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INTRODUCCION

En la actualidad, las personas con discapacidad se enfrentan, en general, a
condiciones de marginacion, pobreza y falta de oportunidades para una plena
participacion e integracion social. Las personas con discapacidad estan sin duda entre
las mas vulnerables y con riesgo de exclusion. “Las personas con discapacidad son
especialmente vulnerables a la exclusion social, por diversos factores, entre otros la
carencia de los bienes imprescindibles para ejercer plenamente sus derechos de ciudadania.”
(Muyor, 2010, p.10).

Diariamente, en mayor o menor medida, nos relacionamos con las personas de
nuestro entorno, sentimos la necesidad de expresarnos, de que nos escuchen y nos
comprendan. Hemos aprendido desde edades muy tempranas una serie de pautas que
nos permiten adaptarnos a las exigencias de la vida en sociedad. Sin embargo, no todas
las nifias y los nifios consiguen adaptarse al entorno que les rodea. Aproximadamente
uno de cada 110 menores en edad escolar, presenta algun cuadro de Trastorno del
Espectro Autista (TEA), independientemente de la clase social y de la cultura. Las
personas con TEA, presentan carencia en aspectos como la comunicacion y en el
manejo de las interacciones sociales. “En una persona con Trastorno del Espectro
Autista esta afectado algo tan esencial en nuestra vida cotidiana como la capacidad de
entender lo que los demas hacen, piensan, creen y sienten.” (Herrero, et al 2011,
p.277).

Las personas con Trastorno del Espectro Autista tienen dificultades en la
comunicacion, la socializacion y en el comportamiento. En la actualidad, con una
intervencién adecuada, muchos de los sintomas de las personas con TEA se pueden
aminorar, aungue permanecen durante toda la vida. La mayoria de estas personas son
capaces de vivir con sus familias y en la comunidad. Es por ello, que se deben emplear

los medios oportunos (materiales y profesionales) para conseguir esas mejoras.

En el analisis de los recursos que se precisan para alcanzar el proposito anterior, se
debe atender no sélo a las necesidades de las personas con TEA, sino también a las

necesidades de las familias. No debemos olvidar que la familia constituye el principal
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pilar de apoyo “[...] el primer recurso de una persona es su propia familia, de hecho es
la que genera y constituye la primera red de apoyo social, de ahi la importancia y la
necesidad de prestarles la atencion que precisan.” (Herrero, et al 2011, p. 281).

La denominacién Trastorno del Espectro Autista recoge un grupo de trastornos del
desarrollo cerebral entre los que se encuentra el autismo clasico y el Sindrome de
Asperger, entre otros. En este trabajo se estudiaran los TEA en su conjunto, pero
haremos énfasis en el Sindrome de Asperger ya que se trata de un trastorno poco
estudiado. Ademas, las personas que presentan este sindrome tienen un aspecto e
inteligencia “normal” o incluso superior a la media, sin embargo, poseen grandes
dificultades para entender el mundo de las relaciones, lo que da origen a
comportamientos sociales inadecuados proporcionandoles a ellos y sus familiares

dificultades en muchos ambitos.

En las asociaciones que atienden a las personas con TEA y sus familias trabaja un
equipo interdisciplinar, con el fin de promover el bienestar y mejorar la calidad de vida
de estas personas. Entre las y los profesionales que conforman los equipos, encontramos
la figura del o la trabajadora social. De este modo, y si partimos de la premisa de que “el
Trabajo Social es una disciplina y profesién que tiene como objetivos promover el
cambio social, la resolucion de los problemas, el empoderamiento de las personas y el
incremento del bienestar social.” (Barranco, 2010, p.71). Resulta inevitable
preguntarnos: ;qué papel desempefia el Trabajo Social en este contexto? Para quienes
sentimos inquietud por el tema en cuestion y deseamos ejercer la profesion en el ambito
de la discapacidad, resulta fundamental conocer la labor llevada a cabo por los y las
profesionales e indagar en los recursos y los servicios dirigidos a atender las
necesidades de estas personas, y con todo ello, reflexionar sobre en qué aspectos
podemos incidir y hacia donde se deben orientar las lineas de trabajo fututas. “El
Trabajo Social no puede limitar la definicion de su identidad a los aspectos técnicos e
instrumentales, ni tampoco, Unicamente relacionando su quehacer con la puesta en prac-
tica de una serie de competencias y destrezas aprendidas durante la formacion y practica
profesional. Ademas se precisa disponer de metas internas, valores, actitudes, principios
y comportamientos que son propios del ejercicio de la profesion en su relacién con la
ciudadania, especialmente cuando dicho ejercicio se articula en torno a sus derechos a
una vida digna y de calidad. ” (Caire 2007, p.37).




Mediante la lectura de una serie de articulos publicados en Autismo Diario, se
suscita el interés personal por el aprendizaje sobre el tema de los Trastornos del
Espectro Autista y su relacién con el Trabajo Social.

Después de realizar una revision bibliogréafica sobre el tema elegido, podemos
concretar que no se han encontrado evidencias de trabajos anteriores que traten el tema

objeto de estudio.

Con la realizacion de este trabajo podemos acercarnos a la realidad sobre la
intervencion social llevada a cabo en las diferentes organizaciones nacionales que
trabajan especificamente con personas con TEA y sus familias. Aprenderemos del
trabajo llevado a cabo por las y los trabajadores sociales que desempefian su labor en
estas organizaciones. Asimismo, los resultados obtenidos facilitaran la
retroalimentacion entre los y las participantes ofreciéndoles nuevas perspectivas que les

permitiran reflexionar sobre la préctica profesional.

Por otra parte, para establecer nuevas lineas de trabajo mas ajustadas a la realidad,
debemos saber qué es lo que esperan de los y las profesionales del Trabajo Social las
personas con las que pretendemos trabajar. Por ello, es importante atender a las

expectativas y a las necesidades expresadas por las personas con TEA y/o sus familias.

En este trabajo, se establece un marco teorico relacionado con los diferentes
aspectos que se abordan en nuestro estudio, se definen conceptos tales como:
discapacidad, discapacidad intelectual y Trastorno del espectro Autista. En el estudio de
los diferentes trastornos que conforman los denominados TEA, dentro de estos,
profundizamos en el estudio del Sindrome de Asperger, ya que se trata de una cuestion
poco conocida. Asimismo, se exponen las necesidades y caracteristicas de las personas
con TEA. Se muestra la incidencia del TEA, segun los estudios mas actuales, y se
realiza una breve contextualizacion de los derechos de las personas con discapacidad.
Del mismo modo, se profundiza en el estudio de las competencias profesionales del
Trabajo Social y se identifican los principales servicios y prestaciones que estan al

alcance de las personas con TEA y sus familias.

Una vez definido el contexto tedrico, presentamos una investigacion exploratoria y
descriptiva, realizada con el fin de aproximarnos a esta realidad. Mediante cuestionarios

pasados a las y los profesionales del Trabajo Social que desempefian su labor en las




diferentes asociaciones que atienden a las personas con TEA y sus familias, se trata de
indagar en las funciones y actividades de intervencion llevadas en su ejercicio
profesional. Por otra parte, a través de entrevistas realizadas a personas con TEA vy
familias, se intenta averiguar, principalmente, cuales son sus necesidades reales. A
continuacién, se expone un analisis de los resultados obtenidos y se discuten las diferentes
posturas manifestadas en el trascurso de la investigacion. Por ultimo, se exponen las
conclusiones extraidas, basandonos en los objetivos propuestos y se formulan una serie de

recomendaciones referentes a la intervencion del Trabajo Social en este &mbito.




1. MARCO TEORICO

A continuacion, exponemos brevemente los principales conceptos relativos a
nuestro tema de investigacion. Del mismo modo, realizaremos una contextualizacion
sobre el marco normativo que defiende los derechos de las personas con discapacidad
en Espafia. Asimismo, concretaremos datos de los estudios més recientes sobre la
prevalencia del Trastorno del Espectro Autista. Hacemos hincapié en las caracteristicas
y las necesidades de las personas con TEA y sus familias. Ademas, puntualizaremos en
los servicios publicos y en los movimientos asociativos que atienden las necesidades de
las personas con TEA. Por ultimo, profundizamos en las competencias del Trabajo

Social.

1.1 ¢Qué es la discapacidad?

Partiendo de la OMS (CIF, 2001), podemos entender la discapacidad como un
término geneérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones
para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion
entre personas con un problema de salud y factores contextuales (factores personales y
factores ambientales). Estos factores ambientales, interactian con la persona con una
condicion de salud y determinan el nivel y la extension del funcionamiento de esa
persona. De este modo, la discapacidad debemos entenderla como una expresion de la
interaccién de la persona y su entorno. Asimismo, las clasificaciones de discapacidad
que se pueden seguir deben basarse en diferentes elementos como las necesidades de

apoyo necesario, los niveles de gravedad, etc.




1.2 ¢Qué es la discapacidad intelectual?

Segln Gonzélez (2011), para dar respuesta a los cambios sociales, a los avances
tedricos de los Gltimos afios y a las nuevas necesidades de las personas con diversidad
funcional, la AAMR (2002) (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities), define la discapacidad intelectual como: “[...] una discapacidad
caracterizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como
en la conducta adaptativa, expresada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y
practicas. Esta discapacidad se origina con anterioridad a los 18 afios.” (Luckasson y
cols., 2002, citado en Gonzales 2011, p.31).

Siguiendo a los autores anteriores, para poder aplicar la definicion deben tomarse en

consideracion las cinco premisas que citaremos a continuacion:

- Las limitaciones en el funcionamiento presente deben tener en cuenta el entorno
y contexto de 1os iguales en edad y cultura.

- Para que una evaluacion de una persona con discapacidad intelectual sea valida
ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingistica, asi como las diferencias
en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y comportamentales.

- En un individuo las limitaciones a menudo conviven con capacidades
adaptativas.

- Un objetivo importante de la descripcion de las limitaciones es el desarrollar un
perfil de 1os apoyos necesarios.

- Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo
prolongado, el funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad

generalmente mejorara.




1.3 El Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Basandonos en Pérez (2013) y en Bohdrque et al, (2007), podemos determinar que
la expresion Trastorno del Espectro Autista o (TEA) es el término con el que se conoce
a un conjunto de dificultades y alteraciones que afectan al desarrollo infantil. EI grado
de estas dificultades varia mucho de una persona a otra, por lo que se habla de un
“espectro”, es decir, de diferentes grados de alteracion, existiendo nifios y nifias con
mayores y menores dificultades en su desarrollo. Los sintomas suelen aparecer durante
los tres primeros afios de vida, y continGan a través de toda la vida. Este trastorno
conlleva problemas de comunicacion, socializacion y comportamiento. Las personas

con TEA procesan la informacion en su cerebro de manera distinta al resto de personas.

Segun el Manual de diagnostico y estadistica de los trastornos mentales (DSM-1V),
los Trastornos del Espectro Autista incluyen: el Sindrome de Asperger, el Autismo, el
Trastorno Desintegrativo Infantil, el Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado y el Sindrome de Rett. Sin embargo, la reciente version DSM-V (APA,
2013, citado en Peérez, 2013) hace una restructuracion en la clasificacion y en la
caracterizacion de los trastornos mencionados anteriormente, donde el trastorno de Rett
queda fuera de los denominados TEA. Asimismo, se reconoce al Trastorno del Espectro
Autista por perturbaciones graves y generalizadas en dos areas: la socio-comunicativa,

y la de intereses fijos y conductas repetitivas.

Debido a que gran parte de la informacion que emplearemos en la confeccion de
este trabajo se basan en el antiguo manual DSM-1V, utilizaremos este Gltimo como

referencia en nuestra investigacion.




1.4 Prevalencia del Trastorno del Espectro Autista

Segun publica el Centro de Control y Prevencion de Enfermedades de los Estados
Unidos (CDC), en un estudio realizado en el afio 2010 sobre el Trastorno del Espectro
Autista, un promedio de 1 de cada 110 nifios/as presenta un Trastorno del Espectro
Autista, y estan presentes en todas las culturas y grupos socioeconémicos. Ademas, los
Trastornos del Espectro Autista son entre 4 y 5 veces mas probables entre la poblacion
masculina que entre la poblacion femenina. Se estima que aproximadamente un 10% de
las personas con Trastorno del Espectro Autista tienen un desorden neurolégico,
genético o metabolico inidentificable (X-fragil, Sindrome de Down, esclerosis tuberosa
etc.). Por otro lado, resulta imprescindible hacer hincapié en que, segun el citado
estudio, entre el 30 y el 51% de las personas con Trastorno del Espectro Autista tienen
discapacidad intelectual asociada (CI <70).

Asimismo, segun publica Fortea et al (2013) en un estudio de estimacion de
prevalencia del Trastornos del Espectro del Autista en Canarias, la prevalencia del TEA
es de 0,61% (1 de cada 164). El estudio se centrd en la provincia de Las Palmas de
Gran Canaria, y se basé en 1.796 nifios y nifias (50% varones, 50% féminas) con edades
comprendidas entre los 18 y los 36 meses que participan en el Programa de Salud

Infantil de la Comunidad Auténoma de Canarias.

Partiendo de Coto (2007), podemos afirmar, que mediante diversos estudios
realizados en los ultimos afios, se ha descubierto que aunque el TEA no es reversible
porque conlleva un dafio en el desarrollo, puede ser minimizado mediante diversas
técnicas de educacion especial que se apoyan interdisciplinariamente en la psicologia,
medicina, y el Trabajo Social entre otras. Esta comprobado que, con un diagnéstico
precoz y una terapia especializada y personalizada, se pueden lograr avances
significativos en la conducta, la comunicacion, la integracion social y la autonomia de
las personas con autismo. En general, se puede mejorar la calidad de vida de estas

personas.




1.5 Caracteristicas generales de las personas con TEA

Segun Bohdrque et al., (2007), algunas de las caracteristicas que muestran las
personas con un Trastorno del Espectro Autista son:

- Alteraciones o dificultades en las caracteristicas de su comunicacién y lenguaje:
retraso 0 ausencia de palabras y lenguaje oral, dificultad para iniciar o terminar
una conversacion, etc.

- Alteraciones o dificultades en la interaccion y las relaciones con otras personas:
el contacto visual limitado, asi como las expresiones faciales y los gestos. Es
muy comudn que los nifios y nifias presenten dificultades para iniciar juegos y
compartir sus intereses con otros/as. Ademas, el tipo de juego que prefieren
puede ser raro o peculiar, casi siempre en solitario.

- Alteraciones o dificultades en el comportamiento, los intereses y las actividades:
como por ejemplo movimientos repetitivos de las manos o del cuerpo y

necesidad de rutinas poco flexibles.

1.5.1 El Sindrome de Asperger y sus peculiaridades

Segun Martin (2004), lo que distingue el Sindrome de Asperger de otros desordenes
recogidos dentro de los denominados TEA, es una gran habilidad con el lenguaje, y en
menor frecuencia, la coexistencia del desorden con la incapacidad de aprendizaje y
dificultades en el area psicomotora. El nifio o la nifia levemente afectado/a resulta a
menudo no diagnosticado y puede parecer raro o excéntrico. Ademas, Martin (2004)
sefiala que algunos autores hablan de la posibilidad de que estemos ante una variante de

la personalidad normal.

Podriamos considerar que el Sindrome de Asperger es el término utilizado para
describir la parte mas moderada y con mayor grado de funcionamiento de lo que se

conocemos normalmente cono Trastorno del Espectro Autista.




1.5.1.1 Caracteristicas especificas del Sindrome de Asperger

Las personas con Sindrome de Asperger comparten ciertas caracteristicas, pero
difieren en otras. Cada persona con Asperger es singular y Unica. Partiendo del esquema
que establecen Szatmari y Bremmer (1989, citado en Ayuda et al., 2012), las

caracteristicas mas comunes de las personas con Asperger son:

- Aislamiento social: ausencia de relaciones de amistad y poco interés en
establecer nuevas relaciones, evitacion de contacto social y tendencia hacia un
estilo de vida solitaria.

- Trastorno en la interaccion social: dificultad para percibir y comprender los
sentimientos expresados por otras personas (N0 muestran empatia), interacciones
sociales unilaterales dentro de su grupo de referencia. Por lo general, suelen
hablar mucho y tienden a utilizar tonos altos y peculiares.

- Trastornos de la comunicacion no verbal: las familias suelen tener dificultades
para entender los estados emocionales de las personas con Asperger debido al
aplanamiento de sus expresiones emocionales, el contacto ocular es limitado; no
suelen mirar a los o0jos cuando hablan con otras personas, sus gestos suelen ser

torpes y exagerados.

Ademas, segun la Asociacion de Sindrome de Asperger de Tenerife (ASPERTEN),
las personas con Asperger toman a menudo significados literales de lo que leen u oyen,
son mas felices con rutinas y un ambiente estable (no toleran bien los cambios
imprevistos), muestran una memoria excepcional para recordar datos y suelen mostrar

bastante interés por las asignaturas logicas como las matematicas.

1.5.1.2 Intervencion con personas con Sindrome de Asperger

En cuanto a la intervencion dirigida a las personas con Asperger, Ayuda et al.,
(2012) apuntan que aunque cada caso es diferente, el contenido de los programas
terapéuticos individuales deben contemplar, de una manera u otra, objetivos

relacionados con:
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- Reestructuracién cognitiva en aquellos casos en que las personas hayan
desarrollados ideas o0 pensamientos poco adaptativos o erroneos que le llevan a
interpretar de manera inadecuada el comportamiento de los demas o sus propias
reacciones o conductas.

- Enseflanza de estrategias de relajacion y manejo del estrés. Especialmente en
aquellas personas que muestran niveles elevados de ansiedad ante determinadas
situaciones o de manera mas generalizada.

- ldentificacion y reconocimiento de sus propias emociones y ensefianza de
técnicas de autocontrol emocional.

- Adquisicion de mejores habilidades de interaccion social, desde habilidades
conversacionales hasta destrezas relacionadas con la capacidad de responder de
manera empatica a las necesidades afectivas de las personas con las que se
relaciona.

- El desarrollo de mejores competencias de decision, planificacion y gestion de

sus propias vidas.

Una de las actividades que pueden llevar a cabo los y las profesionales para
concretar algunos de los objetivos expuestos anteriormente, son los grupos o talleres de

habilidades sociales.

Tal y como mencionan Ayuda et al., (2012) en su libro, los grupos de habilidades
sociales resultan muy positivos para las personas con Asperger ya que les permite
encontrar un grupo con el que se sienten identificados y donde pueden compartir sus
experiencias y escuchar las opiniones de otros y otras que tienen formas de pensar

similares. Estos grupos también les ayudan a no sentirse “tan diferentes”.

“Aunque los temas a abordar varian de un grupo a otro, suele ser comun que estas
personas manifiesten preocupaciones relacionadas principalmente con su relaciones
sociales en los centros de trabajo o estudios, con la manera como deben actuar cuando
tratan de establecer una relacién con una persona hacia la que sienten cierta atraccion,
con los posibles problemas en el entorno familiar o con la manera en la que deben
abordar diferentes situaciones conflictivas que han vivido recientemente (Ayuda et al.,
2012, p.230)”
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1.6 Necesidades de las personas con TEA 'y sus familias

Basandonos en Belinchén (2001), podemos determinar que para muchas personas
con TEA y sus familias, la vida cotidiana no es facil. No obstante, encontrar recursos y
planear el futuro pueden ayudar a las familias a mejorar su calidad de vida. La
convivencia con una persona que tiene TEA afecta a toda la familia: madres, padres,
hermanos/as y en algunas familias, afecta hasta a los/las abuelos/las, tios/as y primas/os.
Satisfacer las necesidades de una persona con TEA puede causar un alto nivel de estrés
para la familia, tanto emocional como econémico, y en algunas ocasiones fisico. Los
respiros familiares pueden proporcionar a las familias el descanso necesario para

mantener su bienestar.

En un estudio realizado por el autor citado anteriormente y sus colaboradores, se
determina que, las principales necesidades de las personas con TEA y de sus familias

son las siguientes:

- Necesidad de disponer de informacion clara sobre las afectaciones del trastorno,
terapias, tratamientos y recursos.

- Acceso al mundo laboral: al margen de cuestiones econdmicas, la vinculacion
laboral les proporciona un valor terapéutico y de anclaje social. Sin embargo, a
las familias de las personas con TEA, les preocupa la dificultada de acceso
laboral, no por la falta de capacitacion profesional, sino por falta de competencia
en habilidades sociales. En este sentido, las familias expresan la necesidad de:
centros de empleos adaptados, puestos de trabajo supervisados por expertos y
apoyos individualizados a la insercion laboral.

- Se sefiala también, la necesidad de situaciones “normalizadas” de ocio que
permitan la participacion de las personas con TEA. Se demandan actividades
adaptadas que les permitan compartir el ocio con otras personas de su edad o su
situacion. Ademas, se destaca la importancia de que las personas con TEA
compartan experiencias con sus iguales. Del mismo modo, existen limitaciones
derivadas para el ocio para los padres, madres y hermanos/as.

- Las familias enfatizan en la importancia de contar con sistemas de apoyo del
tipo “respiro” o “canguro”. Se presenta la necesidad de apoyo en el &mbito de la

vida diaria. En el caso de las personas con TEA, a diferencia de otras formas de
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discapacidad, estas actividades se dificultan por la falta de flexibilidad que
presentan para enfrentarse a situaciones o personas desconocidas. Dada las
peculiares caracteristicas cognitivas de las personas con TEA, la convivencia
exige, por ejemplo, el manejo de las rutinas y la negociacion permanente de las
actividades.

- Para los padres y madres con hijos/as con TEA, resulta fundamental hacer
participe a los hermanos/as de la problematica del nifio/a con TEA, y pedirles
colaboracion en su cuidado y educacion. Del mismo modo, se sefiala también la
necesidad de contar con ayuda de expertos que faciliten que estos procesos se
desarrollen adecuadamente. Las familias necesitan tanto formacion como apoyos
especializados para aprender a optimizar habilidades en el &mbito familiar.

- Necesidad de manejar y ajustar las emociones que cada miembro de la familia
genera en las distintas etapas del curso del trastorno (desde la identificacion de
los primeros sintomas, hasta la solucion de los problemas en la vida adulta). La
falta de empatia emocional y la desconexion de estas personas, supone para las
familias una fuerte frustracién que continua, cuando en muchas ocasiones no ven

recompensados sus esfuerzos con conductas y gestos afectivos.

Finalmente sefialar que: las necesidades de las personas con TEA y de sus familias
son muy heterogeneas como lo son las alteraciones caracteristicas de los distintos
trastornos que componen el espectro autista. Dichas necesidades, varia ampliamente en
funcion de diferentes variables como; la existencia 0 no de problemas de

comportamiento, la edad, el grado de ajuste social, la comunicacion, el lenguaje, etc.
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1.7 Los derechos de las personas con discapacidad

Atendiendo al (Comité Espafiol Representante de Personas con Discapacidad)
(CERMI, 2014), realizaremos un recorrido por los contenidos mas significativos del
Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su

inclusién social.

De manera general, podemos determinar que la Ley se rige por los principios de
respeto a la dignidad, a la vida independiente, la no discriminacion, el respeto a la
diferencia y la diversidad, la igualdad de oportunidades, la accesibilidad universal, la
normalizacion, el disefio universal, la participacion e inclusion plenas y efectivas, el

dialogo civil, el respeto a la personalidad y la transversalidad de las politicas.

Un aspecto importante a destacar, es el titulo especifico que recoge la Ley,
fundamental para reforzar la proteccion juridica de las personas con discapacidad,
dedicada a sus derechos, en todo ambito: salud, atencion integral, educacion, vida
independiente y accesibilidad, trabajo y empleo, proteccion social y participacion en los

asuntos publicos. Entre los derechos que protege encontramos:

- El derecho a la vida independiente y accesibilidad: se sistematizan y regulan las
condiciones de accesibilidad que deben reunir los distinto &mbitos protegidos
por la Ley para garantizar unos mismos niveles de igualdad de oportunidades a
todos los ciudadanos con discapacidad, asi como las medidas de accion positiva
dirigidas a apoyar el ejercicio del derecho a la vida independiente.

- En materia de trabajo y empleo: la Ley ordena por primera vez y de forma
sistematica los tipos de empleo a través de los que las personas con
discapacidad pueden ejercer su derecho al trabajo: el empleo ordinario,
incluidos el empleo con apoyo, el empleo protegido, que incluye tanto los
centros especiales de empleo como los enclaves laborales, asi como el empleo
autonomo.

- En el ambito de la proteccion de la salud: se estableceran principios y normas
de coordinacion de las distintas actuaciones publicas para la prevencion de la

discapacidad. Ademas, las Administraciones tendran que desarrollar las
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actuaciones necesarias para llevar a cabo una atencion sociosanitaria, de forma
efectiva y eficiente.

- Respecto del derecho a la educacion: se asegura un sistema educativo inclusivo,
prestando atencion a la diversidad de necesidades educativas del alumnado con
discapacidad, mediante la regulacion de los apoyos y ajustes correspondientes.

1.8 Servicios y prestaciones dirigidos a las personas con TEA 'y a sus familias

Tal y como hemos mencionado anteriormente, las personas con discapacidad
tienen reconocidos una serie de derechos. Entre los derechos que plantea el Real
Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social, se encuentra el derecho a la proteccion social: “las personas con
discapacidad y sus familias tienen derecho a unos servicios y prestaciones sociales que
atiendan con garantias de suficiencia y sostenibilidad sus necesidades, dirigidos al
desarrollo de su personalidad y su inclusion en la comunidad, incrementando su calidad
de vida y bienestar social (Art.48)”. Por tanto, se debe proveer a las personas con
discapacidad de aquellos recursos y servicios necesarios que les permitan satisfacer sus

necesidades.

Siguiendo a Herrero, et al., (2011), debemos considerar que actualmente existen
muchas asociaciones que realizan actividades y programas basados en experiencias
profesionales, ofreciendo de este modo a las familias: apoyo emocional, actividades de
dinamizacion, formacion, ademas de apoyos temporales dirigidos a la familia para la
ayuda en la atencion de la persona con TEA. Estas asociaciones, cumplen funciones de
divulgacion de informacion y de defensa de los derechos de las personas que padecen

esta condicion.
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1.8.1 Las asociaciones que atienten a personas con TEA y a sus familias

En cuanto a la atencion de las personas con TEA en Espafia, ejercen un papel
fundamental dos Organizaciones: Federacion Espafiola de Asociaciones de Padres y/o
Tutores de Personas con Autismo (FESPAU). Esta entidad federativa encuadra a
veintisiete asociaciones de padres de personas con Trastornos del Espectro Autista, de
todas las comunidades autobnomas espafolas. Uno de sus principales objetivos es servir
de interlocutor ante los poderes publicos con el fin de ofrecer a la sociedad las medidas
necesarias encaminadas a proveer a los ciudadanos de la salvaguardia legal, educativa,
de ocio, laboral, sanitaria; es decir, en todo el abanico del ciclo vital para las personas
afectadas por TEA en un entorno inclusivo, siempre dentro de las normas promovidas
por la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidades. Por su parte, Autismo Espafia, fue constituido en 1994 y se trata de una
entidad sin &nimo de lucro que agrupa y representa a sesenta y ocho entidades del tercer
sector de accion social de Espafia que trabajan especificamente con personas con TEA y
sus familias. Su mision es apoyar al desarrollo de sus entidades miembro y representar
institucionalmente al colectivo que agrupa, con el proposito de mejorar la calidad de
vida de las personas con TEA y de sus familias, garantizando el ejercicio efectivo de sus

derechos.

En cuanto a las asociaciones que trabajan especificamente con las personas con TEA
y sus familias a nivel provincial, podemos destacar la existencia de dos, APANATE y
ASPERTEN.

Asociacion de Padres de Personas con Autismo de Tenerife (APANATE), es una
asociacion sin animo de lucro, que comenzé en 1995 con el fin de promover el bienestar
y la calidad de vida de las personas con TEA, ofreciéndoles tratamientos especificos de
acuerdo a sus caracteristicas. Su objetivo es la creacién, desarrollo y optimizacion de los
servicios necesarios para dar respuesta a las necesidades de las personas con TEA y a

sus familias, en la isla de Tenerife.

Por su parte, la Asociacién de Sindrome de Asperger de Tenerife (ASPERTEN), es

una asociacion sin animo de lucro, formada por familias unidas en la lucha para dar
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respuesta a las necesidades que presentan las personas con Sindrome de Asperger en
todo el territorio de Tenerife. Trata de dar respuesta a todas las demandas que se van
planteando durante la vida de una persona con Sindrome de Asperger y sus familias.

1.9 Competencias profesionales del Trabajo Social.

Resulta necesario antes de abordar el siguiente tema, establecer la diferencia entre
competencia y funciones, ya que en ciertas ocasiones dichos términos pueden acarrear

confusiones.

Segun el Diccionario de la lengua espafiola (DRAE), las funciones son la tarea que
corresponde realizar a una institucion o entidad, o a sus 6rganos o personas. Del mismo
modo, se define la competencia como: la pericia, aptitud, idoneidad para hacer algo o
intervenir en un asunto determinado. Por tanto, podemos concretar en que la
competencia es la capacidad de una persona para desempefiar las actividades que
componen las funciones propias de la institucion la que desempefia su labor. Incluye los
conocimientos, habilidades y actitudes requeridas. Segun Vazquez (2009), las funciones
determinan qué hacen las y los trabajadores sociales de acuerdo al area profesional en el
que trabajan. Sin embargo, las competencias nos definen lo que los y las profesionales
saben hacer para lograr alcanzar el bienestar individual, familiar o grupal. Es el

resultado de la formacion adquirida.

1.9.1 Conjunto de competencias profesionales

Atendiendo al Libro Blanco del Grado en Trabajo Social (citado en Vazquez, 2005),

se determina un conjunto de competencias profesionales que son las siguientes:

- Capacidad para trabajar y valorar de manera conjunta con personas, familias,
grupos, organizaciones y comunidades sus necesidades y circunstancias.

- Planificar, implementar, revisar y evaluar la practica del trabajo social con
personas, familias, grupos, organizaciones y comunidades y con otros

profesionales.
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- Apoyar a las personas para que sean capaces de manifestar las necesidades,
puntos de vista y circunstancias.

- Actuar para la resolucion de las situaciones de riesgo con los sistemas cliente asi
como para las propias y las de los colegas de profesion.

- Administrar y ser responsable, con supervision y apoyo, de la propia préactica
dentro de la organizacion.

- Demostrar competencia profesional en el ejercicio del trabajo social.

1.9.2 Las funciones del Trabajo Social

Atendiendo al Cddigo Deontologico del Trabajo Social y a Barranco (2010),
podemos establecer que las funciones que desarrollan las y los trabajadores sociales en

su ejercicio profesional, son las siguientes:

- Funcidn de informacion, Orientacion y Asesoramiento. Segun Barranco (2010),
se ha incorporado esta funcidn en septiembre del 2007, a través del acuerdo
establecido en la Conferencia de Directores/as de Escuelas y Centros de Espafia.
La finalidad de esta funcion es que la poblacion conozca y acceda a los servicios
y prestaciones sociales disponibles.

- Funcién preventiva: el objetivo es la actuacion precoz sobre las causas que
generan problematicas individuales y colectivas, derivadas de las relaciones
humanas y del entorno social. Se tratan de evitar la aparicion de problemas
sociales.

- Funcidn de atencién directa: responde a la atencion de individuos o grupos que
presentan, o estan en riesgo de presentar problemas de indole social. Su objeto
sera potenciar el desarrollo de las capacidades y facultades de las personas, para
afrontar por si mismas los problemas e integrarse con éxito en la vida social.

- Funcién de planificacion: las/los profesionales del Trabajo Social, tratan de
ordenar y disefiar su actividad a nivel operativo, tactico y estratégico, elaborando
planes, programas y proyectos. Esta funcion se puede desarrollar a dos niveles:
microsocial, que comprende el disefio de tratamientos, intervenciones vy
proyectos sociales y macrosocial, que comprende el disefio de programas y

servicios sociales.
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Funcion docente: los y las profesionales de Trabajo Social, con los
conocimientos generados a partir de la reflexion sobre su practica profesional,
forman al alumnado y a profesionales del Trabajo Social y de otras profesiones,
abarcando tanto la formacion reglada como la no reglada.

Funcion de promocion e insercion social: desde el Trabajo Social se trata de
ayudar a las personas a tomar conciencia de sus fortalezas y recursos personales,
trabajando en la adquisicion de habilidades y destrezas que les permitan afrontar
las distintas situaciones sociales. Asimismo, resulta relevante que los /las
profesionales del Trabajo Social participen el disefio y la implementacién de las
politicas sociales que favorezcan la creacion y reajuste de servicios y recursos
adecuados a la cobertura de las necesidades sociales.

Funcion de mediacion: mediante la funcion de mediacion, el trabajador o la
trabajadora social actua como catalizador, facilitando la comunicacion entre las
personas implicadas en un conflicto, con el fin de posibilitar con su intervencion
que sean las propias partes quienes logren la resolucion del mismo.

Funcion de supervision: “entendida como proceso de reflexion sobre la practica
con apoyo profesional, para mejorar el quehacer profesional y avanzar en la
mejora de la calidad de sus practicas profesionales, (Barranco 2010, p.102)”.
Con esta funcion, se acompafia al alumnado en todo el proceso formativo y se
continta en el ejercicio profesional.

Funcion de Evaluacion: tiene la finalidad de constatar los resultados obtenidos
en las distintas actuaciones, en relacion con los objetivos propuestos, teniendo
en cuenta técnicas, medios y tiempo empleados. Indica errores en lo realizado y
permite proponer nuevos objetivos y nuevas formas de conseguirlos.

Funcion Gestion y Administracion: se desarrolla cuando la o el profesional tiene
responsabilidades en la planificacion de centros, organizacion, direccion y
control de programas sociales y servicios sociales.

Funcion de investigacion: a través de esta funcion se trata de conocer y
profundizar en la realidad social. Mediante una recogida de informacion se
identifican problemas, situaciones de riesgos y necesidades sociales a las que se
trata de dar respuesta.

Funcion de coordinacion: los y las trabajadoras sociales, emplean esta funcion
para establecer las actuaciones dentro de una misma organizacion o

pertenecientes a diferentes organizaciones, a través de la concertacion de
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medios, técnicas y recursos, a fin de determinar una linea de intervencion social
y objetivos comunes con relacién a un grupo poblacional, comunidad o caso

concreto.

Referente al &mbito de discapacidad, De Lorenzo (2007), destaca la importancia de
llevar a cabo funciones preventivas a lo largo del ciclo vital de la persona, es decir,
tener presente que las necesidades van a variar a lo largo de la vida y se van a presentar
periodos criticos que se pueden llevar de mejor manera si se realiza una prevencion
adecuada. Asimismo afiade, que no se puede comprender la funcion de prevencion sin
una labor pedagogica que ayude a las personas y a sus familias a hacer uso de las
oportunidades que existen a su disposicidn.

1.9.3 Las actividades profesionales

Las y los profesionales del Trabajo Social realizan su actividad profesional en
diversas areas y ambitos de desempefio tanto en organismos internacionales,
Administracion Publica, universidades, empresa privada y en el marco del tercer sector
(asociaciones, fundaciones, federaciones u otras organizaciones sociales). “Las
actividades que realiza el/la trabajador/a social, en funcion del tipo de intervencion, se
clasifican en directas e indirectas.” (De Robertis, 1988, citado en Barranco y Caceres,
2001, p.235). De este modo, y siguiendo la propuesta de Barranco y Céaceres (2001) y

del Colegio Oficial de Trabajo Social de Asturias, podemos determinar que:

- Las actividades de intervencion directa: incluyen una serie de actividades
profesionales que para el logro de los objetivos que se persigan precisan de un
contacto personal entre profesional y la persona, familia o grupo de implicados.
De este modo, y en relacion a las funciones nombradas anteriormente, podemos
concretar que algunas de las actividades que realiza la o el profesional del
Trabajo Social son: las entrevistas, la realizacion de reuniones, visitas, y cursos

de diverso indole.

- Las actividades de intervencién indirecta: son las que los y las profesionales

realizan con el entorno y las redes secundarias, no estando presente la persona o
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las redes primarias (Barranco y Céceres, 2001). Se realizan en diversos ambitos
de desempefio e incluye aquellas actividades de: indagacion documental,
estudio, analisis, sistematizacion, disefio y elaboracion de informes sociales,
disefio y evaluacion de planes, programas y proyectos, analisis de los recursos

internos y externos, coordinacion de equipos de trabajo, etc.
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2. OBJETIVOS

Con este estudio se persiguen los siguientes objetivos:

2.1 Objetivos generales

- Conocer la situacion del Trabajo Social con respecto a la intervencion con
personas con Trastorno del Espectro Autista y sus familias.

- Conocer la vision de las personas con Trastorno del Espectro Autista y sus
familias sobre su realidad.

2.2 Objetivos especificos

Los objetivos especificos se concretan en:

1 Descubrir las competencias profesionales de los/las trabajadores/as sociales que
desempefian su labor en las diferentes organizaciones, que trabajan
especificamente con personas con Trastornos del Espectro del Autista y sus
familias.

2 Reconocer las caracteristicas de las personas con Trastorno del Espectro Autista
y mas concretamente las de las personas con Sindrome de Asperger.

3 Conocer la prevalencia del Trastorno del Espectro Autista y las necesidades que
presenta las personas con TEA y sus familias.

4 Descubrir los recursos y servicios existentes de los que pueden disponer las
personas con TEA y/o sus familias.

5 Conocer las expectativas que tienen las personas con TEA y sus familias
respecto a la intervencion de los/las trabajadores/as sociales.

6 Descubrir las necesidades de las personas con TEA y sus familias.
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3. METODO

El presente estudio se enmarca dentro de la investigacion exploratoria y descriptiva.
De manera general se pueden distinguir tres grandes fases en la ejecucion de este
trabajo: preparatoria, de campo y analisis.

En la primera se selecciond y sintetiz6 la informacion pertinente. Posteriormente, se
han localizando y seleccionando las asociaciones que trabajan especificamente con
personas con TEA y sus familias. Asimismo, se ha confeccionado el cuestionario y el
guion de preguntas pertinente.

En una segunda fase se ha enviado un cuestionario a los y las trabajadoras sociales
de las asociaciones seleccionadas. Paralelamente, se han realizado entrevistas a personas

con TEA 'y familias.

La fase final ha estado centrada en el analisis de la informacion obtenida y en la

extraccion de las conclusiones pertinentes.
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3.1 Participantes

Inicialmente, se envid el cuestionario por correo electronico a 54 asociaciones

inscritas en la Confederacién Autismo Espafia. De los 54 mensajes emitidos a las

direcciones de correo encontradas, 6 son devueltos como “envio fallido” y 3 personas

responden indicado que la asociacion no cuenta con trabajador o trabajadora social. Por

los que los participantes iniciales son 45 asociaciones, que entendemos que tienen

trabajadores/as sociales.

En el siguiente cuadro se exponen los y las participantes en la investigacion y las

caracteristicas de los mismos/as.

POBLACION POBLACION )
CARACTERISTICAS
UNIVERSO ACEPTANTE
-Sexo: 17 mujeres y 1 hombre.
-Edad media: 35,83 con una
-18 trabajadoras y desviacion tipica de 7,38 afios.

-Partimos de 54
asociaciones adscritas a la
Confederacion Autismo

Espaiia.

-Se contacta con 45

asociaciones.

trabajadores sociales de
asociaciones que trabajan
especificamente con
personas con TEA y sus

familias.

-Con una antigtiedad en los
puestos de trabajo de 6,9 afios
de media y con desviacion
tipica de 5,9.

-16 Diplomadas/os en Trabajo
Social y 2 Graduadas en

Trabajo Social.

-2 Directivos de

asociaciones de TEA

-Mujer y hombre.
-De 37 y 42 afos.

-Psic6loga y Psicopedagogo.

Personas con TEA y sus

familias

-4 personas con el
Sindrome de Asperger y
1 familia

-2 mujeres y 3 hombres.
-Entre 20 y 31 afos.
- 4 de las personas cursando

estudios universitarios.
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3.2 Técnicas e instrumentos

A través de la técnica de la bola de nieve se han identificado a las personas con
TEA y familias. Se ha solicitado colaboraciéon a la primera persona implicada para

contactar con otras y ampliar la muestra.

Tras un primer acercamiento con la realidad, se ha decidido utilizar la técnica del
cuestionario para poder conocer la situacion de los y las profesionales y poder llegar a
un mayor numero de participantes. Teniendo en cuenta la distancia geografica y la
dificultad de acceder a las diferentes asociaciones, se ha optado por la elaboracion de un
cuestionario online a través de la aplicacion “Drive” de Google Espafia. En el
cuestionario se distinguen dos dimensiones: datos sociodemograficos y competencias
profesionales. Las cuestiones planteadas han sido referentes a las funciones y
actividades que realizan las y los trabajadores sociales en las distintas organizaciones.
Las primeras preguntas han sido de seleccion de alternativas y finalmente se establecen

dos preguntas abiertas (anexo I, modelo de cuestionario utilizado).

Con las personas con TEA y sus familias, se ha empleado la entrevista
semiestructurada partiendo de un guion de preguntas previamente elaborado para
recoger informacion sobre los temas concretos a tratar. Las preguntas estaban enfocadas

a la indagacidn de sus necesidades.

Por su parte, el andlisis se ha llevado a cabo mediante la triangulacion de datos e
informaciones. Segun Olsen (2004), dicha triangulacion se refiere a la confrontacion de
diferentes fuentes de datos en el estudio. En este caso, se contrasto tanto la informacion
tedrica con la recabada de los y las participantes, como las aportaciones de las y los

profesionales con las personas con TEA y sus familias.

Mediante el analisis del contenido se ha sintetizado la informacién obtenida para la
extraccion de las conclusiones finales. Los datos cuantitativos han sido tratados

mediante analisis estadisticos, calculando medias, desviaciones tipicas y porcentajes.
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3.3 Procedimiento

Para poder alcanzar los objetivos propuestos en la investigacion, hemos tenido que
realizar en primer lugar una revision bibliogréafica que nos ha permitido obtener aquella
informacion necesaria para construir el marco tedrico. La busqueda de informacion se
ha realizado a través de portales de difusion cientifica como DIALNET, por medio del
PuntoQ de la biblioteca de la Universidad de La Laguna. Asimismo, se ha extraido
informacion de diversos libros encontrados en la biblioteca, de articulos consultados en
los portales mencionados anteriormente y en las péaginas webs de las diferentes

asociaciones.

Con el fin de realizar la primera toma de contacto con los y las profesionales hemos
acudido a la pagina web de la Confederacion Autismo Espafia (entidad sin animo de
lucro que agrupa y representa a sesenta y nueve entidades del tercer sector de accion
social de Espafia que trabajan con personas con TEA y sus familias). De esta manera,
hemos podido recopilar y seleccionar datos de contacto de un total de cincuenta y cuatro

asociaciones de interés para el estudio.

En el mes de febrero se envié un correo electronico a los/las trabajadores/as
sociales. En el mensaje emitido se concreta el tema de estudio, los objetivos perseguidos
con la investigacion y el enlace correspondiente al cuestionario. Con el proposito de
conseguir la mayor participacion posible, se ha contactado telefonicamente con algunas
asociaciones durante el mes de marzo solicitando su colaboracion en el estudio. Como
estrategia final, se ha enviado un correo de agradecimiento a todas las asociaciones
objeto de estudio, donde se invitaba a completar el cuestionario a quienes no lo

hubiesen hecho.

A su vez, hemos contactado con dos personas con cargos directivos en asociaciones
que trabajan especificamente con personas con TEA y sus familias. En el mes de
febrero se contactd telefénicamente con el antiguo director de Asociacién de Padres de
Personas con Autismo de Tenerife (APANATE) y actual director de AUTISMO
TENERIFE, y se concretd una cita donde se pudo realizar una entrevista
semiestructurada. Se le ha pedido a la persona que defina desde su punto de vista la
labor de los y las trabajadoras sociales dentro de la organizacion. La misma cuestién se

le ha planteado a la directora de la Asociacion de Padres Autismo Comunidad de
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Valencia (APACV), donde el contacto se ha establecido por medio de correo

electrénico.

Por otro lado, se ha establecido un primer acercamiento a la Asociacion de
Sindrome de Asperger de Tenerife (ASPERTEN), por medio de una persona
perteneciente a la junta directiva, que a su vez tiene diagnosticado el Sindrome de
Asperger. Haciendo uso de la técnica de la bola de Nieve, la persona participante nos ha
facilitado el contacto con otras personas con el Sindrome de Asperger. Del mismo
modo, hemos contactado con una antigua alumna de Trabajo Social, madre de un nifio

diagnosticado con el Sindrome de Asperger.

Se han concretado las citas personalizadas con los y las participantes y se han
llevado a cabo las entrevistas en el mes de marzo. Las entrevistas han sido grabadas y

trascritas con el fin de facilitar el andlisis del contenido.

Durante los meses de abril y mayo se ha realizado el analisis de la informacién que nos

ha permitido extraer las conclusiones de la investigacion.
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4. Andlisis de la informacién obtenida

En este apartado se muestra la informacion obtenida a traves de las diferentes
fuentes de informacion. Por medio de los distintos epigrafes se organiza el analisis de la
informacion en relacion a las dimensiones estudiadas. En cada uno mostramos la
informacién aportada por los y las profesionales del Trabajo Social, por las personas
directivas y por las personas con TEA y familia.

4.1 Competencias de los/las trabajadores/as sociales

En relacion a la pregunta planteada a las y los profesionales del Trabajo Social:
de las siguientes funciones, indique cuéles lleva a cabo en su préactica profesional,
observamos que: 16 de los y las 18 participantes realizan funciones de informacion y
orientacion. Asimismo, el 94,4 % afirma ofrecer asesoramiento a personas con TEA y/o
familias. Del mismo modo, observamos que el 83,3% de las personas suelen efectuar la
atencion directa con las personas con TEA y/o familias dentro de la Organizacion. La
funcion de coordinacion es también comun entre la poblacion aceptante, es
desempefiada por el 77,8%. La planificacion por su parte, es una funcion comun en el
72,2 % de los y las participantes. Del mismo modo, la gestion y la administracion la
realizan el 72,2 % de las y los profesionales. Las funciones de promocién e insercion, la
mediacidn y la supervision parecen ser poco habituales en la labor llevada a cabo en las
distintas asociaciones, ya que solo las realizan entre el 22,2% y 27,8%. La funcion de
prevencion solo es llevada cabo por el 22,2 % de las personas participantes. Asimismo,
el 16,7% manifiesta que realizan funciones docentes en su puesto de trabajo. Por ultimo
destacar, que sélo una persona de las participantes afirma realizar la funcion de

investigacion en su puesto de trabajo.
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Referente a las actividades de intervencion realizadas en los puestos de trabajos,

podemos destacar de las actividades de intervencion directa, la realizacion de entrevistas

y reuniones (con las personas y/o familias) como las mas comunes. Las visitas son

llevadas a cabo por el 50% de las y los profesionales. Asimismo, segun refieren el

33,30% de las y los participantes suelen realizar cursos de diferente indole. Por otra

parte, entre el

70 y 80% de los y las participantes afirman realizar actividades de

intervencidn indirecta de tipo: disefio y evaluacion de planes, programas y/o proyectos,

ademas de coordinacion de equipos. En cuanto a la elaboracion de estudios destacamos

que sOlo dos de las personas participantes manifiestan realizar esta actividad.

Asimismo, el 67 % de los y las profesionales afirman realizar informes sociales en su

puesto de trabajo.
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Tabla I: actividades de intervencion directa e indirecta realizadas por las y los

profesionales

Actividades de intervencion directa Actividades de intervencion indirecta
fr % fr %
Realizacion de 15 83,30% | Indagacion 9 50%
entrevistas documental
Reuniones 17 94,40% | Estudios 2 11%
Visitas 9 50% Elaboracion de 12 67%
informes sociales
Cursos 6 33,30% | Disefio planes, 14 78%
programas y/o
proyectos
Otras 1 5,60% | Evaluacion planes, 13 72%
programas y/o
proyectos
Coordinacién de 13 72%
equipos
Analisis de recursos 13 72%
internos
Analisis de recursos 11 61%
internos
Otras 0 0%
18 18

Con respecto a la pregunta abierta donde se le pide a la persona que describa
brevemente la labor que desempefia, interpretamos que: las funciones que mas suelen
realizar son las de informacion y orientacion a las familias acerca de recursos
disponibles para personas con TEA. EI 90 % de los y las participantes ofrece atencion
directa a los/las usuarios/as y es comun la tramitacion de prestaciones, ayudas y
subvenciones. Tres de las participantes (16,66%) realizan charlas de concienciacién a la
poblacion en general y organizan eventos de capitacion de fondos. El 27,77% de las
personas suelen impartir talleres de: habilidades sociales, asesoramiento familiar, apoyo
educativo y de empleo. Segun manifiestan ocho de las participantes (44,44%), act(an
como personas de referencia en la acogida de la asociacion; reciben a las personas y/o

familias que vienen derivadas de otros organismos o por iniciativa propia. Una de ellas

30




concreta que en esa primera toma de contacto “se informa sobre la asociacion, se da un
acompafnamiento en el duelo y se persigue la apertura de nuevas perspectivas”
(E.n°.3.p.6). La mayoria coincide en que parte de su jornada estd dedicada a la
coordinacién de los casos con agentes internos y externos. Ademas, destacamos, que
gran parte de las y los profesionales realizan gestiones relacionadas con la solicitud y

justificacion de subvenciones para el sustento de la organizacion.

Referente a la pregunta planteada a las personas con TEA y familia sobre la
valorarian de la atencion recibida por la trabajadora social, interpretamos que: las
trabajadoras sociales realizan principalmente funciones de informacion, orientacion y
asesoramiento a las familias; informé&ndoles sobre recursos disponibles, legislacion
vigente y sobre nuevas terapias y tratamiento. También, efectian las derivaciones
pertinentes a otros/as profesionales. Una de las personas entrevistadas hace una
valoracion negativa argumentando que: "creo que realmente no entendia las
peculiaridades que poseemos [...] no supo trasmitir a mi familia el hecho de que el
sindrome es parte de mi y no es algo esencialmente negativo™ (E.n°4). Por otra parte,
otra participante explica que la trabajadora social que le atiende: "Siempre esta
pendiente del usuario y su familia”. "Organiza charlas y cursillos en el centro

destinadas al entorno del nirio ” (EF.n°1).

4.2 Necesidades de las personas con TEA y sus familias.

Teniendo como referencia las seis grandes areas de las necesidades generales
que nos propone Belinchon (2011), interpretamos que de las 5 personas participantes, el
60% reconoce como una necesidad, disponer de informacion sobre nuevas terapias y
tratamientos, asi como de becas o ayudas econdmicas, ‘necesitamos mucha
informacion: recursos, terapias y tratamientos, etc." (EF.n°1). Desde el punto de la
insercion laboral, s6lo una de las personas manifiesta la necesidad de acceder al
mercado laboral. EI 40% de las personas entrevistas expresan la necesidad de establecer
relaciones de amistad y de compartir ocio con personas de su edad o situacion. Por otra
parte, el 80% de los y las entrevistadas afirman tener necesidades de apoyo por parte de
diferentes profesionales para trabajar sus dificultades. Una de las entrevistadas afirma

que: “necesitamos abogados, gente que nos entienda a pesar de lo diferentes que somos
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y de lo iguales que parecemos al resto" (E. n°4). Ademas, precisan de ayuda para

manejar y ajustar sus emociones.

Tabla I1: Sistematizacion de las necesidades expresadas por las personas con TEA 'y

familia en relacién a las propuestas por Belinchon (2001)

LAS 6 GRANDES AREAS DE NECESIDADES SEGUN BELINCHON (2001)
INFORMACION|INS.LABORAL [OCIO/R. AMISTAD |PROG.DEAPOYO ~ |APOYO ESPECIALISTA [MANEJO DE EMOCIONES
31 5f NO NO NO sf 5f
B2 NO NO Sf 5f 5f sf
B NO 5f 5f 5f NO NO
E4 5f NO NO NO sf 5f
EF1 sf NO NO NO sf sf
53 51 52 52 54 Sf:4

Por otra parte, las y los participantes manifiestan otras necesidades que van mas alla
de las propuestas por el autor anterior. En primer lugar, encontramos que dos de las
personas nos hablan de “comprension” (E. n° 1, 4), lo que se refieren a la necesidad de
que el resto de las personas entiendan (inclusive sus propias familias) sus peculiaridades
y el hecho de que “perciben el mundo de una manera diferente” Ademas uno de ellos
expresa carencias afectivas y siente la necesidad de “percibir amor del tipo sea” (E.
n®.1). Por otro lado, cabe destacar que tres de las cinco personas consideran necesario

adquirir habilidades y destrezas para afrontar el dia a dia.

4.3 Expectativas respecto al Trabajo Social

En relacién a la pregunta planteada a las y los trabajadoras/es sobre las funciones o
actividades que no realizan y creen que deberian realizar como trabajadores/as social,
tres de las y los profesionales (60%) consideran oportuno llevar a cabo funciones
educativas. Por otra parte, dos personas creen que dentro de sus actividades deberia
contemplarse la elaboracion de informes sociales. Asimismo, se pone de manifiesto la
importancia de realizar un “seguimiento més exhaustivo de los casos” (E. n°.5). por
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parte de una profesional. También se contempla la realizacion de visitas a domicilios
como una actividad fundamental desde el punto de vista una de las trabajadoras. Sin
embargo, la mediacion es para dos de las profesionales esencial entre las funciones que
deberian realizar en su puesto de trabajo. La intervencion directa con las familias para el
abordaje del duelo, es considerada por una de las trabajadoras sociales, muy importante,
por tanto cree que deberia contemplase dentro de sus funciones. Dos de las participantes
coinciden en que “son muchas las funciones realizadas” (E. n°.12), y al menos una de
ellas piensa que: “deberia realizar sélo aquellas funciones que considera mas

importante, mejorando la calidad de atencién” (E. n°.7).

Desde el punto de vista del directivo entrevistado, los y las profesionales del
Trabajo Social deberian trabajar la prevencion, intentando anticiparse a las necesidades
que las personas con TEA y sus familias pueden presentar. Asimismo, considera que
también deberian trabajar en la educacion familiar, mediante la imparticion de talleres o
charlas para padres, madres, hermanas/os, tios/as y abuelas/os. Segun el entrevistado,
“la familia debe aprender estrategias para la convivencia y para gestionar las
emociones” (E. n°1). Sin embargo, la directiva participante, considera que: “€S
importante que el/la trabajador/a social acompafie a la familia a lo largo de todo el
ciclo vital de la persona con TEA, respetando su individualidad, y atendiendo a sus
necesidades, para mejorar su calidad de vida y el bienestar de cada uno de sus

miembros” (E. n°.2).

Por otra parte, tres de las cinco personas con TEA participantes, esperan de los y las
profesionales de Trabajo Social que actien como mediadores/as para facilitar la
comunicacién con sus familias y personas de su entorno. Una de las personas
entrevistadas, opina que desde el Trabajo Social se debe ofrecer informaciéon y
orientacion en la busqueda de empleo. Otra de las personas cree que los/las
trabajadores/as sociales deben “ayudar, asesorar y evaluar a las personas que deseen
acceder a las asociaciones” (E. n°.2). Del mismo modo, una de las participantes espera
de las y los profesionales que respeten a las personas con TEA y defiendan sus
derechos. Asimismo, una de las personas sefiala que las/los trabajadores/as sociales
son“una figura importante en el complicado engranaje social que rodea a este tipo de

trastornos” (EF. n°.1) y espera de estos/as “mucho apoyo” (EF. n°.1).

33




5. Discusion

En primer lugar, mencionar que la bibliografia que trata el tema del Trastorno del
Espectro Autista es muy amplia y dispar, por lo que existe mucha heterogeneidad en los
puntos de vista de los y las autoras y ademas, parece no haber consenso en la
comunidad cientifica sobre las afectaciones que conlleva dicho trastorno. Tampoco
existe un consenso sobre su definicién, caracteristicas, repercusiones, etc., entre las
distintas asociaciones. La informacién que difunden en sus respectivas paginas web se
encuentra en muchos casos obsoleta, y en algunas ocasiones esa informacion puede
resultar un tanto confusa. Por tanto, si entre las necesidades que identifican Belinchon
(2001) y las propias personas con TEA, se encuentra la necesidad de disponer de
informacion clara sobre las afectaciones, dificultades, etc., de este tipo de trastornos, y
ademas, tenemos en cuenta que las asociaciones se convierten en recursos
fundamentales para las personas con TEA y sus familias, se entiende que dicha
necesidad no esta al menos totalmente satisfecha, quizas por las dificultades que entrafia
estudiar un trastorno de esta naturaleza que afecta a una poblacién minoritaria y en

general “oculta”.

En cuanto a las y los profesionales del Trabajo Social, encontramos que desarrollan
diferentes labores en las asociaciones que suelen variar ligeramente de una organizacion
a otra. El caracter multidisciplinar de la profesion permite a los y las profesionales
desempefiar diferentes funciones dentro de sus ambitos de trabajo. Sin embargo, parece
ser que las funciones mas comunes dentro de las organizaciones son las de informacion,
orientacion, asesoramiento y atencién directa a las personas con TEA y/o sus familias.
Del mismo modo, el o la trabajadora social suele disefiar servicios y programas
encaminados a la optimizacion de la calidad de vida de las personas con TEA. Sin
embargo, llama la atencion que la mayoria de las y los participantes no realice ningun
tipo de estudio previo al disefio de los diferentes planes, programas y proyectos. En la
linea propuesta por De Lorenzo (2007), parece necesario mejorar las actuaciones
relacionadas con la prevencidén secundaria, pues parece importante para conservar la

funcionalidad del sistema familiar y de la propia persona con TEA.

Algunas trabajadoras sociales se quejan de la “excesiva carga de trabajo”, este
quej

hecho les dificulta llevar a cabo funciones y/o actividades que consideran relevantes
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como es la mediacion, que a su vez, coincide con lo que las personas con TEA y familia
esperan de los y las trabajadoras sociales. Esperan que las y los profesionales les
faciliten la comunicacion con los diferentes agentes sociales. Es también importante
para las y los trabajadores sociales en la intervencion realizar funciones educativas.
Dicha funcion toma especial relevancia si consideramos que, segun Vimos
anteriormente, las personas con TEA y familias manifiestan la necesidad de adquirir
habilidades y destreza Utiles para afrontar las exigencias y desafios de la vida diaria. En
este sentido, la imparticion de talleres de habilidades sociales tal y como propone
Ayuda et al., (2012) puede resultar de bastante utilidad. Ademas, cabe destacar que uno
de los directivos entrevistados en nuestra investigacion, reconoce la funcién educativa
como propia del Trabajo Social con las personas con Trastorno del Espectro Autista y

su familia.

Referente a las caracteristicas de las personas con TEA, concretamente a las de las
personas con Sindrome de Asperger, Szatmari y Bremmer (1989, citado en Ayuda et al
2012), establecen que es comun que estas personas cuenten con escasas relaciones de
amistad y ademas muestran poco interes establecer nuevas amistades. Sin embargo,
algunas de las personas entrevistadas nos muestran sus deseos de mantener relaciones
amistosas y de relacionarse socialmente. Asimismo, segun los autores anteriores, “las
familias suelen tener dificultades para entender los estados emocionales de las personas
con Asperger” (p.17). Dicha afirmacion coincide con lo expresado por las personas
participantes, ya que algunas personas hacen referencia a la dificultad que poseen para

comunicarse con sus familias.

Por otra parte, queremos hacer alusion a las dificultadas de inclusién social que
sufren las personas con TEA. Normalmente, las personas con TEA no presentan
problemas de movilidad o de salud, o al menos no observable a simple vista. Sin
embargo, tal y como nos sefiala Bohorque et al., (2007), si que muestran dificultad para
establecer canales de interaccion social o0 muestran alteraciones en el comportamiento
(seglin la norma social aceptada), lo que hace que las personas con TEA sean
vulnerables a padecer exclusion social. Un dato preocupante es que todas las personas
con TEA y familia entrevistadas, aseguran haber sufrido fuertes episodios de “bullying”
en el entorno escolar. Por tanto, es esencial ejercer la labor de informacién para dar
conocer las implicaciones de este tipo de trastornos e intentar incidir asi en la

sensibilizacion de la poblacién. Ademas, no debemos olvidar que las personas con TEA
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esperan que defendamos sus derechos y respetemos su individualidad. En este sentido,
el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su

inclusion social, nos marca los logros que se han de conseguir.
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6. Conclusiones y propuestas

Referente al primer objetivo propuesto de conocer la situacion del Trabajo Social
con respecto a la intervencién con personas con Trastorno del Espectro Autista y sus
familias, podemos decir que actualmente, existen diversas organizaciones que trabajan
en la promocién del bienestar y la calidad de vida de las personas con TEA y sus
familias. Entre los y las profesionales que conforman el equipo técnico de dichas
organizaciones, podemos encontrar la figura de las y los trabajadores sociales. La labor
llevada a cabo por los y las profesionales del Trabajo Social en las asociaciones se
centra en la atencion de las necesidades tanto de las personas como de sus familias.

Nuestro segundo objetivo general ha pretendido conocer la vision de las personas
con Trastorno del Espectro Autista y sus familias sobre su realidad. En este sentido,
podemos determinar que las personas con TEA y sus familias necesitan contar con
apoyos, acompariamientos y recursos que les ayuden a sobrellevar las dificultades.
Ademas, se debe respetar su diversidad; entendiendo que se comunican, relacionan y
actGan de modo diferente al grupo mayoritario. Pero el hecho de ser “diferentes”, no les
debe impedir disfrutar de las mismas oportunidades, y por tanto, se deben de poner en
marcha mas acciones para lograr que las personas con TEA esten incluidas en todos los

ambitos de la sociedad.

De forma concreta, nos hemos propuesto como objetivo especifico, descubrir las
competencias profesionales de los y las trabajadoras sociales que desempefian su labor
en las diferentes organizaciones, que trabajan especificamente con personas con
Trastornos del Espectro del Autista y sus familias. De esta manera, podemos concretar
que las funciones que desempefian las y los profesionales, son las propias del Trabajo
Social, a las que hacen referencia el Cédigo Deontoldgico del Trabajo Social y Barranco
(2010), destacando entre ellas las funciones de informacidn, orientacion, asesoramiento
y atencién directa como las mas predominantes. Las menos habituales son las de
investigacion y docencia. Tal y como nos indica De Robertis, 1988, (citado en Barranco
y Céceres, 2001), las actividades que realizan los profesionales dentro del dmbito
laboral en funcion al tipo de intervencion, se clasifican en: actividades de intervencion
directa y actividades de intervencion indirecta. Por tanto, siguiendo este esquema,

encontramos que las actividades de atencidn directa que se realizan en las distintas
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asociaciones son: mayoritariamente; realizacion de entrevistas y reuniones con personas
con TEA y familias, y en menor media; imparticion de cursos y realizacion de visitas.
Por su parte, las actividades de intervencion indirecta mas frecuentes en las
organizaciones son: el disefio y la evaluacion de planes, programas y/o proyectos, la
coordinacién de equipos de trabajo y el analisis de los recursos externos e internos (este
altimo en mayor medida). La indagacion documental es también una actividad de
intervencién indirecta desempefiada por las y los profesionales, pero no es de las mas
comunes. Por otra parte, encontramos que de 18 trabajadoras/es sociales s6lo 2 realizan
algun tipo de estudios en su &mbito laboral.

Referente al objetivo especifico en el que nos plantedbamos reconocer las
caracteristicas de las personas con Trastorno del Espectro Autista y mas concretamente
las de las personas con Sindrome de Asperger, encontramos que las personas con
Trastorno del Espectro Autista se caracterizan por poseer alteraciones o dificultades en
la comunicacidn, el lenguaje, en las interacciones sociales y por mostrar un modo
peculiar de comportamiento. Las personas con TEA procesan la informacion en su
cerebro de una manera diferente al resto. Cuando hablamos de “espectro” nos referimos
a que afecta de manera distinta a cada persona. Existen diferentes grados de
alteraciones, pueden ser desde muy leves a graves. Segun el DSM-1V, se distinguen
cinco sindromes dentro de los TEA, el Sindrome de Asperger, el Autismo clasico, el
Trastorno Desintegrativo Infantil, el Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado y el Sindrome de Rett. Profundizando en las caracteristicas de las personas
con Sindrome de Asperger, distinguimos como las mas comunes: los trastornos en la
interaccion social y en la comunicacion no verbal. Ademas, precisan de rutinas y
ambientes estables para estar en armonia y muestran una memoria excepcional. Autores
como Martin (2004), consideran que el Sindrome de Asperger representa la parte mas
moderada y con mayor grado de funcionamiento dentro de los Trastornos del Espectro
Autista.

Nuestro tercer objetivo especifico era conocer la prevalencia del Trastorno del
Espectro Autista y las necesidades que presentan las personas con TEA vy sus familias.
En este sentido, podemos decir que segun un estudio realizado por el Centro de Control
y Prevencion de Enfermedades de los Estados Unidos (CDC), 1 de cada 110 nifias/os,
presenta algun tipo de Trastorno del Espectro Autista. De mismo modo, se afirma que

es en los hombres que en las mujeres, y entre el 30 y 51% de las personas con TEA,
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tienen asociada discapacidad intelectual. Asimismo, Fortea et al (2013), en su estudio
realizado en la Comunidad Auténoma de Canarias, a nifias y nifios de edades
comprendidas entre los 18 y 36 meses, determina que la prevalencia del TEA se sitla en
0,61% (1 de cada 164). En cuanto a las necesidades que presentan de las personas con
TEA y sus familias, encontramos que en un estudio realizado por Belinchén (2001) se
establece que las principales necesidades detectadas se concretan en: disponer de
informacién clara, acceso al mundo laboral, ocio que permita la participacion de la
persona y facilite las relaciones con sus iguales, ayuda de expertos/as para atender
necesidades especificas, programas del tipo respiro familiar y apoyo para manejar y
ajustar las emociones que se generan el &mbito familiar. Del mismo modo, debemos de
tener en cuenta que las necesidades de las personas con TEA y de su familia son

heterogeéneas y varian en funcién de los diferentes trastornos.

Referente al objetivo de descubrir los recursos y servicios existentes de los que
pueden disponer las personas con TEA y/o sus familias, vemos que actualmente en
Espafia existen diversas asociaciones que trabajan con el fin de conseguir un mayor
bienestar familiar y mejorar la calidad de vida de las personas con TEA. A nivel
nacional la Federacion de Asociaciones de Padres y/o Tutores de Personas con Autismo
(FEASPAU) y la Confederacion Autismo Esparfia, agrupan y representan a diversas
organizaciones repartidas por todo el territorio espafiol y persiguen el ejercicio efectivo
de los derechos de las personas con discapacidad. A nivel provincial, destacamos la
Asociacion APANATE y la Asociacion ASPERTEN, ambas trabajan para dar cobertura

a las necesidades que presentan las personas con TEA y sus familias.

Por otra parte, en relacion al objetivo de conocer las expectativas que tienen las
personas con TEA vy sus familias respecto a la intervencion de los/las trabajadores/as
sociales. Encontramos que por lo general, las personas con TEA y familia participantes
en la investigacion, esperan que los y las profesionales actien como facilitadores para
asegurarles el entendimiento y la comunicacion con las personas de su entorno.
Asimismo, esperan que se les informe y asesore sobre recursos y/o servicios destinados

a la mejora de la calidad de vida de las personas con TEA.

En cuanto al objetivo de descubrir las necesidades de las personas con TEA y sus
familias, vemos que las y los participantes identifican algunas de las necesidades

propuestas por Belinchon (2011), pero ademas, manifiestan otras como la necesidad de
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ser comprendidos y respetados. Del mismo modo, consideran necesario adquirir

habilidades y destrezas para afrontar las exigencias y desafios de la vida diaria.

En definitiva, existe una parte de la poblacién que presenta algun tipo de Trastorno
de Espectro Autista. Estas personas manifiestan dificultades en las relaciones sociales y
presentan problemas para integrarse socialmente. Desde las diferentes asociaciones que
trabajan especificamente en este &mbito, se trata de dar cobertura a las necesidades
individuales y familiares que se generan. La labor del y la trabajadora social en las
distintas asociaciones se centra generalmente en la recogida de demandas y en la
movilizacion de recursos, focalizando los esfuerzos en tramitaciones de prestaciones y
en la facilitacion de informacién. Del mismo modo, encontramos carencias relacionadas
con el trabajo llevado a cabo para el fomento de la autonomia de la persona y en lo
dedicado al estudio de los distintos aspectos que intervienen en la mejora de la calidad
de vida de las personas con TEA y sus familias.

De este modo, para establecer un abordaje integral desde el Trabajo Social en este

ambito se debe:

- Trabajar de manera individual con la persona con TEA para promover el
empoderamiento de la misma. Es necesario trabajar en la defensa de los
derechos de las personas con TEA, dotandoles de herramientas que les permitan
aumentar su integracion social y su autonomia.

- Establecer un trabajo con las familias enfocado a preservar la funcionalidad del
sistema familiar, al menos en los aspectos sociales. Se debe prestar atencion a
las necesidades de cada caso en concreto, comprendiendo las dificultas o
alteraciones que lleva implicito el trastorno y respetando la individualidad de la
persona con TEA.

- Referente al Trabajo Social comunitario, podria ser una buena via, realizar una
labor divulgativa para dar a conocer este tipo de trastornos a la poblacion y
poder prevenir posibles discriminaciones derivadas de la falta de conocimiento y

concienciacién ciudadana.

En suma, las intervenciones estaran enfocadas en la mejora de la estabilidad
familiar, en el aumento de las habilidades y fortalezas personales y en el fomento de la

sensibilizacion ciudadana.
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Por dltimo, me gustaria finalizar este trabajo mostrando mi mas sincero
agradecimiento a todas las personas que han participado en este estudio. De la misma
manera, quisiera agradecer a mi tutora Celsa Maria Céceres su implicacion y el apoyo
brindado. Este trabajo ha sido muy enriquecedor a nivel personal, he podido adquirir
nuevos conocimientos y he conocido experiencias de vidas (contadas por las chicas y
los chicos con Asperger) que me han hecho reflexionar sobre la importancia del Trabajo
Social y me han motivado a seguir aprendiendo.
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ANexos

Anexo I. Modelo de cuestionario utilizado con los y las profesionales del Trabajo
Social

INTERVENCION DESDE EL TRABAJO SOCIAL CON PERSONAS CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

El objetivo de esta investigacion es descubrir las competencias profesionales de
los/las trabajadores/as sociales que desempefian su labor en las diferentes
organizaciones, que trabajan especificamente con personas con Trastornos del Espectro
del Autista y sus familias.

Todos los datos seran tratados de forma confidencial, y sélo seran utilizados con

fines de investigacion. Se le agradece sinceramente su colaboracion.

Datos sociodemograficos

Sexo

Edad

¢Es usted trabajador/a social?

Numero de afios trabajando en la Organizacion

¢Que tipo de estudios ha realizado?

Competencias profesionales

1. ¢A cuantas personas y/o familias atiende la Organizacion?

2. De las siguientes funciones, indique cuéales lleva a cabo en su préactica
profesional:

Informacion

Orientacion

Asesoramiento

Prevencion
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Planificacion

Docencia

Atencion directa
Promocién e insercién
Mediacion

Supervision

Evaluacion

Gestion y administracion
Investigacion

Coordinacién

3. De las siguientes actividades de intervencion directa ¢Cuales realiza
habitualmente?

Realizacion de entrevistas
Reuniones

Visitas

Cursos

Otro:

4. De las siguientes actividades de intervencion indirecta ¢Cuéles realiza
habitualmente?

Indagacion documental

Estudios

Elaboracion de informes sociales

Disefo de planes, programas y/o proyectos
Evaluacion de planes, programas y/o proyectos
Coordinacion de equipos

Analisis de recursos internos

Analisis de recursos externos

Otro:
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5. ¢Que funciones o actividades no realiza y cree que deberia realizar como

6.

trabajador/a social?

¢Podria describir brevemente la labor que desempefia actualmente en su puesto

de trabajo?
Acceso al cuestionario online:

http://goo.gl/forms/ROSgavGs5x
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http://goo.gl/forms/R0SggvGs5x

Anexo Il. Guion de preguntas de las entrevistas a personas con Trastorno del

Espectro Autista.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

1 Sexo:

2. Edad:

3. Nivel de estudios:

1. ¢Cuél era la labor de la trabajadora social de ASPERTEN? ¢Cdmo valoraria
la atencion que ha recibido?

NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON ASPERGER

2. ¢Cuales son las principales necesidades de las personas con el Sindrome de
Aspergen?

3. Otra informacion que desee aportar

48




Anexo Ill. Sistematizacion de las Competencias segun las respuestas de los y las

profesionales
FUNCIONES DEL TRABAJO SOCIAL ACTIVIDADES

Infor., Orien., Aseso. |Prevencion |Aten.DirectaPlanificacion|Docencia |Promo.,Inser.|Mediacion [Supervicion [Evaluacion [Gesti., Admi|InvestigaciojCoordinacion | Directas | Indirectas
£l 5 NO S sf NO NO sf NO sf NO NO 5f S S
7] NO NO NO NO NO NO NO NO NO sf NO NO NO S
£ 5f 5 S sf 5 NO NO NO NO NO NO 5f S S
£4 5f NO S sf NO S sf NO Si NO NO 5f S S
£5 5 NO S NO NO NO NO Si NO S NO NO S S
£6 5 NO S 5f NO NO NO NO NO NO NO 5f S S
£7 5 NO S NO 5 NO Si NO S Si NO NO S S
£8 5 NO 5 5 NO NO NO NO NO NO NO NO S S
£9 5f NO 5 NO 5 NO NO NO NO Si NO NO S S
E10 NO NO NO 5 NO NO NO NO NO S NO 5 NO S
E11 5 NO S NO NO NO NO NO NO NO NO NO S S
E12 5 NO 5 s NO S NO Si NO Si NO 5 S Si
E13 5 NO S 5 NO NO NO NO NO Si NO NO S S
E14 5 NO 5 NO NO NO NO NO NO NO NO NO S S
E15 5 NO 5 5 NO NO NO NO Si Si NO 5 S S
E16 5 5 S 5 NO NO NO NO NO Si NO NO S S
E17 5 NO S NO 5 NO NO NO NO S NO 5 S S
E18 5 NO S 5i NO S Si NO NO NO NO NO S S

$i=16 Si=2 Si=16 Si=11 S4  Si=3 $i=3 §i=2 Si=4 $i=10 $i=0 5i=8 S=16  Si=18

No=2 No=16 No=2 No=7 No=9  No=15 No=15 No=16 No=14 No=8 No=18 No=10 No=2 No=0

Leyenda:
Si :se realiza

No: no lo realiza
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Anexo V. Extractos literales mas significativos de las entrevistas a las personas

con TEAy familia.

ENTREVISTA PERSONAS CON TEA'Y SUS FAMILIAS

Principales necesidades Valoracion atencion Trabajadora social Expectativas respecto al Trabajo Social
El Comprension "Orientacion de la gente desinformada” "Persona que sepa mediar"
Aceptacion social "Que nos ayude a conseguir aptitudes para afrontar el diaa dia"

"Falta enorme de amor"

"Percibir amor del tipo que sea"
"Necesitamos comprension y apoyo
familiar"

Persona con conocimientos sobre TEA
"Que ayude, asesore y evalue a quien desee acceder a la asociacion”
Persona que facilite la interaccion entre asociados y dirigentes

£2 Aprender a relacionarse

Trabajar la psicomotricidad
"Habilidades para afrontar el dia a dia"
"Que nos respeten tal y como somos”

"Ayudo a mi familia a entender lo que me pasaba"
Puerta de entrada de la asociacion

"Alguién que explique a nuestras familias las dificultades
de los Aspis"

y mas comprension”

"Necesitamos entornos sociales
estables con pocos conflictos"
"Rutinas mas o menos variables para
flexibilizar nuestra manera de pensar"
"Apoyo para que persigamos nuestras
areas de interés"

"Y abogados: gente que nos entienda
apesar de lo diferentes que somos y
de loiguales que parecemos al resto”
"Persibimos el mundo de manera diferente”

pecualiaridades que poseemos”

"No supo trasmitir a mi familia el hecho de que
el sindrome es parte de miy no es algo
esencialmente negativo"

E3 "Relacionarse socialmente con el resto "Hablaba mucho con las familias para apoyarles Que ofrezca informacion y orientacion en la
y crear amistades” e informales de talleres y demds” blsqueda de empleo
E4 "Comprension, comprension "Creo que realmente no entendia las "Sobre todo que nos entiendan y sepan lidiar con nuestras familias"

"Personas sinceras, que nos respeten y defiendan nuestros derechos”
"Que nos ayude a llevar los estimulos externos de mejor manera"

EF1 "Necesitamos mucha informacion: de
recursos, terapias y tratamientos, etc."
"Apoyo en todas |as fases, desde

que se diagnostica hastalaa"

edad adulta"

"Siempre estd pendiente del usuario y su familia"
"Organiza charlas y cursillos en el centro
destinadas al entorno del nifio "

"Nos informa constantemente de ayudas,

becas etc."

"Mucho apoyo”
"Es una figuraimportante en el complicado engranaje social que rodea
aeste tipo de trastornos”

50




