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AntecedentesAntecedentes

Financiado por la Consejería de Educación de la Junta 
de Castilla y León. Convocatoria Grupos de 
Investigación, 2007-2009.

Grupo de Investigación RED-DIS. Universidad de Burgos. 
Dra. Raquel Casado Muñoz, Investigadora Principal
FACYL
Asociaciones de padres y madres de personas con Autismo

Ámbito de desarrollo: Comunidad de Castilla y León
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Diseño de investigaciónDiseño de investigación
ASOCIACIONES

Cuestionario estructurado

Entrevista en grupo

Técnica Delphi (Adapt.)

Entrevista semiestructurada

Entrevista en profundidad

Panel de expertos

Cuestionario estructurado

PADRES Y MADRES

PROFESIONALES

EQUIPO DE INVESTIGACIÓN

INFORMADORES CLAVE

Pertenec. a Asociaciones

Servicios regionales

Familiares/profesionales

UNIVERSIDAD DE BURGOS

Desarrollo de la investigaciónDesarrollo de la investigación

2006. Diseño del proyecto y presentación a la 
Junta de Castilla y León
2007. Concesión, contacto con Asociaciones de 
Padres y FACYL. Primeros datos
2008. Entrevistas a familiares, entrevistas en 
profundidad. Profesionales de las Asociaciones. 
Inicio del informe
2009. Entrega del informe
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ParticipantesParticipantes
ASOCIACIONES

129 familias

En todas las provincias.  73 
Excepto Soria: individual

19 profesionales

3 (Palencia y Soria)

Presidentas de Autismo 
Valladolid y Autismo Burgos, 
Sixto Olivar y Macaria

Panel de expertos

8 Asociaciones

PADRES Y MADRES

PROFESIONALES

EQUIPO DE INVESTIGACIÓN

INFORMADORES CLAVE

Pertenec. a Asociaciones

Servicios regionales

Familiares/profesionales

UNIVERSIDAD DE BURGOS

Aspectos a tener en cuentaAspectos a tener en cuenta

Necesidades por provincia

Medio rural/medio urbano

Efecto lente
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Algunos datos relevantesAlgunos datos relevantes

El 67,4% de la muestra viven en la capital de la 
provincia, superior a la tasa de población general.
El 72,1 % de las madres y el 55,8% de los padres 
cumplen, respectivamente la función de cuidadora 
principal y cuidador secundario
Se debe dar una especial atención a las familias 
monoparentales  (13,4%)
Desfase entre los datos sobre PcTEA que debe haber y 
las diagnosticadas: ¿Cuál es el desfase?
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Algunos datos relevantesAlgunos datos relevantes

Diagnóstico en recursos públicos y privados
El primer servicio utilizado: Pediatría (59’7%)
El segundo: servicios psicológicos (10’9%)
En la primera consulta el 45% no le dio 
importancia
El 4% recibió toda la información necesaria
El 8% sólo recibió el diagnóstico
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Algunos datos relevantesAlgunos datos relevantes

2001-2005: El 62% recibe el diagnóstico iniciado 
el proceso de escolarización
2006-2007: todas las personas lo han sido en 
periodo escolar
Mayoritariamente la familia piensa que “el 
autismo les ha cambiado absolutamente la vida”
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Valoración de serviciosValoración de servicios

Los más valorados, por orden: Atención 
temprana, diagnóstico, atención a familias y 
Centro de Educación Especial de la Asociación
El menos valorado: Atención educativa ordinaria
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Necesidades del Movimiento 
Asociativo
Necesidades del Movimiento 
Asociativo

Asociaciones de padres y madres: referencias de modelos. 
Equilibrio padres y profesionales 
Liderazgo

Funciones de la asociación
Representación institucional
Demanda de recursos
Gestión
Presencia social

Modelo de creación y crecimiento de una Asociación
Financiación estable
Participación de los padres en la realidad asociativa

UNIVERSIDAD DE BURGOS

ResultadosResultados

Documento sobre necesidades. Priorización
Protocolo de comunicación del diagnóstico de TEA
Modelo de centros y programas para el desarrollo de 
una Asociación provincial. 

Proceso de desarrollo
Liderazgo en las Asociaciones
Historia del movimiento asociativo en Castilla y León
… Seguimiento



12

UNIVERSIDAD DE BURGOS


