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Antecedentes

i Financiado por la Consejeria de Educacion de la Junta
de Castilla y Leon. Convocatoria Grupos de
Investigacion, 2007-2009.

& Grupo de Investigacion RED-DIS. Universidad de Burgos.
Dra. Raquel Casado Mufioz, Investigadora Principal

« FACYL
& Asociaciones de padres y madres de personas con Autismo

i Ambito de desarrollo: Comunidad de Castilla y Ledn
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Diseno de investigacion

‘ ASOCIACIONES i i Cuestionario estructurado ‘

Cuestionario estructurado ‘
| PADRES Y MADRES !

‘ Entrevista en grupo ‘

‘ PROFESIONALES

}—1: Pertenec. a Asociaciones ‘,‘ Técnica Delphi (Adapt.) ‘

Servicios regionales Aﬂ Entrevista semiestructurada ‘

| INFORMADORES CLAVE | Fanilisresipofesioraies  —{ Entrevista en profundidad |

| EQUIPO DE INVESTIGACION | * Panel de expertos |
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Desarrolio de Ia investigacion

« 2006. Disefio del proyecto y presentacion a la
Junta de Castilla y Ledn

i« 2007. Concesion, 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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Participantes

| ASOCIACIONES | |

8 Asociaciones

129 familias
i

| PADRES Y MADRES }—,—4

En todas las provincias. 73
Excepto Soria: individual

19 profesionales

Pertenec. a Asociaciones
| PROFESIONALES }—[ .

Servicios regionales 4"

3 (Palencia y Soria)

‘INFORMADORES CLAVE ’* Familiares/profesionales ~ —*|

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

B | EQUIPO DE INVESTIGACION | |

Panel de expertos
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Aspectos a tener en cuenta

i« Necesidades por provincia

i« Medio rural/medio urbano

ix Efecto lente
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i EI67,4% de la muestra viven en la capital de la
provincia, superior a la tasa de poblacion general.

i EI72,1 % de las madres y el 55,8% de los padres
cumplen, respectivamente la funcion de cuidadora
principal y cuidador secundario

v Se debe dar una especial atencion a las familias
monoparentales (13,4%)

ix Desfase entre los datos sobre PCTEA que debe habery
las diagnosticadas: ¢ Cual es el desfase?

]
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i Diagndstico en recursos publicos y privados

i El primer servicio utilizado: Pediatria (59'7%)

i El segundo: servicios psicoldgicos (10'9%)

« En la primera consulta el 45% no le dio
importancia

« EI 4% recibi6 toda la informacion necesaria

& Ef 8% solo recibio el diagnostico
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« 2001-2005: EI 62% recibe el diagndstico iniciado
el proceso de escolarizacion

« 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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Valoracion de servicios

i Los mas valorados, por orden: Atencion
temprana, diagndstico, atencion a familias y
Centro de Educacién Especial de la Asociacion

i« El menos valorado: Atencion educativa ordinaria
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Necesidades del Movimiento
Asociativo

i« Asociaciones de padres y madres: referencias de modelos.
& Equilibrio padres y profesionales
« Liderazgo
Funciones de la asociacion
u Representacion institucional
« Demanda de recursos
u  Gestion
& Presencia social
i« Modelo de creacion y crecimiento de una Asociacion
Financiacion estable

& _Participacion de los padres en la realidad asociativa
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Resultados

« Documento sobre necesidades. Priorizacion
« Protocolo de comunicacion del diagndéstico de TEA

« Modelo de centros y programas para el desarrollo de
una Asociacion provincial.
& Proceso de desarrollo

« Liderazgo en las Asociaciones
« Historia del movimiento asociativo en Castilla y Ledn
i ... Seguimiento
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