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RESUMEN

Esta revision bibliografica tiene la finalidad de dar a conocer las caracteristicas
principales del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el desarrollo desu ciclo vital para poder
comprender sus actitudes y sus acciones. La evaluacion del paciente con TEA se contempla
desde diversos &mbitos, en concreto el familiar ya que es donde va a tener lugar casi todo su
desarrollo evolutivo. Se va a dar a conocer como vive la familia la llegada de un infante con
TEA al hogar y como son los cambios que se producen en la dindmica familiar. Esto provoca
situaciones de inseguridad, desesperanza y estados de estres. Sin embargo, conforme los
progenitores conocen mas sobre el TEA y reciben el apoyo que necesitan, ya sea por parte del
ambito educativo, o la familia externa al nucleo familiar, acaban aceptando el diagndstico del
paciente y accediendo a los recursos necesarios para el correcto desarrollo vital de la persona
con TEA. Por eso en los diferentes epigrafes que componen la presente revision bibliografica

darén a conocer las caracteristicas del colectivo con TEA y del cambio en la realidad de la vida
de los progenitores tras afrontar la realidad.

PALABRAS CLAVE: Trastorno del Espectro Autista, paciente, familia, padres, estrés,
aceptacion, caracteristicas, recursos, trabajo social.

ABSTRACT

The purpose of this bibliographic review is to present the main characteristics of Autism
Spectrum Disorder (ASD) in the development of its life cycle in order to understand its attitudes
and actions. The evaluation of the patient with ASD is contemplated from different areas,
specifically the family one since it is where almost all their evolutionary development will take
place. It will make known how the family lives the arrival of an infant with ASD at home and
how are the changes that occur in the family dynamics. This causes situations of insecurity,
hopelessness and states of stress. However, as the parents know more about ASD and receive
the support they need, either from the educational environment, or the family outside the family
nucleus, they end up accepting the patient's diagnosis and accessing the necessary resources for

the correct development vital of the person with ASD. For this reason, in the different sections
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that make up this bibliographic review, they will reveal the characteristics of the group with
ASD and the change in the reality of the parents' lives after facing reality.

KEY WORDS: Autism Spectrum Disorder, patient, family, parents, stress, acceptance,
characteristics, resources, social work.

“Tener autismo no significa no ser humano, sino ser diferente” (Jim Sinclair, 1992).
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1)Introduccion
Esta revision es el Trabajo de Fin de Grado de la titulacién de Trabajo Social sobre el

trastorno del espectro autista (TEA) y la calidad de vida que tienen las personas que sufren este
trastorno. Unade las principales redes con la que cuenta una persona con TEA es la familia, por

lo que se hablara sobre ésta, las necesidades que tiene y los diferentes recursos a los que pueden
acceder.

La familia es la principal institucion que tiene una persona, por lo que la mayor parte del
cuidado de la persona con TEA recae en ella, ya que este &mbito es el lugar donde la persona se
desarrolla y crece. Se han realizado muchos estudios sobre el TEA y sobre su presencia en

nuestra sociedad, pero el &mbito familiar es igual de importante que el resto.

Para la realizacion de este trabajo se han planteado diversos objetivos. Inicialmente se
define el TEA, sus caracteristicas generales y las dificultadesa lo largo de su ciclo vital. Se ha
reunido informacion obtenida de diversas fuentes para dar a conocer como actla la familia una
vez que el nifio es diagnosticado con este trastorno, las necesidades que conlleva, las diferentes
situaciones que comienza a sufrir la familia y los recursos de los que pueden disponer.
Posteriormente se da a conocer la figura del trabajador social y la importancia que tiene para
que, tanto estas personas que sufren el trastorno, como su entorno méas cercano, tengan una
buena calidad de vida. También se dan a conocer las funciones del trabajo social y las
actividades que se realizan en su &mbito con este colectivo de personas. Finalmente se extraen
unas conclusiones en las que se recalca las dificultades que sobrellevan las personas que sufren
este trastorno, asi como algunas pautas para poder afrontar de mejor manera y con la méaxima
calidad de vida posible la realidad.

El interés por elegir este tema para la realizacion de esta revision viene motivado por su
estudio en diferentes asignaturas cursadas a lo largo de la carrera. Por otro lado, el motivo de
hablar sobre la familia es debido a que la persona diagnosticada de TEA se desarrolla dentro de
esta estructura social. Ademas, con la realizacion de este proyecto se pretende aprender a
trabajar de manera mas auténoma, asi como poder conocer mas a fondo este trastorno y poder

poner en practica los conocimientos adquiridos en la préctica profesional.
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Objetivos
OBJETIVO GENERAL

-Investigar y analizar sobre el TEA y el impacto familiar.
OBJETIVOS ESPECIFICOS

-Ampliar conocimientos sobre la legislacion vigente a nivel estatal y autondémico
referente al TEA.

-Comprender las caracteristicas de las personas con TEA en las diferentes fases del ciclo

vital.

-Entender las situaciones de estrés que viven las familias cuando conocen el diagndstico

del paciente con TEA.

-Conocer los recursos disponibles alos que tienen acceso estas familias y la importancia

que tiene la intervencion del trabajo social en estas situaciones.

1.2. Metodologia

A continuacion se expone una revision bibliografica en la que se ha empleado una
metodologia cualitativa con una revision integra y una seleccion bibliografica basada en
diversas fuentes, realizando una recopilacion de la informacién sobre el objeto de estudio cuya
finalidad es conseguir una estructura de contenidos logica. El objeto de estudio se centra en el
TEA enrelacién con el ambito familiar y las principales caracteristicas de estas personas durante

su desarrollo vital. Por otro lado se analiza la importancia desde el ambito social.

Primero se eligio el tema de estudio y se elabord una posible estructura. Esto hizo mas
facil la organizacion y busqueda de la informacion. Posteriormente se definieron los objetivos
de estudio y se pasé a la basqueda de la bibliografia correspondiente. Finalmente se paso a

redactar la revision junto con unas conclusiones.
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2) Marco normativo

En la Constitucion de 1978 en su capitulo 111 de los principios rectores de la politica
social y econdmica, concretamente en el Articulo 49 “Los poderes publicos realizardn una
politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos a los que prestaran la atencion especializada que requieran y los
ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los
ciudadanos” (Constitucion Espafiola. Articulo 49. 1978. Espafia) y en el Articulo 50 “Los
poderes publicos garantizaran, mediante pensiones adecuadas y periodicamente actualizadas, la
suficiencia econdmica a los ciudadanos durante la tercera edad. Asimismo, y con independencia
de las obligaciones familiares, promoveran su bienestar mediante un sistema de servicios
sociales que atenderan sus problemas especificos de salud, vivienda, cultura y ocio”
(Constitucion Espafiola. Articulo 50. 1978. Espafia) se exponen los derechos de las personas

que tienen discapacidad, entre ellas el colectivo con TEA.

A nivel estatal se encuentra la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia, cuyo objetivo es
regular las condiciones basicas que garanticen la igualdad a la ciudadania, por medio de la
promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia con
la colaboracion y participacion de todas las administraciones Publicas. Esta ley responde a una
accion coordinada y cooperativa de la Administracion General del Estado y las Comunidades

Autonomas, que tiene en cuenta todas las medidas de las diferentes areas que afectan a las
personas en situacion de dependencia. (BOE-A-2006-21990).

Los titulares de esta Ley son los esparioles que cumplan los siguientes requisitos (BOE-
A-2006-21990):

-Encontrarse en situacion de dependenciaen algunos de los grados establecidos (grado
I,grado Il ogrado I11).

-Residir en territorio espafol durante cinco afios, delos cuales dosdeberan ser anteriores
a la fecha de presentacion de la solicitud. Para los menores de cinco afios el periodo de

residencia se exigira a quien ejerza su guarday custodia.
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Las personas que, reuniendo los requisitos anteriores carezcan de la nacionalidad
espafiola, se regiran por lo establecido en la Ley Organica 4/2000, de 11 de enero, sobre
derechos y libertades de los extranjeros en Espafia y su integracion social. Para los menores que
carezcan de la nacionalidad espafiola se estara a lo dispuesto en las leyes del menor vigentes
tanto el ambito estatal como en el autonémico (BOE-A-2006-21990).

En 2016 se crea una Estrategia Espafiola en Trastornos del Espectro del Autismo en la
cual las lineas de trabajo y los objetivos previstos estan orientados a favor del respeto a la vida
independiente, la autonomia, la participacion e inclusion plenas de las personas con TEA. La
Estrategia se compone de 15 lineas estratégicas con objetivos definidos, siendo 4 de ellas
transversales: concienciacion y sensibilizacion, favorecer la inclusion de las personas con TEA
y promover una imagen positiva y real de sus capacidades; accesibilidad para reducir las
dificultades en la compresion de la informacion; investigacion para favorecer la coordinacion
de recursos, el desarrollo, la innovacion y la transferencia de conocimiento y formacion de
profesionales que intervienen en todo el recorrido vital de las personas con TEA. Para llevar a
cabo la Estrategia se elaboré un Plan de Accion, que reunia las medidas y acciones concretas
para cumplir los objetivos estipulados (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
2016).

A nivel autonémico se encuentra el Decreto 168/2007, de 12 de junio, por el que se
regula el procedimiento para el reconocimiento de la situacion de dependenciay del derecho a
las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia. Este decreto
permite la puesta en marcha y el acceso a la ciudadania andaluza al Sistema para la Autonomia
y Atencién a la Dependencia. En su disefio se destaca la participacion fundamental de las
entidades locales andaluzas donde se determinan las modalidades de intervencion méas
adecuadas a cada persona que se encuentre en situacion de dependencia (Decreto 168/2007, de
12 de junio, por el que se regula el procedimiento para el reconocimiento de la situacion de
dependenciay del derecho a las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencién a la

Dependencia, asi como los 6rganos competentes para su valoracion BOJA, 18 de junio de 2007,
ndm 119, pp. 38-42).
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3) Trastorno del espectro autista (TEA)

3.1. Definicién

“La palabra “autismo” proviene del griego autt(0), que significa que actla por uno
mismo; este término fue utilizado por primera vez en 1908 por el doctor Eugen Bleuler en la

descripcion de algunos de sus pacientes con esquizofrenia” (Bonilla y Chaskel, 2016, pp. 19-
20).

En un articulo publicado por el psiquiatra austriaco Leo Kanner en 1943 se empez6 a
utilizar el término de autismo, donde se especificaba que este sindrome trataba sobre la
incapacidad para relacionarse con otras personas. Las personas sufrian alteraciones en el

lenguaje que iban variando desde el mutismo total hasta la creacién de relatos sin sentido y
repetitivos (Bonilla y Chaskel, 2016).

Segln Millas y Mulas (2009), el autismo se define como: “Un trastorno del desarrollo
complejo que afecta a las habilidades y competencias cognitivas, emocionales y sociales, con

etiologia multiple y de variada gravedad” (p. 47).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que: “Los trastornos del espectro
autista (TEA) son un grupo de afecciones caracterizadas por algun grado de alteracion del
comportamiento social, la comunicacién y el lenguaje, y por un repertorio de intereses y

actividades restringido, estereotipado y repetitivo” (p. 419).

Una vez conocido el término “autismo” se puede ver como ha cambiado a lo largo del

tiempo desde que se empez6 a designar como tal. Actualmente se prefiere denominar como
TEA.

El enfoque general de la intervencién en la atencion temprana en el TEA se centraen 3
variables fundamentalesde la vida del infante: nifio, familia y entorno, por lo que la intervencion
ha de estar coordinada entre todos los agentes implicados: ambito familiar, escuela infantil,
recursos sociosanitarios y el entorno vital del nifio (Millas y Mulas, 2009). Durante los ultimos
70 afios se ha reflexionado en la comprension sobre el TEA. Es de suma importancia que los
pediatras ahonden en este temay en como se desarrolla, ya que reconocerlo de forma temprana
en la nifiez es fundamental para llevar a cabo una intervencién desde la infancia y asi poder

mejorar su pronostico (Bonilla y Chaskel, 2016).

9
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3.2. Caracteristicas generales
El TEA tiene un cuadro clinico que suele comenzar en la infancia temprana. Se produce
un déficiten las habilidades que limitan el desarrollo, como son las sociales y las comunicativas.

El grado de gravedad varia en cada sujeto y normalmente suele suponer un impedimento
significativo a nivel escolar, social y ocupacional (Gutiérrez-Ruiz, 2016).

Las personas afectadas por este trastorno pueden sufrir diferentes afecciones: epilepsia,
depresion, ansiedad y trastorno de déficit de atencion e hiperactividad. Ademas las diferencias
intelectuales son muy variables de un caso a otro, puede oscilar desde un deterioro profundo
hasta casos con un gran coeficiente intelectual. En concreto la OMS ha calculado que 1 de cada

60 nifios padece TEA (Vargas, Cardenas, Cabrera y Ledn, 2019).

Existe una estrecha relacion entre el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos

Mentales y la Clasificacion Internacional de Problemas de Salud. Ambos distinguen tres tipos
de autismo:

e Trastorno autista: también conocido como autismo, autismo infantil, autismo infantil
temprano, sindrome de Kanner o psicosis infantil.

e Sindrome de Asperger: también conocido como trastorno de Asperger o simplemente
Asperger.

e Trastorno generalizado del desarrollo: también denominado como autismo atipico.

El TEA se presenta en los primeros afios de viday su origen es multifactorial. Ademas
se trata de un trastorno de neurodesarrollo que afecta a las habilidades y competencias
cognitivas, emocionales y sociales (Vargas, et al., 2019). Se incluyen el TEA y hasta cinco
grupos clinicos entre los que estan los trastornos de Rett, Asperger, desintegrativo infantil y el
generalizado del desarrollo (Vargas, et al., 2019).

Segun Paul Riviere (1997), el TEA presentan alteraciones en las siguientes areas:

1. Trastornos cualitativos de la relacion social.

2. Trastornos delas capacidades dereferencia conjunta (accion, atencion y preocupaciones
conjuntas).
Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.

4. Trastornos de las funciones comunicativas.

10
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Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo.

Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo.

Trastornos de las competencias de anticipacion.

Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.

© ®o© N o a

Trastornos del sentido de la actividad propia.
10. Trastornos de la imaginacion y de las capacidades de ficcion.
11. Trastornos de la imitacion.

12. Trastornos de la capacidad de hacer significantes.

Como se ha mencionado anteriormente el TEA afecta a diversas areas a nivel cerebral, lo
que supone que la capacidad de las personas que lo sufren se vea reducida para realizar las
actividades bésicas de la vida diaria (ABVD) (Santiago, 2018). Como sefiala la OMS en 2016y
Santiago en 2018 esta afeccion deriva en una carga emocional, tanto para la persona afectada
con TEA como para sus cuidadores principales, siendo normalmente estos Gltimos familiares.

Esta carga emocional aparece debido a la incertidumbre y no tener acceso a recursos eficientes.

3.3. Caracteristicas alo largo del desarrollo vital

3.3.1. INFANCIA

Como anteriormente se ha comentado, el TEA se manifiesta desde el nacimiento del
paciente. La edad en la que los sintomas se hacen evidentes es variable. Se puede destacar que
en los casos clasicos de autismo y cuando se produce un retraso del desarrollo los primeros
signos se manifiestan durante los dos primeros afios de vida (Barthélémy, Fuentes, Howlin, y
van der Gaag, 2018).

El reconocimiento de estos sintomas puede retrasarse hasta que las exigencias sociales del
sistema educativo y la necesidad de interactuar con otras personas sean mayores de lo que la
persona puede hacer. Entre los 12 y 18 meses primeros de vida suelen aparecer alteraciones
especificas relacionadas con el ambito social, alteraciones de expresion y comportamientos

restringidos, que a partir de los 2 afios aumentan en intensidad. A continuacién se expone dicha
sintomatologia:

11
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e Alteraciones especificas relacionadas con el dmbito social: supone dificultades para
relacionarse con su entorno entre iguales. Como consecuencia no se genera empatia con
los demas y comienzan a sufrir aislamiento.
e Alteraciones de expresion: uso de un lenguaje limitado desconociéndose experiencias
personales. Se caracteriza por la repeticién y empobrecimiento de vocabulario.
e Comportamientos restringidos: escaso interés para la realizacion de actividades en su

entorno social. Se caracteriza por no mostrar sus conocimientos con lenguaje verbal
(Jiménez y Florez Moreno, 2015).

Burgess (1977) detalla las areas que son afectadas por el TEA:

o Desarrollo cognitivo: etapa del ciclo vital caracterizada por el aumento de independencia
de la persona con TEA, realizando actividades de la vida diaria y desarrollando y
manteniendo su personalidad. Este proceso permite la posibilidad de incorporar mayor
informacion al cerebro y con ello un aumento en la coordinacion a nivel muscular,
motora y corporal (Zahler y Hunter, 2008).

e Atencion: es desencadenada por diversas reacciones o procesos mentales, es decir, la
atencion se vincula a estructuras cerebrales. La atencion se relaciona con las funciones
gjecutivas, y entre estas estan el razonamiento y el juicio (Rebollo y Montiel, 2006).

e Funciones ejecutivas: son el conjunto de habilidades que permiten la realizacién de una
actividad diferente a aquella que se realiza a diario. Para que esas actividades sean
desarrolladas en su totalidad requieren zonas cerebrales especificas. Dichas habilidades
facilitan que las personas puedan desarrollar conductas basadas en los procesos
cognitivos y con ello mejorar la adaptacion al entorno en el que viven, pudiendo hacer
frente a cualquier situacion. Se destacan como funciones mas importantes la planeacion,

la flexibilidad mental y la fluidez verbal.
¢Que se sabe de las causas del TEA?

Los factores genéticos pueden estar implicados en el desarrollo del TEA, y en algunos

casos se asocia con trastornos genéticos especificos, en concreto el sindrome de Down,
esclerosis tuberosa, entre otros.

12
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Los factores de riesgo ambiental como son la neuroinflamacién, virus, toxinas, etc.,
pueden jugar un gran papel durante el embarazo.

Actualmente se desconoce la causa exacta de los factores que hacen que aumente la
posibilidad de padecer un TEA. No obstante, el parto prematuro se reconoce como un factor de
riesgo importante, al igual que ciertos medicamentos administrados a la madre durante el
embarazo. Asimismo la edad de los padres puede ser un factor de riesgo. (Barthélémy, Fuentes,

Howlin, y van der Gaag, 2018).

Actualmente se estan realizando investigaciones centradasen la busquedade marcadores
bioldgicos que permitan detectar lactantes en riesgo, es decir, marcadores tempranos de cambios
en el desarrollo cerebral comparado con un desarrollo tipico. Hoy en dia se concede una gran
importancia en la necesidad de una deteccion temprana e intervencién especializada en el TEA.

Esta intervencion se centra en la neuroplasticidad para obtener resultados positivos en la
atencion social, la comunicacion y el compromiso efectivo.

¢Podria una intervencion temprana cambiar la biologia cerebral que subyace en los TEA?

Cualquier programa de intervencion que se proporciona de manera sistematica, intensiva
y regular puede acabar estimulando las capacidades cognitivas del paciente en una amplia

variedad de tareas de interaccion social (Zalaquett, Schonstedt, Milagros, Herrera y Moyano,
2015).

3.3.2. ADOLESCENCIA

Esta etapa es el comienzo de la transicion hacia la adultez. La juventud se desarrolla de
los 18 a los 25 afios y es donde tienen lugar los cambios més frecuentes en las diferentes areas:
fisica, psiquica, moral y social. Los cambios de los seres humanos tienen lugar con el
crecimiento, que implica relacionarse de manera diferente con el entorno, conforme aparecen

las responsabilidades y los retos propios de la vida adulta.

Terri Apter (2001) definio el término preadulto como: “aquel hecho de que los adultos
jovenes ya no son adolescentes, pero todaviano pueden ser considerados adultos debido a que
no han terminado su desarrollo y no tienen todala experiencia que se denomina madurez”. ES

por ello que los cambios fisicos en esta etapa de la vida son muy diferentes a los de la nifiez.

13
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Diferentes estudios apuntan a que la ideacién suicida se presenta con una mayor
frecuencia en las nifias y mujeres que sufren TEA. Estas pasan mas desapercibidas en los
procesos de deteccidn y diagndstico que los hombres, debido a que en ciertas ocasiones se les
priva de ayuday apoyos especializados. Por otro lado, la deteccion de la depresion y el suicidio
es muy dificil de tratar en jovenes que sufren TEA. Ademas hay que tener en cuenta que los

pacientes con TEA experimentan las mismas emociones que sus iguales, pese a que se expresen
de manera atipica.

El pensamiento y los procesos cognitivos de las personas con TEA pueden hacerlas mas
vulnerables frente al riesgo de suicidio. Las dificultades de compresion e interaccion social
pueden incidir negativamente en la iniciativa para pedir ayuda a los demas cuando la necesitan.
A lo anteriormente comentado se le incorpora la falta de apoyo social y de relaciones

interpersonales significativas que hacen que aumente el aislamiento y la sensacion de soledad
(Cassidy, 2020).

Un 30% de las personas con TEA muestran una discapacidad intelectual y es por ello
que hasta en un 82% de los casos requieren adaptaciones educativas. Es frecuente que el TEA
se asocie a conductas agresivas, negativismo ante demandas, no seguir las normas sociales y
situaciones de emociones negativas. Estas conductas agresivas aumentan el riesgo de recibir un
trato negativo por parte de la persona con TEA, como hostilidad verbal y fisica. Como

consecuencia aumenta el aislamiento en el hogar (Cassidy, 2020).

La familia de estas personas tiene que convivir con episodios de agresividad. Esto

produce que aumente el estrés emocional y fisico de los familiares, y algunas veces la familia
sienta la percepcion de abandono por la falta de servicios y apoyo (Cassidy, 2020).

La mayoria de los jovenes con TEA son educados en centros educativos ordinarios que
generalmente no estan adaptados a las necesidades de estas personas. Esto hace que aumenten
los problemas de conducta debido a que los centros educativos presentan por lo general
modificaciones constantes de actividad sobre todo, materiales y aprendizajes deficitarios en

relacion a las personas con TEA. Las alteraciones de conducta de los jovenes con TEA se
manifiestan en este &mbito (Cassidy, 2020).

14



Marta Martinez Segura Trastorno del Espectro Autista y calidad de vida
4°B Trabajo Social Curso 2020/2021

Entre los problemas de conducta mas frecuentes observados en los adolescentes con
TEA se encuentran (Cassidy, 2020):

-Conductas que amenazan la seguridad de la persona: autolesiones, escapismo 0 no

querer comer ni dormir.

-Conductas agresivas verbales o fisicas que amenazan la seguridad de los miembros de
la familia o personas alrededor del paciente con TEA. A menudo se produce la

destruccion de bienes materiales.

-Negativas constantes a las peticiones de los adultos, empezando por la desobedienciay
llegando a ciertos limites de incomunicacion, como puede ser el mutismo selectivo.

-Ruptura de normas o leyes sociales, que en la adolescencia puede llegar a considerarse
delitoy tener que comparecer ante la justicia.

-Alteraciones emocionales negativas con extrema irritabilidad, ansiedad o descontrol
emocional.

La adolescencia se caracteriza por ser una época en la cual se suelen desarrollar
conductas de rebeldia, por lo que se intensifica las rupturas de las normas. Normalmente esta

conducta se caracteriza por la presencia de dificultades de cognicion social y empatia.

Segun Hervas y Rueda (2018), algunos estudios comprueban que entre el 2,3 y el 15%
de las personas en régimen de internamiento sufren TEA, un porcentaje muy por encima de la
poblacion general. Otro aspecto que puede hacer que se deteriore la conductade la persona con
TEA es la inflexibilidad al cambio en su rutina o entorno. Las personas delentorno puedentener
dificultades en identificar la rutina que lleva una persona con TEA. Estas personas sufren una
hipersensibilidad a estimulos sensoriales que pueden provocar reacciones conductuales
extremas en diferentes circunstancias, que en ocasiones la familia puede que no reconozca. Esta
hipersensibilidad es un factor de riesgo para las autolesiones. Puede llegar a producir un déficit
en la identificacion de necesidades basicas como pueden ser el hambre, cansancio, ganar de ir
al bafio, entre otras. A todo esto se le afiade la inanicion, el insomnio y la alteracién del control
de esfinteres (Hervés y Rueda 2018).
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Normalmente las personas con TEA sufren una discapacidad intelectual, pero hay un
pequefio porcentaje que no la padece. Los TEAS sin discapacidad intelectual tienen la sensacion
de “no encajar” en la sociedad, lo que dalugar a estados de ansiedad y depresion cada vez con
mayor frecuencia. La apariencia de “normalidad” y la sutileza de los déficits caracteristicos de
los TEA sin discapacidad intelectual fomenta una vision negativa, pero sin que las personas de

su alrededor lleguen a comprender la naturaleza y el impacto de la discapacidad social que
implica.

En las personas con TEA sin discapacidad intelectual las necesidades se derivan de las
demandassociales dela vidacotidiana. Esto se incrementa en la adolescencia debidoa la presion
social que existe en esta etapa. Los problemas que sufren las personas con TEA se intensifican
por las expectativas que las personas de alrededor tienen sobre ellas (Cuesta, Vidriales y
Carvajal 2016).

3.3.3. ADULTEZ
Durante esta etapa los psicologos recomiendan prevenir el estrés y evitar llevar una vida
agitada, ya sea en el trabajo o en la familia. La calidad de vida que se tenga en esta etapa se vera

reflejada en las etapas posteriores (adultez tardiay vejez) (Caro, 2018).

Debido al incremento de la poblacion adulta con TEA ha aumentado el interés por
conocer los cambios cognitivos que ocurren en estas personas durante su transicion a la vejez.
Este proceso en las personas con TEA afecta principalmente a la velocidad del procesamiento
de la informacion y el funcionamiento ejecutivo. En general, el deterioro cognitivo se atribuye
al empeoramiento de la memoria y la manifestacion de conductas repetitivas. En las personas
con TEA este deterioro cognitivo se asocia a caracteristicas individuales, niveles de estrés, la
ansiedad y sintomas depresivos. Ademas los adultos con TEA presentan problemas graves en el
funcionamiento ejecutivo, lo cual tiene repercusion en la flexibilidad cognitiva.

El comportamiento caracteristico de los sujetos con TEA se ha asociado con la
demencia. Como consecuencia se producen cambios de comportamientos y la persona pierde
autonomia, necesita mas cuidados por parte de los familiares y aumenta el consumo de
medicamentos antipsicoticos. Las personas con TEA que experimentan disfunciones cognitivas

a temprana edad acaban sufriendo estados demenciales avanzados, que repercuten

16



Marta Martinez Segura Trastorno del Espectro Autista y calidad de vida
4°B Trabajo Social Curso 2020/2021

negativamente en la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria y en la esperanza de
vida (Tolosa, Iturra'y lturra-Pedreros, 2020).

Los adultos con TEA tienen dificultad para procesar y responder a las sefiales sociales
complejas; por ejemplo identificar en una conversacién cuando y como se podrian unir. Las
dificultades para coordinar la comunicacion no verbal con la verbal pueden dar la impresion de
un lenguaje corporal rigido o exagerado en la persona con TEA. Muchos de estos adultos
describen que utilizan estrategias de compensacion y afrontamiento para esconder sus
dificultades en publico, pero como consecuencia sufren estrés o el esfuerzo de mantener una
vida social aceptable. La mayoria de los adultoscon TEA acaban sufriendo ansiedad y depresion
(Gonzalez, 2017).

Las personas con TEA tienden a valorar sus niveles de ansiedad como inferiores y
mostrarlos de esta manera a sus propios familiares, a pesar de los estudios cientificos que
demuestran que estas personas tienen un nivel de ansiedad por encima de lo normal. Las
dificultades para reconocer e identificar la intensidad con la que sienten cada emocion hace que
cada vez aumente mas su ansiedad. A dia de hoy no existen instrumentos especificos para la
evaluacion de la ansiedad en las personas con TEA y se suelen utilizar los mismos que se

administra en el resto de la poblaciéon (Clavero, Huarte, Redondo, Baranday Arenas, 2020).

Es también en esta etapa del ciclo vital cuando se suele conseguir un empleo estable que
permite dar una estabilidad y desarrollar planes de vida. Pero, ¢qué pasa con las personas que
sufren TEA? ;Como afecta su ansiedad a la hora de conseguir un empleo? Las personas con
TEA suelen tener mayores dificultades para acceder al mercado laboral y a ocupar puestos de
trabajo ordinarios. Una de las caracteristicas propias del trastorno es su vulnerabilidad a
experimentar elevados niveles de ansiedad, que desemboca en la dificultad de adquirir y/o
mantener un puesto de trabajo. El primer obstaculo con el que se encuentra una persona con
TEA a la hora de buscar un puesto de trabajo esta en el proceso de seleccién. Hechos simples
como: la no respuesta ante el envio del curriculum vitae o la dificultad de interpretar el silencio
de las empresas, les puede generar estados de ansiedad muy importantes. En las entrevistas de
trabajo pueden surgir grandes dificultades para comprender al entrevistador, su lenguaje no
verbal o la compresion de las preguntas. Es esta fase la que no superan las personas con TEA e

implica el no acceso al puesto de trabajo.
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Las personas con TEA que logran un puesto de trabajo no suelen mostrar grandes
dificultades para desempefiar las tareas, pero si manifiestan mayores dificultades en la
compresion de los mensajes sociales o en las relaciones con los compafieros, aspectos muy
esenciales para el mantenimiento del puesto de trabajo. Estas situaciones en las que se generan
dificultades dan lugar al incremento de la ansiedad, ya que no entienden como pueden manejar

la situacion, por lo que se hace evidente la necesidad de apoyo para comprender las situaciones
que aparecen, aprender a manejar el estrés y la ansiedad que proviene de dichas situaciones.

Algunos autores como Vidriales, Hernandez y Plaza (2018), proponen el entrenamiento
en procesos de seleccion, como es la realizacion de entrevistas y reducir la ansiedad. Las
situaciones que no se anticipan y que rompen la rutina de la persona con TEA generan niveles
muy grandes de ansiedad o estres. Por ello es esencial aconsejar y acompafiar a la persona en

este proceso, para intentar reducir la incertidumbre que es tan dificil de aceptar por una persona
con TEA (Clavero et al, 2020).

Actualmente se han ido creado las condiciones para que las personas con TEA adopten
los roles de personas adultas, vivan en hogares con otras personas, desarrollen un trabajo, con
tiempo deocio, convivan con cierta autonomia e independencia, etc. Pese a que ha tenido mucho
éxito, se han encontrado numerosas dificultades, como pueden ser los déficits del
funcionamiento ejecutivo, problemas de atenciony memoria, carencia de habilidades sociales y
de compresion o expresion de emociones, incapacidad para el afrontamiento del estrés,
dificultad para la solucion de problemas comunes en el ambito laboral o social, etc. Por ello el
propdsito de la creacion de estas condiciones es optimizar al maximo las posibilidades de
integracion laboral de las personas con TEA, a través de un programa especifico de intervencion
sobre las dificultades anteriormente citadas. Algunos beneficios de este método son la
promocion de la integracion social o facilitar y el acceso al mundo competitivo. En la actualidad
las personas con TEA no cuentan con una variedad de ayudas ya sea por organismos publicos o

privados que den cobertura a sus necesidades, demandas e intereses (Garcia, 2015).
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4) Ambito familiar
Segun Bourdieu (1997) la familia es: “Un conjunto de individuos emparentados ligados

entre si ya sea por la alianza, el matrimonio, por la filiacion o excepcionalmente la adopcion

que viven bajo el mismo techo (cohabitacion)”.

En la actualidad los cambios acelerados en la sociedad dan lugar a una nueva situacion
que afecta de manera esencial a la vida de la familia: el trabajo de la mujer dentro y fuera de
casa, el hombre en sus roles como marido y padre o los hijos que tienen que vivir situaciones

nuevas acordes a la sociedad (Valdivia, 2008). También se pueden destacar los siguientes
cambios:

A NIVEL FAMILIAR

Se han producido fuertes descensos en la fecundidad debido a los cambios de los
modelos familiares, el retraso del abandono del hogar por parte de los hijos y el aumento de las

rupturas matrimoniales.

A NIVEL DE MENTALIDAD

El &mbito familiar se caracterizaba por una vision tradicional del género. Actualmente
se ha producido una “ruptura” de la vision tradicional del género en relacion con las
responsabilidades familiares, conyugales y parentales. Al mismo tiempo el incremento del
divorcio, el dilema permisividad-responsabilidad paterna y el principio de igualdad y libertad,
repercuten en el aumento de la permisividad de los hijos. Como consecuencia hay un aumento
del nimero de mujeres que deciden formar una familia monomarental. Esta situacion familiar
poco a poco va dando lugar a una familia mas democratica, pero se siguen manteniendo las
dificultades relacionadas con el acceso de la mujer al mercado laboral. Por lo que estos cambios
suponen un nuevo reto que traera como consecuencia una mejora indiscutible en las relaciones

personales y en la formacion de una familia mas democratica. (Valdivia, 2008).

El bienestar y la satisfaccion son conceptos que aportan una vision global de la calidad
de vidadelas personas. Se considera que la familia y el trabajo ocupan un importante lugar para
estos conceptos. La parte afectiva dentro de la familia es de esencial importancia para la

evaluacion de la satisfaccion familiar y la calidad de vida de una persona. Se entiende por
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satisfaccion familiar al conjunto de interacciones familiares, ya sean de caracter positivo o
negativo. Un factor importante que entra dentro de esta satisfaccion es la conciliacién del
trabajo, ya que es el factor que produce una estabilidad econdmica y personal y por tanto un
ajuste psicoldgico en el individuo. La cultura “trabajo-familia” es descrita como una estructura
que tiene relacion con las necesidades familiares y que esta de acuerdo con que el trabajador
pueda vincular su trabajo a su vida familiar. En Espafia como en el resto de paises, la familia y
el trabajo constituyen dos pilares fundamentales para la satisfaccion vital y la felicidad de las

personas (Jiménez y Moyano, 2008).

4.1. Aceptacion de la familia una vez diagnosticado el TEA

Segln Sarquis (1993) las funciones y tareas que tiene que cumplir la familia son
desarrollar y socializar a los hijos, proporcionarles cuidado, amor, alimento, satisfaccion de las
necesidades y creacion de un medio intelectual, emocional o interpersonal adecuado para el
bienestar psicosocial. Ademas la familia trata de facilitar la vidade sus miembros para que les
permita enfrentar sus puntos de vista aln cuando sus aspiraciones sean diferentes. Asimismo, la
familia transmite la cultura, las normas y los valores de la sociedad. La familia desde el momento
en que sabe que un descendiente tiene TEA se enfrenta al reto de descubrir que es lo que esta
ocurriendo, cual es la causa o el porqué de dichos comportamientos. EI TEA no se suele detectar
hasta que el paciente tiene entre 2 y 3 afios, pero puede haber una sospecha por parte de los
padres de que algo va mal. A pesar de que esta sospecha se haya dado, la confirmacién definitiva
del diagnostico sigue suponiendo un duro golpe. La reaccién de los padres se influye por

diferentes circunstancias, como son el grado de gravedad del TEA, el nivel de funcionamiento
intelectual y el nivel de independencia del paciente.

Es muy importante tener en cuenta la madurez y la estabilidad psicolégica de cadauno
de los progenitores, el apoyo que pueden recibir por parte de otros miembros de la familia, su
circulo social o de los servicios profesionales. Existio la hipotesis de que la presencia de una
persona con TEA en el hogar producia el divorcio o ruptura de la pareja, pero tras varios estudios
realizados se ha llegado a la conclusion de que los progenitores de pacientes con TEA no
muestran un aumento de divorcio o separacion en comparacion con progenitores de personas

sin TEA. Que una persona de la familia tenga TEA puede frustrar las motivaciones de crianza
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que los padres tenian con respecto a ella. Estas situaciones pueden dar lugar a la aparicion de
sentimientos confusos de culpa, frustracion, ansiedad, depresion, pérdida de autoestima y estrés.

Segln Riviere (2000): “Las primeras fases del desarrollo del TEA son muy duras para
los progenitores y la familia, produciéndose una gran crisis. Este proceso de crisis involuntaria
tiene diferentes fases: minimizacion, depresién, aceptacion de la realidad, comprobacion,
busqueda de significado e interiorizacion real del problema”.

A pesar de todas estas circunstancias negativas, incomodidades y frustraciones que
pueden causar la presencia de un paciente con TEA en la familia, al final los progenitores y los
hermanos (si los hay), se dan cuenta que la convivencia puede ser muy satisfactoria y
gratificante. En muchos aspectos las personas con TEA son menos complicados y tienen muchas
virtudes: no mienten ni tienen malas intenciones, son ingenuos y la expresion de su afecto es
directa (Benites, 2010).

ESTRES PARENTAL

Segln Rodriguez (2010) el estrés parental se trata de: “La reaccion del individuo ante una
situacion que se percibe como amenazante o desbordante de sus recursos. Las familias se
describen en riesgo psicosocial, acumulando evidencias empiricas que sefialan que se trata de

un colectivo que debe enfrentarse a condiciones dificiles y que acumulan una gran cantidad de
situaciones estresantes”.

La familia tiene una gran importancia para los individuos con TEA, y es uno de los
pilares mas fundamentales en sus vidas. Una vez que se ha diagnosticado el TEA la dindmica
familiar puede verse afectadapor varios factores, como la atribucién de funciones para satisfacer
las necesidades del paciente con TEA, el apoyo recibido por parte de cada uno de los integrantes
de la familia o la percepcion e informacion que se tiene en cuanto al trastorno. En concreto una
delas modificaciones que se realizan en la dinamica familiar es que algunas madres de pacientes
con TEA tienen que dejar sus profesiones para poder satisfacer todas las necesidades del hogar
(Arévalo, Aguilar y Vargas, 2019).

Por estos motivos en la familia se desencadenan un gran nivel de estrés y problemas de
salud mental: la depresion y la ansiedad (Rodriguez, 2010). El nivel de estrés que experimentan

los padres y madres de personas con TEA depende de los sistemas de apoyo Y recursos externos
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gue tengan. Las alteraciones en la comunicacion Yy en las relaciones sociales, es decir, la escasa
compresion del habla, los problemas de conducta y los comportamientos que presenta el
paciente con TEA, dificultan la estabilidad de las relaciones entre los distintos miembros de la
familia y crean estrés, frustracion y confusion (Arévalo, et al, 2019).

Segun Castafio (2010) considera que existen dos tipos de afrontamiento: ““A frontamiento
situacional: comprende los esfuerzos conductuales que desarrolla un individuo para enfrentar

las demandas excesivas para los recursos que se tienen.” “Afrontamiento disposicional: es

relativamente fijo, depende del tiempo y las situaciones.”

Por otra parte, segun Robayo (2017) se encontré que padres y madres de pacientes con
TEA utilizaban estrategias de escape-evitacion al afrontar las necesidades de estas personas. El
pilar fundamental de los padres de pacientes con TEA es la propia familia, ya que les

proporciona el apoyo y la comprensién que necesitan (Arévalo, et al, 2019).

4.2. Necesidades de las personas con TEA y sus familias

Se ha comprobado que las familias con personas con TEA en Espafia tienen unas
necesidades especiales que requieren una respuesta para el beneficio de la propia familia y de la
persona con TEA. Un estudio realizado dentro de la Asociacion Espariola de Profesionales del
Autismo (AETAPI, 2004) sobre las necesidades de estas familias destaca las siguientes

necesidades:

-Necesidades utilitarias: control de la conducta, supervision del paciente, supervision de

problemas fisicos y servicios de cuidados del paciente.

-Necesidades psicoldgicas: lugar y espacio de reunién para compartir sentimientos,

informacion y conocimiento sobre el TEA, informacion, conocimiento del diagndstico
y procesos de evaluacion, informacién y conocimiento de las implicaciones del TEA'y

técnicas para poder expresar sentimientos individuales.

-Necesidades instrumentales: formas de favorecer el desarrollo y las capacidades para la

adquisicion de las habilidades del paciente con TEA. Como son: formas para organizar
el tiempo de la familia, afrontamiento de problemas de conducta, orientacion sobre
derechos y responsabilidades y afrontamiento de la educacion e informacion sobre

servicios, ayudas o becas (Rodriguez, 2005).
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Ya se ha comentado anteriormente que las familias que tienen un paciente con TEA
sufren grandes situaciones deestrés. Algunas de las posibles fuentes causantes del estrés pueden

ser:
Caracteristicas de los TEAS que pueden suponer estresores:

Nivel de la psicopatologia manifestado en el paciente; cambios a lo largo del ciclo vital
por la evolucién del trastorno; alteraciones especificas: sociales, comunicativas, deimaginacion;

problemas de conducta; retraso conductual y cognitivo (75% de los casos) y alto nivel de
dependencia (Rodriguez, 2005).

Otros estresores:

-En relacion a los servicios: necesidad de mejora de los servicios existentes; escasez o
insuficiencia de prestaciones economicas Yy dificultades en aspectos juridicos.

-En relacién a la vida diaria: falta de personas especializadas y de apoyos internos;

problemas cotidianos; tiempo necesario para el cuidado del paciente; modificaciones en
las actividades y objetivos de la familia; falta de informacion para resolver las
situaciones; preocuparse por las situaciones normales de desarrollo del paciente;
posibles tensiones emocionales en la familia y cambios en las relaciones con la familia

extensa y red social.

-En relacion a la red social: disminucion o desaparicion de esta.

Si se piensa en la mejora de las familias para beneficiar la calidad de vida de la persona
con TEA es necesario considerar que la complejidad de este trastorno hace que la participacion
de la familia sea clave para que se den avances en el tratamiento del paciente. No solo hay que
centrarse en la mejora de la persona con TEA, sino que hay que realizar una intervencion sobre
la familia, por tener un riesgo de padecer estrés que empeoraria la situacién del paciente y
repercutiria negativamente en todos los miembros de la familia y en sus relaciones (Rodriguez,
2005).
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4.3. Recursos dirigidos a las personas con TEA y para sus familias

Existen dos maneras diferentes de considerar a la familia. Una seria la familia como
agente imprescindible para el éxito educativo del alumnado con TEA. Otra seria la familia como
destinataria de programas de intervencion. En la mayoria de los casos las necesidades de las
personas con TEA son atendidas desde asociaciones de padres, y/o profesionales. Desde las
distintas asociaciones se mantiene la perspectiva educativa, pero en la mayoria no se tiene en

cuenta a las familias, sino que solo se centra en las necesidades de la persona con TEA. El
principal ambito en el que se centran seria el académico, con actividades como:

-Reuniones informales: controlar asistencia de la persona con TEA, vigilar que hace las tareas,

entre otras.
-Reuniones formales:
-Reuniones con el tutor: trimestralmente.

-Reuniones con otros profesionales que llevan a cabo programas con personas que
tienen necesidades especiales.

-Servicio de orientacion familiar donde interviene el orientador o psicélogo junto con el
pedagogo del centro.

La segunda perspectiva, donde el agente directo de intervencion es la familia, es mucho
menos habitual debido a que las asociaciones normalmente estan formadas por familias que
tienen personas con TEA. Los programas que deberian desarrollarse desde el ambito familiar
deben centrarse en sus necesidades, por lo que se tiene que conocer la situacion de la familia y

tener un seguimiento y una posterior evaluacion.
-Programas de orientacion: conocer necesidades, derivacion a otros recursos.

-Programas de apoyo: vinculo con otras familias sobre diferentes temas, asociaciones,
etc.

-Programas de escuelas de familias: trabajar diferentes obstaculos que se pueden daren

las familias con personas con TEA y cémo solventarlos, reuniones con miembros de la
familia.
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En las asociaciones se suele realizar “encuentros de familias” en los que se crea un
espacio en el que todos los miembros de la familia pueden participar, expresar sus ideas y ser
escuchados. Este programa permite tratar la tematica que las familias demanden mediante
propuestas de actividades. El objetivo es fomentar las relaciones entre las familias para

conseguir un apoyo mutuo (Rodriguez, 2005).

Desde hace un afio se padece la pandemia de la COVID-19 que ha producido que se
fomente el teletrabajo y que la mayoria del ambito educativo sea de manera virtual. Por ello se
han desarrollado ciertas plataformas para fomentar el desarrollo de las habilidades para personas
con TEA, ya que este trastorno presenta dificultades vinculadas a la comunicacion e interaccion
social. Las TIC (Tecnologia de la Informacién y la Comunicacion) ofrecen recursos novedosos
y oportunidades de desarrollo a diferentes colectivos. Autores como Sanchez-Anguita aclaran

que una de las principales dificultades de la persona con TEA es el no comprender el lenguaje
no verbal expresado mediante la expresion corporal o una mirada.

Romero y Harari (2017) afiaden que el TEA esta presente durante toda la vida, por lo
gue es importante la rehabilitacion y el apoyo a las dificultades que la persona presente a lo
largo de su ciclo vital. Estimular la comunicacion con el paciente desde su nacimiento es vital
para su desarrollo, ya que va a potenciar las habilidades del menor y prevenir los déficits mas
graves. Gallardo, Caucel y Capperucci (2020), muestran algunos de las plataformas a las que

pueden acceder las familias para estimular al paciente con TEA son:

ARASAAC: ofrece recursos centrados en la comunicacién. La familia puede buscar materiales

ya creados y pueden utilizar méas de 2200 recursos.

EL SONIDO DE LA HIERBA AL CRECER: ofrecen materiales centrados en el fomento de
varias areas como la comunicacion, el lenguaje, la socializacion, las emociones, el desarrollo
cognitivo, el sensomotriz, o tareas vinculadas a la autonomia. Todos los materiales disefiados

incluyen un breve manual o indicaciones para su desarrollo.

ATENDIENDO NECESIDADES: ofrece diferentes materiales, juegos u orientaciones para

trabajar y fomentar determinados &mbitos del desarrollo de la persona con TEA.
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AUTISMO DIARIO: ofrece materiales y recursos educativosa familias centradosen diferentes
ambitos en el desarrollo. Ademas, hay una gran variedad de apartados destinados a conocer en

qué consiste el TEA, los déficits comunicativos existentes, etc.

RECURSOS TEA: la familia puede encontrar informacién sobre diferentes habilidades de las
personas con TEA. Se recalca la importancia de los apoyos visuales y musicales para guiar a la
persona con TEA hacia nuevas situaciones donde se produce la interaccion social.

5) Trabajo social y personas con TEA

Muchas personas con TEA son victimas de estereotipos que los llevan a sufrir

discriminacion permanente, aislamiento y restricciones sociales que imposibilita su desarrollo
en el ambito personal, familiar, social, educativo, laboral, entre otros.

Pantano, Barton y Gémez (2008) aclaran que: “La discapacidad es producida porque en
el entorno social no existen los medios y condiciones de igualdad para acceder a las mismas

oportunidades que tienen los demas, tienen barreras que imposibilitan desarrollarse y

potenciarse como el resto de personas.”

Esto tiene un fuerte vinculo con el ambito social y se agudiza por el entorno y las
actitudes sociales, que son desfavorables, haciendo que se les excluya de la participacion en la
sociedad. Estas personas son vulnerables a diferentes problematicas asociadas a sus limitaciones
y a como estén vistas por la sociedad. Los principios del trabajo social estdn basados en la no

discriminacion, los derechos humanos, el respeto a la diversidad y la equidad (Guadalupe y
Duarte, 2020).

El objetivo principal de la intervencion del trabajo social es proporcionar espacios para
poder ser mediadory encontrar soluciones a las situaciones que impiden el bienestar basandose

en el diagndstico, tratamiento y evaluacion.

Segn Ander-Egg (2008): “Los objetivos especificos y modos concretos de intervenir

deben estar sujetos a las caracteristicas y contexto de la realidad de las personas.”
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En el ambito de la intervencién en trabajo social existe el modelo de la diversidad para
las personas con diversidad funcional. Este modelo se basa en los derechos humanos y considera
fundamental lograr la mayor autonomia y participacion social de las personas que son
discriminadas por su diversidad funcional. Los principios basicos de este modelo son: dignidad,
libertad, autonomia, integridad, respeto, derecho, diversidad humana y resiliencia (Guadalupe y
Duarte, 2020).

5.1. Funciones del Trabajo Social

En el Libro Blanco del Titulo de Grado en Trabajo Social (ANECA, 2004) se define el
perfil profesional del trabajo social en el que se encuentran las siguientes funciones:

-Asistencial.

-Preventiva.

-Promocional y educativa.
-Mediacion.
-Transformadora.
-Planificacion-evaluacion.
-Rehabilitadora.

-Gerencia y administracion.
-Investigacion y docencia.

Segun Carbonera et al. (2020) el perfil profesional se desarrolla en los siguientes ambitos

de intervencioén:

-Servicios sociales: las funciones profesionales relacionadas con prestaciones
econdmicas y servicios.

-Salud: las funciones se vinculan mediante el desempefio de la intervencion psicosocial
y la intervencion familiar o la comunidad.

-Educacién: programas de atencion a la diversidad.
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-Justicia: acciones de acogimiento familiar y residencial en intervenciones con menores
infractores y en el servicio de gestion de penas alternativas a la prision.

-Tercer Sector de Accion Social: programas preventivos, asistenciales o formativos de
insercion socio-laboral.

Debido a la evolucién que ha tenido la disciplina se pueden recopilar las funciones
generales de esta profesion que los autores han dado a conocer a lo largo de tiempo para ver
coémo han progresado (Pacheco, 2019).

Autores Funciones del trabajo social

Kisnerman (1977) Prevencion, capacitacion, investigacion e
identificacion de factores que producen
problemas sociales, promocion social,
planificacion de alternativas,
administracion de recursos, direccion,
coordinacién de programas sociales.
Ander-Egg (1993) Prevencion, asistencia y rehabilitacion.

Eroles (2001) Investigacion, diagndstico, planificacion y
ejecucion, educacion social proyectada
como pedagogiade la accion social,
mediante la utilizacién de técnicas de
participacién y animacion.

A lo largo del tiempo el trabajo social se ha reinventado para llevar a cabo una praxis
que promueva el cambio, el desarrollo social y que las personas alcancen su bienestar acorde
con su situacion.

5.2. Actividades realizadas en el ambito profesional

El paciente con TEA es el centro de atencion de todo el grupo familiar en el que sus
necesidades estan relacionadas con las de su familia. El trabajador social desarrolla su

intervencion de la siguiente manera (Reyes et al., 2019):
-Evalla las necesidades del paciente.

-Explora la dindmica familiar basandose en distintas variables socioculturales, economicas,

laborales y educativas.
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-Tiene en cuenta siempre las necesidades que pueden surgir en la familia debido a la presencia
deesa diversidad funcional.

-Explica a la familia en todo momento como deben ser utilizados los recursos de los que

disponen (pensiones, becas, etc) (Reyes et al., 2019).

La praxis del trabajo social tiene numerosas técnicas para aplicar, normalmente la
técnica fundamental es la entrevista, puesto que es el principio de la investigacion y donde de
verdad se pueden ver las necesidades que hay que subsanar. Esta técnica se complementa con
la observacion participante que es totalmente esencial para conocer la realidad de cémo vive la
familia del paciente con TEA (Reyes et al, 2019).

Segun Troncoso y Florez (2013) en caso de que el paciente con TEA sufra una
discapacidad intelectual, el trabajador social tiene que empoderar y potenciar su intervencion
siguiendo los siguientes objetivos:

-Autonomia personal y cuidado propio: principalmente hay que trabajar desde la
perspectiva familiar, es muy importante que el paciente tenga una estabilidad afectivay
emocional. Este objetivo abarca desde la higiene personal hasta aspectos basicos de la
nutricion, salud y educacion sexual.

-Habilidades sociales: las dificultades cognitivas son una dificultad para comprender las
diferentes situaciones. Esto hay que trabajarlo al ser fundamental para el propio
desarrollo personal. La persona con TEA tiene propension al aislamiento y a no tener
autocontrol y se tiene que incidir en intentar cambiar esta conducta.

-Aprendizajes académicos: si se centra este objetivo en “aprobar” puede que no se
obtenga lo propuesto ya que a una persona con TEA hay que prepararle para la vida de
adulto y los objetivos marcados tienen que ser de caracter practico y funcional. Es
necesario la coordinacion de la familia con el centro educativo para que el paciente con

TEA pueda desarrollar una vida diaria lo mas normalizada posible.

-Preparacion laboral: antes de llevar a cabo un trabajo el paciente con TEA tiene que

adquirir habilidades sociales relacionadas con el mundo laboral: realizacion de tareas
que no le gusten, resolucién de conflictos, resistencia ante el esfuerzo, etc.
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Estos objetivos son complejos y complicados. Por eso hay que elegirlos con cuidadoy

teniendo en cuenta a las consecuencias. Una intervencion en colaboracion, coordinacion y con

apoyo por parte de la familia es fundamental para el desarrollo completo de la persona con TEA.

6) Conclusiones

ElI TEA es un trastorno neuroldgico que afectade por vida a las personas que lo tienen,
ya que influye en la comunicacion verbal y no verbal, en las habilidades sociales que repercuten
en la interaccidn con las personas y en su conducta. Todas las personas que lo tienen presentan
un cuadro clinico comun pero la afectacion de cada persona con TEA es diferente. Entenderqué
es el TEA, como va a afectar a la vida diaria del infante y cdmo se puede realizar la mejor
intervencion adaptadaa las necesidades de cada uno de los miembros de la familia es un reto
muy importante para los progenitores que se convertirdn en un apoyo indispensable para estas

personas.

Desde la llegada de un paciente con TEA al hogar se produciran cambios en la dindmica
familiar. Al principio tendra lugar el proceso de deteccion cuando se comiencen a apreciar
comportamientos inusuales en el desarrollo del paciente. Normalmente son los progenitores
quienes se dan cuenta de estas conductas atipicas, no obstante también puede suceder en el
centro escolar o en las revisiones del pediatra. Este proceso se vive de una manera muy
preocupante y angustiosa. Es importante que se conozcan las primeras sefiales de alerta para

poder obtener un diagndstico lo méas pronto posible.

Una vez que se han detectado las conductas atipicas se pasa a observar los diferentes
comportamientos del infante en distintos contextos. Se trata de un proceso dificil para los
progenitores. Por eso es importante que se sientan escuchados, comprendidos y que se resuelvan
todas las dudas que existan. Debe haber una evaluacion donde se proporciona ayuda a los
progenitores para comprender a su hijo, que puedan conocer las necesidades que va a tener a lo

largo de su vida y, ademas, se orienta sobre los recursos a los que pueden acceder.

La noticia del diagndstico de TEA supone un duro golpe para los progenitores, ya que
se encuentran con una situacion inesperada y no deseada. Para poder superarla es fundamental

que los padres busquen apoyos que les ayuden a alcanzar la estabilidad emocional y puedan
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aceptar la realidad desu hijo. Unapieza fundamental para que los progenitores puedan encontrar
esa estabilidad seria la figura del trabajador social que ayudaa crear un clima célido, acogedor,
y empatico, en el que la familia se siente mas arropada y se puede expresar libremente con la

obtencion del apoyo que necesitan.

31



Marta Martinez Segura Trastorno del Espectro Autista y calidad de vida
4°B Trabajo Social Curso 2020/2021

7) Bibliografia
Arévalo, A., Aguilar, E., y Vargas, L., (2019). El estrés en los padres con hijos que presentan

trastorno del espectro autista. Universidad cooperativa de Colombia, 1, 1-46.

Bafa, M., (2011). LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA Y GENERALES DEL

DESARROLLO: INCLUSION SOCIAL Y CALIDAD DE VIDA. Ciencias Psicologicas, 5.
http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?pid=S1688-42212011000200007 &script=sci_arttext

Barthélémy, C., Fuentes, F., Howlin, P., y Van der Gaag, R., (2019). Personas con Trastorno
del Espectro Autista. ldentificacion, Compresion, Intervencion. Autismo Europa, 3.
http://www.conecta.org.es/docs/People-with-Autism-Spectrum-Disorder.-l1dentification-
Understanding-Intervention_Spanish-version.pdf

Benites, L., (2010). Autismo, familia y calidad de vida. Cultura, 24, 1-20.

Bonilla, M., y Chaskel, R., (2015). Trastorno del Espectro Autista. Trastorno del Espectro
Autista, 15, 19-29. https://scp.com.co/wp-content/uploads/2016/04/2.-Trastorno-espectro.pdf

Caro, J., (2018). Desarrollo y Ciclo Vital - Jovenes y Adultos. Fundacion Universitaria del Area
Andina, 1, 1-78.

Cassidy, S., (2020). Suicidio en la infancia y juventud con autismo. Autismo Espafia.
http://www.autismo.org.es/actualidad/articulo/suicidio-en-la-infancia-y-juventud-con-autismo

Cisne, B., Carrion, CB., Merino, Cl.,y Herrera, Y., (2019). La atencion prioritaria de la familia
y su incidencia en las condiciones de vida de las personas con discapacidad del Centro
Municipal N°1 de la Ciudad de Loja, y la Intervencion del Trabajador Social. Ciencias sociales
y politicas, 5, 472-486.

Clavero, M., Huarte, 1., Redondo, L., Baranda, MJ., y Arenas, ML., (2020). Estudio de la
ansiedad y el estrés en personas con trastorno del espectro del autismo en los procesos de
inclusion laboral. Revista de Servicios Sociales, 73, 15-24.
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=7705362

Cuesta-Gomez, JL., Vidriales, R., y Carvajal-Molina, F., Calidad de vida en nifios y
adolescentes con trastorno del espectro autista sin discapacidad intelectual. Rev Neurol 2016,

32



Marta Martinez Segura Trastorno del Espectro Autista y calidad de vida
4°B Trabajo Social Curso 2020/2021

62, 33-9.
https://repositorio.uam.es/bitstream/handle/10486/678029/calidad_cuesta RN_2016.pdf?sequ
ence=1&isAllowed=y

Decreto 168/2007, de 12 de junio por el que se regula el procedimiento para el reconocimiento
de la situacion de dependenciay del derecho a las prestaciones del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia, asi como los érganos competentes para su valoracién. Boletin
Oficial de la Junta de Andalucia. Sevilla, 18 de junio de 2007, nim 119, pp. 38-42.

Gallardo, CP., Caucel, MJ., y Capperucci, D., (2020). PLATAFORMASWEBS Y RECURSOS
ONLINE CENTRADOS EN HABILIDADES COMUNICATIVO-LINGUISTICAS PARA
FAMILIAS DE PERSONAS CON AUTISMO. Plataformas webs y recursos online centrados
en habilidades comunicativo-linguisticas para familias de personas con autismo, 4, 1-19.

https://digibug.ugr.es/bitstream/handle/10481/63710/2787-Text0%20del%20art%c3%adculo-
12384-1-10-20200707.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Garcia, D., (2010). SOCIO-LABORAL EN PERSONAS ADULTAS CON AUTISMO:
BENEFICIOS INDIRECTOS DE CARACTER NO VOCACIONAL. Real Patronato sobre
Discapacidad, 28, 1-3.
http://riberdis.cedd.net/bitstream/handle/11181/3121/rehabilitacion_socio_laboral personas_a
dultas_con_autismo.pdf?sequence=1&rd=0031972758312840

Gonzalez, R., (2017). AUTISMO Y SINDROME DE ASPERGER: ALGUNAS
CONSIDERACIONES AL TRATAMIENTO CON ADULTOS.
http://repositorio.uchile.cl/bitstream/hand le/2250/175582/Autismo%20y %20S%c3%adndrome
%20de%20Asperger.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Guadalupe, C., y Duarte, JM., (2020). Intervencion del profesional del trabajo social con
personas jovenes y adultas con alguna discapacidad. Revista internacional de trabajo social y
bienestar, 9, 17-28.
https://digitum.um.es/digitum/bitstream/10201/99926/1/09_Azarbe_2020_Intervenci%c3%b3

n%20del%20profesional%20del%20trabajo%20social%20con%20personas%20j%c3%b3vene
s%20y%20adultas%20con%20alguna%20discapacidad.pdf

33


https://repositorio.uam.es/bitstream/handle/10486/678029/calidad_cuesta_RN_2016.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://repositorio.uam.es/bitstream/handle/10486/678029/calidad_cuesta_RN_2016.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Marta Martinez Segura Trastorno del Espectro Autista y calidad de vida
4°B Trabajo Social Curso 2020/2021

Gutiérrez, K., (2016). Identificacion temprana de trastornos del espectro autista. Acta
neuroldgica, 32, 238-247. https://www.researchgate.net/profile/Karol-Gutierrez-
Ruiz/publication/311583619 Identificacion_Temprana_de Trastornos_del Espectro_autista/li
nks/5853ec6e08ae0c0f3224efb0/Identificacion-Temprana-de-Trastornos-del-Espectro-
autista.pdf

Hervas, A., y Rueda, I., (2018). Alteraciones de conducta en los trastornos del espectro autista.

Rev Neurol 2018, 66, 31-38. http://www.teamenorca.org/wp-content/uploads/2020/06/Amaia-
Hervas-TEA-y-problemas-de-conducta.pdf

Ley N°299. Boletin Oficial del Estado, Esparia, 14 de diciembre de 2006.

Milla, M. G., y Mulas, F., (2009). Atencion temprana y programas de intervencion especifica

en el trastorno del espectro autista. Rev  Neurol 2009, 48, 47-52.
https://faros.hsjdbcn.org/ad juntos/326.2-atencion_temprana.pdf

Millan, F., Gomez, L., Hombrados, MI., Kirwan, G., Asimopoulus, C., Martinaki, S.,
Papaioannou, A., Enriquez, I., Cambero, S., Garcia, M., Carbonero, D., Cuesta, AB., Caparros,
N., y Serrano, C., (2020). Competencias y funciones profesionales: un andlisis aplicado a la
titulacién de trabajo social en la universidad de la Rioja. Revista Internacional del Trabajo Social
y Ciencias Sociales, 20, 109-137.

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2016.

Pacheco, C., (2019). El trabajo social y las competencias profesionales, 18, 57-75

Pinzon, C., y Florez, V. P., (2015). PROCESO ATENCIONAL SEGUN MIRSKY EN EL
DESARROLLO COGNITIVO DEL INFANTE CON ESPECTRO AUTISTA.
https://repository.ucc.edu.co/bitstream/20.500.12494/13278/1/2015 proceso_atencional_desar
rollo.pdf

Rodriguez, E., (2005). La necesidad de considerar a la familia de las personas con trastornos del
espectro autista (TEA) en el disefio de los servicios. Psicopedagogia del Autismo y Trastornos
Asociados, 1, 1-14

Santiago, F. (2018). Intervencién social con nifias y nifios diagnosticados con el Trastorno del

Espectro Autistay sus familias. Voces desde el Trabajo Social, 6, 202-223.

34



Marta Martinez Segura Trastorno del Espectro Autista y calidad de vida
4°B Trabajo Social Curso 2020/2021
Tolosa, D., Iturra, C., y Iturra, G., (2020). Deterioro Cognitivo y Demencias en Adultos con
Trastorno del Espectro Autista. Rev Neurol (2020), 29.
http://scielo.senescyt.gob.ec/scielo.php?script=sci_arttext&pid=52631-25812020000200092

Troncoso, MV., y Florez, J., (2013). Integracion social de los nifios con discapacidad intelectual.
Padres y maestros, 354, 6-10.
https://revistas.comillas.edu/index.php/padresymaestros/article/view/2240/1967

Vargas, C., Cardenas, JD., Cabrera, D., y Leon, A., (2019). Sindrome de Asperger. Revista
Cientifica Mundo de la Investigacion y el Conocimiento, 4, 416-433.

35



