



































Intervencion total
1,2

Intervencién mayores de 13 afios

Fig. 9.- Intervencién fuera del horario escolar

Otra de las necesidades planteadas en
el estudio previo (Belinchén y cols. 2001)
era la necesidad de alternativas para el
ocio de las personas con TEA, tanto den-
tro como fuera del horario escolar o labo-
ral. Este factor es importante tanto para
el desarrollo personal y calidad de vida
de la persona afectada, como para la pro-

gresiva independizacién de la persona
del ndcleo familiar y la posibilidad del
resto de los miembros de la familia de
disfrutar de su propio tiempo de ocio. En
nuestra muestra encontramos que la
mayoria de las personas con TEA no rea-
lizan actividades de ocio fuera del hora-
rio escolar.
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nitario, con una perspectiva de autono-
mia y capacitacion lejos de visiones pura-
mente asistenciales. La filosofia de nor-
malizacion y adquisicion de competencias
de la etapa escolar debe generalizarse a
la vida adulta, ya que, si no es asi, esta
filosofia pierde todo su sentido.

Resulta relevante que aunque, “Las
personas con TEA sufren limitaciones
importantes que restringen gravemente
su participacion y funcionamiento coti-
dianos, por lo que requieren apoyos
extensos y generalizados durante toda la
vida" (Belinchén y cols. 2001), sélo el
14,54% de las personas mayores de 13
afos de nuestra muestra cuente con
algun tipo de intervencién o apoyo fuera
del ambito escolar o laboral. Esto refleja,
por un lado, la pérdida de expectativas
de mejora una vez transcurrida la infan-
cia, y, por otro lado, la inexistencia de
apoyos dirigidos a facilitar los aprendiza-
jes necesarios en etapas posteriores. Con
esto nos referimos a aquellos aprendiza-
jes funcionales necesarios para que un
adolescente o un adulto pueda evolucio-
nar hacia una vida independiente, pueda
hacer un uso correcto de los servicios
comunitarios, pueda acceder a un
empleo y pueda relacionarse con otras
personas satisfactoriamente. El proceso
de formacién y continuo aprendizaje que
nos permite acceder o mejorar nuestro
empleo, nuevas posibilidades de ocio,
relacionarnos mejor con las personas,
etc., a tener, en definitiva, una mejor cali-
dad de vida, no termina al llegar a la ado-
lescencia. Todos seguimos un proceso de
formaciéon constante, no sélo de aprendi-
zajes incidentales, sino también en multi-
tud de ocasiones, en situaciones de ins-
truccion formal.

Un aspecto fundamental para facili-

tar el control sobre el entorno y la posibi-
lidad de elegir, es contar con una forma
de comunicacién que permita a las perso-
nas con TEA relacionarse con los demas,
entenderles y hacerse entender. A pesar
de la insistencia en la importancia de ins-
taurar sistemas alternativos y aumentati-
vos de la comunicaciéon, hemos visto
c6mo un numero importante de personas
siguen sin contar con un sistema estruc-
turado de comunicacién, lo que limita
irremisiblemente sus posibilidades de
interaccion con los demas, en especial
fuera del entorno mas inmediato.
Pensamos que es fundamental seguir
generalizando el uso de sistemas de
comunicacion adaptados a las necesida-
des y capacidades de las personas que les
proporcionen un mayor control sobre el
entorno y aumenten sus posibilidades de
relacién social. Para ello es imprescindi-
ble la formaciéon de los profesionales de
forma que se generalice el uso adecuado
de estos sistemas.

En cuanto al disfrute del tiempo de
ocio, el analisis de los datos ofrecidos per-
mite comprobar cémo la mayoria de las
personas con TEA de nuestra muestra no
realizan actividades de ocio fuera del
horario escolar. Hay que tener en cuenta,
a la hora de valorar este dato, que nues-
tro Programa es un programa de apoyo
familiar para la realizacién de actividades
de ocio y de la vida diaria. Sin embargo,
creemos que es necesario tomar concien-
cia de la importancia del tiempo de ocio,
dejar de considerarlo un tiempo impro-
ductivo o residual, y reconocer su valor
en la percepcién subjetiva de la calidad
de vida y su efecto en el desarrollo perso-
nal. Por esto, como sefialaban los exper-
tos en ocio consultados en el estudio del
2001 (Belinchén y cols.), creemos necesa-
ria la progresiva profesionalizaciéon del
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ocio, basado actualmente con frecuencia
en voluntariado sin formacién. El volun-
tariado es un pilar fundamental en lo
referente a las alternativas de ocio de las
personas con discapacidad en general, y
especialmente en el caso de las personas
con TEA. Sin embargo, creemos necesario
que los servicios de ocio se vayan profe-
sionalizando, se dote al ocio de la impor-
tancia que merece y se reconozca su
impacto en la propia percepcién de la
calidad de vida. El voluntariado “con ofi-
cio” es fundamental como apoyo a los
recursos de ocio, pero éstos no deben
basarse unicamente en la buena disposi-
cion de los voluntarios. Esto implica nece-
sariamente la provisién de los apoyos
adecuados para que cada persona pueda
utilizar los servicios de ocio de su comu-
nidad, y que estos apoyos, con el tiempo,
puedan ser paulatinamente retirados.

Por otro lado, debemos considerar la
situacion de la estructura familiar y los
medios con los que cuentan ahora mismo
para hacer frente al estrés que supone,
en primer lugar, asumir la existencia de
un diagnéstico de TEA en la familia y la
integracion de las caracteristicas de cada
una de las personas afectadas en una
dindmica familiar particular. Somos los
profesionales los responsables en primer
término, de informar y formar a las fami-
lias sobre lo que supone el autismo, de
proporcionarles tanto herramientas e ins-
trumentos para favorecer la relacion y la
convivencia, como el apoyo emocional
necesario para afrontarlo. Somos respon-
sables también de transmitir ciertas acti-
tudes hacia las personas con TEA que
iaciliten este dificil proceso.

Como hemos sefialado, en la mayoria
de las familias de personas con TEA
ambos cényuges trabajan fuera de casa, y

en ocasiones uno de los padres se ve obli-
gado a viajar por motivos de trabajo. Los
apoyos con los que cuentan para organi-
zar la vida familiar son limitados. Esto
plantea la necesidad de proporcionar
ayudas o disefar férmulas laborales flexi-
bles, que faciliten a las familias poder
organizar el cuidado y atencién de la per-
sona con TEA reduciendo el estrés de los
padres.

El modelo de familia tradicional esta
cambiando en la poblacién general, vy,
por extension, en las familias de las per-
sonas con TEA. Si bien lo mas frecuente
en nuestra muestra es el esquema de
familia nuclear, no podemos olvidar las
familias que cuentan con situaciones
diferentes. Estas necesidades son espe-
cialmente patentes en familias monopa-
rentales en las que las cargas familiares
no son compartidas, asi como en familias
que tienen otras personas a cargo u otros
miembros con discapacidad o enferme-
dad grave.

Hemos visto cémo los apoyos con
los que cuentan las familias para articular
la organizacion del hogar y el cuidado de
los hijos siguen siendo limitados. La
mayoria de las familias no cuentan con
ningun tipo de ayuda doméstica que per-
mita delegar determinadas tareas funda-
mentales en la organizacién familiar. El
apoyo de otros familiares suele ser tam-
bién escaso, por lo que es preciso facilitar
férmulas que permitan a los padres
depositar la responsabilidad de determi-
nadas tareas necesarias para el funciona-
miento cotidiano, sin que ello suponga
un coste adicional que impida el acceso a
dichas formulas a las familias que no
cuentan con una posicion economica
desahogada.
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