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Objeto del Estudio.

Las asociaciones de familiares y personas con discapacidad han tenido
historicamente y tienen actualmente un papel esencial. Las acciones de las
asociaciones se han enmarcado bajo dos grandes funciones, en primer lugar, la de
visibilizar las necesidades del colectivo y reivindicar sus derechos y, en segundo
lugar, la de promover servicios de atencion y apoyo que no provee el estado (Diaz-
Velazquez, 2008).

Las asociaciones de familias de personas con discapacidad parecen compartir una
misma linea de evolucion. De forma inicial eran pequenas uniones de familias en las
que existia un cierto vinculo emocional, sin embargo, conforme estas asociaciones
fueron profesionalizandose y aumentando en la cantidad y calidad de servicios que
contemplaban y en la financiacion de estos, se redujo su cohesion como grupoy su
caracter reivindicativo. De esta forma, los que comenzaron como asociados, se
fueron convirtiendo de forma paulatina en usuarios de servicios (Diaz-Velazquez,
2008). Parece existir entonces una linea de evolucidon comin en las entidades en la
que cuando las necesidades se van cubriendo de forma mas completa, se reduce el
nivel de participacion de las familias de forma gradual (Diaz-Velazquez, 2008). Este
fenomeno tiene un impacto en el presente y el futuro de las asociaciones de
familiares y en las propias familias y personas con discapacidad. Contemplar el
papel de la familiay la persona como el de mero usuario provoca la pérdida de
poder de determinacion y accion sobre los servicios y poder de representacion ante
las instituciones puablicas en el momento presente. Del mismo modo, en el futuro,
supone una paulatina pérdida de fuerza como colectivo con reivindicaciones
particulares y una disminucion de las redes formales de apoyo, lo que acaba
teniendo un impacto en el funcionamiento social generaly en el bienestar particular
de las familias. Esta pérdida progresiva de la participacion constituye una de las
preocupaciones notables de los profesionales y responsables de las asociaciones de
familias. EL objetivo de este estudio es analizar qué factores son relevantes en la
participacion asociativa de las familias de las personas con Trastorno del Espectro
del Autismo (TEA) y qué acciones se pueden llevar a cabo desde las entidades para
potenciarla. Para ello se ha recogido informacion de dos fuentes: informacion
cualitativa de profesionales de las entidades e informacion proveniente de una
revision sistematica de la literatura sobre participacion en el campo entidades de
familias de personas con discapacidad y en otros campos. Este documento pretende
tener un caracter practico, que ayude a movilizar recursos que conduzcan a una
mejora de la cohesion y participacion asociativa.
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Niveles de analisis.

Del macro al micro.

Para un correcto analisis de la situacion es necesario tener en cuenta diferentes
niveles de analisis, que van desde aspectos macro, donde se incluirian el
contexto politico o factores culturales, hasta aspectos micro que tienen que ver
con aspectos individuales como las creencias o el estado emocional de la
persona. Entre estos, encontrariamos niveles de analisis intermedios como las
relaciones mas cercanas (pe. la propia familia) o las relaciones con grupos mas
distales. Dado el objetivo fundamental de este documento, el analisis se
centrara en:

e Qué factores personales son relevantes para la participacion asociativa.

e Qué aspectos de las dinamicas familiares son relevantes para la
participacion asociativa.

e Qué aspectos de las dinamicas grupales son relevantes para la
participacion asociativa.

Factores
Grupales

Factores
Familiares

Factores
N\ Individuales
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Revision de otros campos.

La preocupacion por la disminucion de la participacion de los asociados en las
entidades de familiares de personas con discapacidad es un fenomeno reciente. Por
otro lado, los recursos de estas entidades se han destinado de forma prioritaria a
cubrir las necesidades de las personas con TEAy sus familias en diferentes formas.
Sin embargo, en otros campos la cohesion y participacion grupal ha sido un
elemento central de interés y por tanto cuentan con una mayor desarrollo tedricoy
técnico. En este sentido, puede ser especialmente til aumentar el foco e incluir en
él el trabajo realizado por la psicologia de las organizaciones y por la psicologia del
deporte y analizar como este puede ser Gtil para potenciar la participacion de los
socios en las entidades de familias de personas con TEA. Del mismo modo, teniendo
en cuenta los diferentes niveles de analisis que es necesario contemplar, no
debemos olvidar que los socios de las entidades son individuos, y como tales,
presentan un estado emocional que influye en las conductas que llevan a caboy
entre estas conductas se encuentran las que tienen que ver con la participacion en
las entidades. Por esto, es especialmente importante también contemplar el trabajo
realizado en el campo del bienestar de las familias de las personas con TEAy como
este nos puede ayudar aportando una pieza clave en la vision global.

Factores Claves en la Participacion Asociativa

La Cohesion Grupal.

La definicion de cohesion grupal ha experimentado una evolucion desde que fuera
definida por Festinger (1950). Se entiende por cohesion grupal un «proceso
dinamico que se refleja en la tendencia del grupo a permanecer unido en la
blsqueda de sus objetivos instrumentales y/o para la satisfaccion de las
necesidades afectivas de sus miembros» (Carron et al., 1998, p 213). La cohesion
grupal contempla dos dimensiones que son fundamentales: una dimension de tarea
y una dimension social (Dion, 2000). La dimensidn de tarea hace referencia a como
los miembros del grupo se implican en alcanzar los objetivos comunes llevando a
cabo las actividades necesarias para su consecucion. La dimension social por su
parte contemplaria aspectos de corte emocional y afectivo de los miembros del
grupo, haciendo referencia al interés de éstos por establecer y mantener relaciones
personales con otros miembros (Carless y De Paola, 2000). Ambas dimensiones
tienen una especial importancia en el grado en el que los grupos son eficaces 'y
obtienen resultados (Picazo et al., 2009).
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Por otro lado, la cohesion grupal es un proceso dinamico (Carron et al., 1998), en el
que estas dos dimensiones van tomando mas o menos peso a lo largo del tiempo.
Tipicamente en el inicio de la formacion de los grupos la dimension de tarea tendria
un mayor protagonismo, puesto que los miembros suelen unirse con unos objetivos
concretos, posteriormente, con las interacciones repetidas, los miembros irian
ganando en conocimiento mutuo e iria tomando protagonismo la dimension social
(Carron y Brawley, 2000).

En el caso que nos ocupa, de forma inicial, los miembros se unirian formando
asociaciones para solventar la débil respuesta por parte de los organismos publicos.
Sin embargo, de forma rapida, la dimension social iria tomando fuerza por las
implicaciones emocionales que tendrian las interacciones con otras familias en una
situacion similar.

Factores relacionados con la Cohesion Grupal.

La literatura ha identificado algunos de los aspectos que son relevantes para que el
grupo se mantenga unido y coopere para alcanzar sus metas. Entre estos factores
encontrariamos:

e Eltamano del grupo, que tiene influencia tanto en la dimension social como
en la dimension tarea. Cuanto mas grande es el grupo, menos satisfechos se
encuentran sus miembros (Stewart y Barrick, 2000). Con respecto a la
consecucion de objetivos, la relacion entre éstay el tamano del grupo varia
en funcion del tipo de tarea. Asi, en tareas que son de caracter mas sencillo,
cuanto mas grande es el grupo peor es el desempeno. En tareas mas
complejas que requieren soluciones creativas y conocimientos mas
elaborados, el mejor rendimiento se obtiene con grupos de tamano medio,
mientras que con grupos muy pequenos o grandes el rendimiento decae
(Stewart y Barrick, 2000).

e La percepcion de similitud entre sus miembros. Cuanta mas similitud
perciben los miembros de un grupo entre si, éste esta mas cohesionado, los
individuos adquieren un mayor compromiso, abandonan menos el grupo y se
dan menos conflictos entre ellos y un mejor desempenio (Jehn et al., 1999;
Riordan y Shore, 1997; O'Reilly et al., 1989; Simons, Pelled y Smith, 1999).
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La cantidad de interacciones entre los miembros del grupo. Las interacciones
de caracter repetido entre los miembros del grupo permiten adquirir una
mayor informacion del resto de miembros, aumentan la percepcion de la
similitud entre ellos y mejoran las relaciones (Dion, 2000; Klein y Mulvey,
1995).

Factores individuales de los miembros del grupo. La literatura ha encontrado
que factores relacionados con el estado emocional y la tendencia conductual
de los miembros del grupo estan relacionados con la estabilidad del grupo,
esto es, con la probabilidad de que se mantenga unido, y con el desempeno
de las tareas. Asi, por ejemplo, aquellos grupos que tienen como media
miembros con un mejor estado emocional y mas amables, tienden a tener
mejores resultados (Barrick et al., 1998). Igualmente, grupos que tienen
miembros como media con un mejor estado emocional y conductualmente
mas extrovertidos, tienen mas probabilidad de mantenerse unidos en el
tiempo (Barrick et al., 1998). Ambas caracteristicas favorecerian que el
nimero de interacciones entre los miembros del grupo fuera elevado y, a
través de estas, se favoreceria la mayor cohesion social (Barrick et al., 1998).

El modo en el que se procede a la toma de decisiones. La percepcion de los
miembros del grupo de que pueden expresar ideas y opiniones y de que la
toma de decisiones es grupal favorecera el compromiso compartido hacia la
consecucion de metas (Lahiguera et al., 2009).

El tipo de liderazgo existente. Existen multitud de formas en las que se
puede ejercer el liderazgo. El liderazgo transformacional hace referencia a un
tipo de liderazgo basado en lo personaly lo emocional en el que se
fomentan los intercambios inspiradores con el fin de que todos los
miembros desarrollen su potencial maximo (Bass et al., 2003). El liderazgo
transformacional que fomenta la aceptacion de los objetivos grupales,
promueve el trabajo en equipo, y considera a cada miembro de forma
individual, esta relacionado con una mayor cohesion social (Loughead et al.,
2016).
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En el campo que nos ocupa es necesario tener en cuenta determinadas
especificidades que estarian relacionadas con los factores anteriormente citados.
En primer lugar, la heterogeneidad propia del TEA. Las necesidades de las personas
con TEA son especialmente diversas. A las caracteristicas individuales que son
propias de cada persona, se une la heterogeneidad en las necesidades derivadas de
la manifestacion del TEA. Este aspecto es especialmente importante en relacion con
dos de los factores relacionados con la cohesion grupal. En primer lugar, respecto a
la percepcion de similitud de sus miembros. En segundo lugar, respecto a la
percepcion de los miembros de las asociaciones de que se comparten objetivos.
Otro aspecto importante para tener en cuenta es el estado emocional de las
familias de las personas con TEA. La literatura nos indica que, de forma general, las
madres y padres de personas con TEA presentan mayor prevalencia de estreés,
depresion y ansiedad que los padres y madres de hijos con desarrollo tipico y con
otras alteraciones del desarrollo (Davis y Carter, 2008; Olsson y Wang, 2001). Este
estado emocional puede generar respuestas conductuales especificas, por ejemplo,
cierto grado de depresion puede relacionarse con una conducta que es inhibida
(APA, 2013). Por otro lado, los estudios indican también que, de forma global, las
madres y padres de personas con TEA pueden tender a tener la percepcion de que
comprenden menos qué es lo que les pasa, de que cuentan con menos herramientas
para manejar estas situacionesy de que comprenden menos el proposito de estas
(Pisula y Kossakowska, 2010). En este punto es importante destacar que la
percepcion del apoyo con el que se cuenta es un aspecto importante que contribuye
a mejorar el bienestar de los padres y madres (Pozo y Sarria, 2014).

En relacion con el tipo de tareas, en la encuesta realizada por la Federacion Autismo
FESPAU en 2020 a los profesionales de las entidades, se observo que existian
diferencias en cuanto a la participacion en funcion de actividad y en funcion del
genero. De forma global la participacion de las madres parecia ser mayor que la de
los padres. Las madres parecian participar en mayor medida que los padres en
actividades de sensibilizacion, difusion y relacionadas con la captacion de fondos.
La mayor participacion de los padres se daba en asambleas y en especial en juntas
directivas, actividades de caracter ejecutivo y de toma de decisiones.
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Participacidn de los socios en las asambleas
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Participacion de los socios en actividades de captacion de
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Herramientas y estrategias para promover la
Participacion en las Asociaciones.

Potenciar la participacion de las familias en las entidades ha de ser un objetivo
estratégico. En este sentido, ha de hacerse una reflexion profunda sobre el tipo de
participacion que queremos como entidad y como queremos que sea el camino.
Como todo cambio, el proceso para fomentar la participacion en las entidades
requiere esfuerzos y éstos solo podran llevarse a cabo si existe la conviccion de que
éste es un objetivo esencial. Esto supone que la entidad debe destinar recursos
especificos para llevar a cabo acciones que promuevan este cambio.

Una vez propuesto este objetivo como estratégico, es necesario llevar a cabo una
evaluacion y analisis de cual es la situacion de la participacion en la entidad. Esta
evaluacion debe contemplar no solo como es la participacion actual, sino que debe
analizar también todos los factores que se han mostrado relevantes, entre ellos:

o Como es el tamano del grupo. Si existen dentro de la entidad
pequenos grupos formales o informales.

o La percepcion de los miembros sobre en qué medida comparten los
objetivos de la entidad en conjunto. El grado de conocimiento de los
objetivos de la entidad.

o Lacantidady la calidad de las interacciones entre los miembros.
Donde se dan esas interacciones, cual es su frecuencia, si son
formales o informales.

Cual es la percepcion de similitud entre los miembros de la entidad.
El tipo de liderazgo presente en la entidad. Si existen lideres formales
e informales, qué conductas tienen esos lideres, como son percibidos
por los miembros del grupo (a nivel ejecutivo, en las competencias de
interaccion, como tienen en cuenta las necesidades de los miembros
etc.).

o Qué tipo de comunicacion existe en la entidad. Si es formal o
informal, si es bidireccional o unidireccional, mediante qué canales se
establece etc.

o Como es latoma de decisiones, en qué medida se fomenta la
participacion de los miembros en la toma de decisionesy en el
establecimiento de objetivos.

Una vez realizada una evaluacion pormenorizada, se deberan establecer los
objetivos especificos relacionados con la mejora de la participacion. Estos objetivos
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deben partir del analisis de los resultados de la evaluacion y deben estar asociados
a indicadores que nos permitan evaluar su evolucion y la eficacia de las acciones
que pongamos en marcha.

Establecidos los objetivos e indicadores, en funcion éstos pondremos en marcha
acciones para su consecucion. Las acciones deben ser coherentes con el
conocimiento que hayamos obtenido de la evaluacion y con aquellos elementos que
se han demostrado que estan relacionados con la participacion, adaptandolas a la
realidad de cada entidad. Si tenemos en cuenta los factores implicados en las dos
dimensiones presentes en la cohesion grupal, nuestras acciones deberian ir
dirigidas a potenciar ambas dimensiones. De esta forma, por un lado,
contemplariamos estrategias que tuvieran como objetivo fomentar la percepcion en
los padres y madres de que ellos son parte de la entidad porque comparten
objetivos comunes (dimension tarea). Por otro lado, llevariamos a cabo acciones
encaminadas a potenciar la generacion y mantenimiento de lazos afectivosy
emocionales entre los miembros del grupo en cualquier forma (dimension social). Es
necesario destacar que sentirse comprendido, valorado y apoyado por el otro
implica ya un vinculo emocional. Es absolutamente necesario que cualquier accion
que pongamos en marcha parta de la vision de la familia en su conjunto como
centro. Como propuesta, algunas de las posibles herramientas a poner en marcha
podrian contemplar:

o Revisary mejorar los procesos de comunicacion. La comunicacion
permite detectar cual es la percepcion de las madres y padres, cuales
son sus deseos, sus necesidades, sus valores y sus objetivos. Aqui se
debe prestar especial atencion no solo al qué y quién comunica sino
al como se comunica. En este sentido, comunicar no es solo dar
informacion, sino que implica una disposicion determinada a realizar
intercambios que son sociales. La comunicacion debe implicar una
escucha activa, cordialidad y aceptacion. Se debe promover que la
comunicacion sea bidireccional entre todos los integrantes, y esto
solo es posible cuando los canales son explicitos y accesibles para
todos y estan activos. Es especialmente relevante aqui el hecho de
que una escucha activa supone también una respuesta activa, de
forma que se genere una percepcion de que se es escuchado y que se
tiene en cuenta las necesidades y objetivos propios.

o Promover interacciones repetidas entre los miembros del grupo. Esto
favorecera la cohesion del grupo, mejorando la percepcion de
similitud entre los miembros y potenciando los aspectos
emocionales. Ademas, permitira a los miembros conocer las
necesidades y objetivos de los otros y expresar los propios, de forma

Federacion Espaiiola de Autismo FESPAU
c/ Garibay 7,32 Dcha. - 28007 MADRID | Tfno.912905806 | Fax. 9129058 10
CIF: G-81104291 | Web: www.fespau.es | Email: autismo@fespau.es

Pagina 12 de 18


http://www.fespau.es/
mailto:autismo@fespau.es

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD, CONSUMO

e & o
N/ \S Fundacién
) : Y BIENESTAR SOCIAL

FESPQU ool L

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

que se avance en la mejora de la percepcion de que se comparten
éstos. De forma natural se dan interacciones informales entre los
miembros del grupo (por ejemplo, cuando los padres y madres van
con sus hijos a los diferentes servicios). Servirnos de las interacciones
ya creadas para ampliarlas.

o En entidades con mayor nimero de miembros, promover la
interaccion y generacion de pequenos grupos de manera formal para
trabajar sobre aspectos concretos que partan de los intereses de las
madres y padres. Se puede partir de las interacciones informales y
formalizas de forma paulatina. La generacion de pequenos grupos de
trabajo con objetivos definidos tendra un impacto sobre la dimension
de tarea.

o Revisar los modelos de liderazgo, poniendo en marcha acciones para
potenciar liderazgos transformacionales, que motiven a la
participacion activa.

o Detectar lideres informales (otros profesionales, otras familias etc.) y
servirnos de su liderazgo para generar una mayor cohesion grupal.
Estos lideres formales e informales pueden ser claves para la
generacion de espacios de relacion y trabajo en comdn.

o Revisar los procesos de acogida en la entidad. Este es un momento
clave en el que los nuevos miembros pueden comenzar a conocer la
cultura de la organizacion. Aprovechar este momento para que
madres y padres puedan expresar las necesidades, objetivos y valores
que contribuiran a construir objetivos compartidos.

o Atender en todo momento a las necesidades de las familias en todos
los ambitos, desde aspectos de corte logistico hasta aspectos de
bienestar emocional. En muchas ocasiones es dificil poner en marcha
acciones determinadas cuando no estan cubiertas ciertas
necesidades de caracter mas basico. Por ejemplo, generar un taller
para que los hijos participen con monitores en paralelo a estos
grupos de trabajo de las madres y padres, puede suponer un cambio
cualitativo en la participacion de las familias. Del mismo modo, es
necesario atender al momento de cambio de cada persona,
respetando su decision de hacer o no hacer en cada momento, sin
intentar imponer o forzar.
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Conclusion

Las entidades de familias de personas con TEA han experimentado una evolucion en
su funcionamiento con el transcurrir de los anos. Con la paulatina
profesionalizacion y generacion de servicios gran parte de estas entidades han
experimentado un detrimento de la participacion de sus socios en la vida de la
entidad. Para tener una imagen real de los factores involucrados es necesario
atender a diferentes niveles de analisis y tener presentes los conocimientos
adquiridos por otros ambitos de estudio y practica. Teniendo estos en cuenta,
podremos realizar una evaluacion y analisis ajustado de la situacion real, y
podremos poner en marcha las acciones necesarias para corregirla. La familia en su
conjunto, sus necesidades, deseos, valores y objetivos han de estar en el centro,
retomando su papel de protagonistas activos en la toma de decisiones y acciones.
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