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Autismo Espana es una confederacién de
ambito estatal que agrupa entidades del
tercer sector de accidén social promovidas

por familiares de personas con TEA que
facilitan apoyos y servicios especificos y
especializados para personas con este tipo de
trastornos y sus familias.

Nuestra misidn es apoyar a las personas
con TEAy sus familias promoviendo la
reivindicaciony el ejercicio efectivo de sus
derechos, con el propédsito de favorecer su
calidad de vida y conseguir la igualdad de
oportunidades.






Presentacion

a guia es uno de los productos
os en el marco del proyec-
ativas orientadas a promo-
r la calidad de vida de las perso-
astorno del Espectro del
, Cuyo objetivo es avanzar
en la promocion de la calidad de los
sistemas de apoyo que precisan las
personas que forman parte de este
colectivo, de manera que promue-
van efectivamente su calidad de

vida y sus derechos fundamentales.

Esta guia constituye un documento
de consulta para todas aquellas
personas, profesionales de aten-
cion directa especialmente, que
brinden apoyo a las personas con

Trastorno del Espectro del Autismo
con grandes necesidades de apoyo.

Este trabajo recoge la experiencia
y bagaje de 13 entidades confede-
radas en Autismo Espana y mas de
150 profesionales vinculados/as a
las mismas y que han participadoy
colaborado durante el proceso de
desarrollo del proyecto.

Consideramos que esta guia resulta
de gran valor para reflejar la opiniéon
de las personas con Trastorno del
Espectro del Autismo, y hacer que
su punto de vista guie lamejoray la
innovacion de los apoyos y servicios
que promueven las entidades. I
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s personas con Trastorno del
pectro del Autismo (TEA) en-
entran barreras de todo tipo que
cultan su participacién enla so-
dad en las mismas condiciones
sto de la ciudadania. Con
ia experimentan situa-
ciones de discriminacién en areas
como la educacion, el empleo, la
salud o la vida independiente.

Estas circunstancias se intensifican
cuando ademas las personas con
TEA presentan grandes necesida-
des de apoyo. En estos casos, el
riesgo de que se vean apartadas de
la participacion social y de latoma
de decisiones significativas sobre
sus vidas se incrementa notable-
mente.

Esta es la vision que se mantiene
sobre muchas personas con TEA
que, ademas, presentan una dis-
capacidad intelectual significativa
asociada y necesidades complejas
de apoyo, especialmente cuando
no disponen de sistemas funciona-
les de comunicacion o los emplean
de manera muy restringida.

A menudo la sociedad asume
erroneamente que estas personas

¢Por qué se realiza esta guia? 9

no pueden opinar o expresar
preferencias sobre cémo quie-
ren vivir debido a sus grandes
necesidades de apoyo, y que por
lo tanto, son las demas personas
que estan a su alrededor las que
deben decidir en su lugar.

Como afirma el Foro Europeo

de la Discapacidad (European
Disability Forum, 2000), estas
personas forman parte de “los ex-
cluidos entre los excluidos”, y sus
opiniones raramente son recogi-
das o tenidas en cuenta en para el
diseno de las politicas publicas o
de los sistemas de apoyo que les
afectan.

Como destaca Watson (2016),
en la mayor parte de los casos se
mantiene una visidon negativa de
las capacidades de comunicacién
de la persona, minimizando la
importancia de indicadores que
no necesariamente estan vincu-
lados a la comunicacion verbal,
como los gestos, las expresiones
faciales, el contacto ocular, las
vocalizaciones, la tensién muscu-
lar o el tacto, y que, sin embargo,
tienen una clara funcién comuni-
cativa.



Asi, esta vision restrictiva y ne-
gativa de las capacidades de las
personas contravienen ademas su
derecho a expresar preferencias
sobre su vida y a tomar decisiones
significativas sobre la misma.

Este derecho esta plenamente
recogido en la Convencién Interna-
cional de Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU, 2006),
aprobada por la Asamblea General
de las Naciones Unidas el 13 de
diciembre de 2006 y ratificada por
Espaia en 2007. La Convencion
establece en su Articulo 12 el igual
reconocimiento de todas las perso-
nas con discapacidad ante la ley.

Articulo 12

“Los Estados partes adoptardn
las medidas pertinentes para
proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al
apoyo que puedan necesitar

en el ejercicio de su capacidad
juridica” y que “asegurardn que
las medidas relativas al ejercicio
de la capacidad juridica respeten
los derechos, la voluntad y las
preferencias de la personas, que
no haya conflicto de intereses

ni influencia indebida, que sean
proporcionales y adaptadas a
las circunstancias de la persona,
que se apliquen en el plazo

mds corto posible y que estén
sujetas a examenes periodicos
por parte de una autoridad o

un organo judicial competente,
independiente e imparcial’.

Laimportancia de este articulo
radica en que, por primera vez,

se reconoce especificamente la
capacidady el derecho de todas las
personas con discapacidad con in-
dependencia de la amplitud de sus
necesidades de apoyo, a participar
en la toma de decisiones sobre sus
vidas.

También establece especificamen-
te la obligacion que tienen los Esta-
dos que han ratificado la Conven-
cion de ofrecer los apoyos que las
personas necesiten para que esta
participacién sea posible.

No obstante, y con independencia
del enorme avance que supone la
Convencion para el reconocimiento
de los derechos de las personas
con TEA que tienen grandes nece-
sidades de apoyo, resulta impres-
cindible que se garantice este
derecho en la practica.

Para ello es fundamental investi-
gar la eficacia de distintas estra-
tegias y metodologias de apoyo
eincorporarlas en los sistemas
actuales, avanzando hacia desa-
rrollos innovadores en los mismos,
y asegurando en todo momento la
inclusién activa de los/as principa-
les interesados/as (en este caso, de
las mujeres y hombres con TEA).



Este es un desafio apasionante y
urgente de abordar que, hasta el
momento, ha recibido una limitada
atencién por parte del ambito pro-
fesional y también de la comunidad
investigadora. Supone unreto
para todos los agentes implica-
dos, empezando por las propias
personas con TEA, sus familias y
también para los diversos agentes
que intervienen en los sistemas de
apoyo (responsables de politicas
publicas; profesionales; organiza-
ciones especializadas; equipos de
investigacion; etc.).

Sin duda, el hecho de disponer de
mas conocimiento y de mejores
practicas sobre cobmo apoyar a las
personas para que tomen decisio-
nes significativas sobre sus vidas

repercutira no solo en mejorar
su propia calidad de vida, sino
también en avanzar hacia una so-

ciedad mas inclusiva, respetuosa

eigualitaria. [

Es imprescindible
desarrollar sistemas y
buenas practicas que
recojan e incorporen de
forma efectiva los deseos,
preferencias, intereses y
voluntades de la persona
en cualquier iniciativa o
decision que les afecte.



Cual es el
objetivo de
esta guia'y
a quien va

dirigida?




al es el objetivo de esta guia y a quién va dirigida?

personas con TEA, con
ndencia de la complejidad e
idad de sus necesidades de

, comunican diariamente sus
sesy preferencias.

Eselentorno, y las personas que
forman parte de él, quienes tienen
que incrementar su capacidad

para recoger la informacion que la
persona transmite y también para
responder a sus demandas, gene-
rando interacciones comunicativas
reciprocas y no limitadas por la for-
ma en que la persona se comunica
o por lainterpretacién que se haga
de sus intenciones (Watson, 2016).

No obstante, apenas se han desa-
rrollado instrumentos o procedi-
mientos sistematicos dirigidos a
conocer estas opiniones y pers-
pectivas de las personas con TEAy
a garantizar que se incluyen, de ma-
nera efectiva y rigurosa, en la toma
de decisiones significativas sobre
sus vidas (Renty y Roeyers, 2006).

Por ello, esta guia se desarrolla con
el objetivo de proponer buenas
practicas y estrategias metodolé-
gicas que permitan identificar las
preferenciasy prioridades de los

hombres y las mujeres con TEA con
mayores necesidades de apoyo e
incorporarlas en las decisiones que
les afectan, de manera que redun-
den positivamente en su calidad de
vida.

Asimismo, pretende suscitar la re-
flexion e implicacion de las familias
delas personas con TEAydelos
equipos profesionales que les facili-
tan apoyos como agentes esencia-
les para favorecer su participacion
en las decisiones que les afecten.

Por ultimo, la guia ofrece elemen-
tos dirigidos a fomentar la inno-
vacion y mejora continua de los
sistemas de apoyo que ofrecen las
entidades vinculadas a las personas
con TEAYy a sus familias, contribu-
yendo al desarrollo de iniciativas
realmente orientadas a las prefe-
rencias e intereses de cada una de

ellas. I———

Todas las personas con TEA
comunican diariamente sus
intereses y preferencias.
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¢Como se ha elaborado?

propuestas que ofrece esta
ia se derivan de adaptaciones
cticas realizadas en diferentes
idades vinculadas a personas
TEA con grandes necesidades
. Estas se han recogido,
y consensuado

con lafinalidad de conocer

sus preferencias, intereses y
prioridades personales y mejorar
los procesos de participacion que
se desarrollan en las entidades.

Las orientaciones se han
desarrollado desde una
perspectiva ética que, desde el
primer momento, ha considerado
imprescindible la participacion de
las propias personas con TEA, con
independencia de la intensidad

o extension de sus necesidades
de apoyo. Por estarazén, y como
premisa fundamental, se ha partido
de un marco comun de criterios
para la recogida de informacion,
teniendo en cuenta que cualquier
procedimiento o decision
metodoldgica debia contemplar las
necesidades de todas las personas
con TEA, independientemente

de sus caracteristicas cognitivas,
necesidades de apoyo o barreras
que pudieran anticiparse para su
participacion.
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Asimismo, se ha partido no solo
de estas posibles barreras sino
también de la identificacion de
los puntos fuertes que presentan
estas personas como elementos
esenciales para el desarrollo

de las propuestas, buscando el
consenso sobre cémo optimizarlos
y potenciarlos, en base al
conocimiento y la experiencia
profesional.

Para obtener lainformacién
derivada de la practica se decidié
recopilar de forma sistematica
todas las adaptaciones que

los equipos profesionales
participantes tenian que realizar
para favorecer la participacion de
las personas con TEA en procesos
de consultay evaluacion de sus
preferencias y de su calidad de vida.

Para ello, se tomaron como
referencia varios instrumentos
ya publicados dirigidos a la
evaluacion de la calidad de vida
en diferentes edades. El objetivo
de utilizar estas herramientas
fue disponer de una base comun
que facilitara la recogida de
informacién, para que los equipos
profesionales participantes
propusieran todas aquellas
adaptaciones a los cuestionarios
y a los propios procesos de
consulta que se desarrollasen



para aplicarlos, y no los propios
datos cuantitativos que pudieran
extraerse con su aplicaciéon. De

tal manera que el objetivo que

se perseguia era promover al
maximo la comprensién por parte
dela personade con TEAdelas
preguntas sobre su calidad de vida
y también su participacién en el
proceso.

Atendiéndose a este criterio,
se seleccionaron los siguientes

instrumentos:

e Cuestionario de evaluacién de la

calidad de vida en la infancia (CCVI).

(Sabeh, Verdugo, Prieto, y Norma,
2009).1

e Cuestionario de evaluacién de
la calidad de vida de adolescentes
(CCVA). (Gémez-Velay Verdugo,
2009) .2

e Cuestionario mapade

importanciay satisfaccién (ISMAP).

(The Council on Quality and
Leadership (1997).3

Para recoger la informacion
cualitativa sobre las adaptaciones
arealizar se dised un protocolo
comun, denominado “Descripcién
de los procedimientos de
entrevista y aplicacién del
cuestionario”, solicitando a

todos los equipos profesionales

participantes que identificaran en él

los ajustes que desarrollaban para
favorecer que las personas con TEA
participaban en los procesos de
consulta sobre su calidad de vida,
en distintos ambitos. Consultar
tablap.15.

Para garantizar la incorporacion
de realidades diversas, se buscé la
participacién de nifios/hombres

y ninas/mujeres con TEA de
distintas edades y con diferentes
necesidades de apoyo.

Asi, se solicitd la participacién

de personas que disponian

de habilidades verbales

fluidas y también de otras que
precisaban del apoyo de sistemas
alternativos y aumentativos de
comunicacion. También se conto
con la participacion de personas
que presentaban tanto una
discapacidad intelectual asociada
como las que no.

Finalmente 45 personas con

TEA (34 hombres y 11 mujeres)
participaron en el proceso de
consulta sobre su calidad de vida.
De estas personas, 11 (7 nifos y 4
nifas) eran menores de 12 afios; 12
(9 chicos y 3 chicas) tenian menos
de 17 afiosy 22 (18 hombres y 4
mujeres) tenian edades superiores
alos 18 anos.

1 Dirigido a nifios y nifias en edades comprendidas entre los 8 a 11 afios.
2 Dirigido a adolescentes en edades comprendidas entre los 12 a 18 afios, tanto si tienen necesidades educativas

especiales como si no.
3 Dirigido a personas adultas, a partir de los 18 afios.
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Ajustes en las condiciones
de entrevista

Caracteristicas

de los apoyos
facilitados

Barreras
identificadas

Facilitadores
identificados

Procedimientos
posteriores

Valoracion de la utilidad
de la entrevista de
consulta

Valoracion subjetiva de los
resultados

17

Variables en las que se realizan adaptaciones

Ambientales (entorno en el que se realiza)
Temporales (niumero y duracion de sesiones)

Personales (persona/s que la realizan)

Intensidad y frecuencia

Apoyos orientados a la comunicacion

Apoyos orientados a la motivacion y participacion
Apoyos orientados a la comprension

Materiales empleados

Adaptaciones de los materiales

En relacion al procedimiento (condiciones ambientales,
personales, temporales, apoyos y materiales, otros aspec-
tos deinterés).

Enrelacion a la colaboracion y participacion de la persona
(comunicacion, interaccion social, comprension, motiva-
cion, interés, otros aspectos identificados).

En relacion al procedimiento de entrevista (condiciones
ambientales, personales, temporales, apoyos y materiales,
otros aspectos de interés).

Enrelacion a la colaboracion y participacion de la persona
(comunicacion, interaccién social, comprensién, motiva-
cion, interés, otros aspectos identificados).

Apoyo a la motivaciony participacion de la persona.

Reconocimiento de la participacion de la persona.

;Crees que resulta adecuado para conocer la opinién de la
persona a la que has entrevistado?

¢Por qué?

¢Crees que lainformacién obtenida refleja adecuadamen-
te las opiniones y valoraciones de la persona a la que has
entrevistado?

¢Porqué?
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El procedimiento para recoger
lainformacion y consensuar las
estrategias de entrevistay consulta
que favorecen en mayor medida la
participacion las personas con TEA
se desarroll6 en varias fases.

Estas, y las acciones llevadas a cabo
en cada una de ellas, se detallan a
continuacion (ver tabla p.17).

El analisis de lainformacion
recopilada permitié también
identificar diversas barreras y
facilitadores que aparecian en

los procesos de participaciony
que interferian o facilitaban la
implicacion de la persona con TEA
enlos mismos.

Con el objetivo de identificar

el grado de interferencia que

estas barreras suponian para los
procesos de participacién, se
establecio una categorizacion

que las clasificaba en tres niveles:
muy significativas, significativas o
moderadas, senalando también los
facilitadores recomendados para
compensarlas en cada caso.

Por otro lado, las recomendaciones
practicas para promover la
participacion de las personas con
TEA se organizaron en dos tipos de
procedimientos.

e Participacion directadela
persona con TEA: aplicables
cuando la persona con TEA
participa en alguna medida 'y

de forma directa (con todos los
apoyos que pueda requerir o que
sea necesario implementar) en la
identificacidon de sus prioridades
y preferencias, y en las decisiones
que le pueden afectar.

e Participacionindirectadela
persona con TEA: procedimientos
susceptibles de utilizarse

cuando, tras la aplicacion de las
anteriores, es necesario desarrollar
estrategias alternativas para
incorporar la percepcion de la
persona en las decisiones que le
atanen.

En el caso de los procedimientos
directos e indirectos de consulta se
realizé también una clasificacion de
las recomendaciones encontradas,
distinguiéndose entre los

aspectos que se consideraban
imprescindibles para promover

la participacion de la persona con
TEA, y aquellos que pueden ser
necesarios o convenientes para

facilitar estos procesos. [N
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Metodologia para el desarrollo de las adaptaciones

Fases Actuaciones Realizadas

1. Adaptacion de los
protocolos de entrevista

Andlisis y adaptacion de las herramientas para la entrevista
(protocolos, cuestionarios, etc.)

2. Recogida de informacion

Desarrollo de los procesos de consulta y entrevista a las
personas con TEA.

3. Organizaciény
sistematizacion dela
informacion

Clasificacion y organizacion de los protocolos.

4. Analisis de la informacion

Transcripcion de la informacion recogida en los protocolos a
una base de datos comun.

Andlisis cualitativo de las transcripciones.

Organizacion en categorias de primer y segundo orden.

5. Validacion de las
categorias de primery
segundo orden

Reunion presencial con personas expertas (12 en total) para
contrastar y validar las categorias.

6. Revision de las categorias

Realizacion de las modificaciones sugeridas por el grupo de
personas expertas.

Unificacion en un archivo unico (“Adaptaciones generales”)

Identificacion de una categoria de participacion indirecta
(“"procedimiento indirecto”).

7. Segunda validacion de las
categorias

Validacién a través de la técnica Delphi del archivo “Adapta-
ciones generales” por el grupo de personas expertas.

Organizacion de la informacion en cuatro dimensiones:

« Evaluacion con participacion directa (procedimiento direc-
to de participacion).

« Evaluacion con participacién indirecta (procedimiento
indirecto de participacion).

« Barreras identificadas en el proceso de participacion.

« Facilitadores identificados en el proceso de participacion.

8. Elaboracionde las
recomendaciones

Valoracion del grado de importancia de cada recomendacién
o item por parte del grupo de personas expertas.

Organizacion de la informacion de acuerdo a tres grados de
importancia: imprescindible, necesario y conveniente.

Revisién y mejora de la redaccion de los items.

Organizacion de la informacion y estructura de los conteni-
dos relativos a los procesos de participacion directa, partici-
pacion indirecta, barreras y facilitadores identificados.
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rreras

En este ambito, los equipos profe-
sionales participantes identifican
algunas dificultades relacionadas
con las propias caracteristicas
delos TEAy las necesidades que
presentan las personas con amplias
necesidades de apoyo como ba-
rreras que hacen mas complejo el
proceso de participacion.

También identifican aspectos rela-
cionados con la propia situacion de
consulta, con el conocimiento que
se tiene de la persona con TEAy de
sus intereses, y con las habilidades
para implicar o motivar a la persona
para que participe activamente.
Las principales barreras encontra-
das se recogen a continuacion.
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Aspectos cognitivos, comunicati-
vos y sociales

o Comprensién del sentido del
propio proceso de consultay del
papel que la persona tiene en él.

e Comprension de términos
mentalistas (desear, querer, etc.) y
metacognitivos.

e Conocimiento y conciencia de los
propios intereses y necesidades.

e Comprension de conceptos abs-
tractos (importancia, satisfaccion,
felicidad, futuro...) o que impliquen
temporalidad.

o Necesidad de prestar atencion
alatarea de manera sosteniday
mantener la concentracion.

e Necesidad de recordar experien-
cias vitales paraidentificar elemen-
tos positivos o negativos en ellas.

e Ausencia de lenguaje verbal (es-
pecificamente, las dificultades de
expresioén oral y para opinar sobre
uno/a mismo/a) o de habilidades
comunicativas funcionales (inclu-
yendo el uso de sistemas alternati-
vos y aumentativos de comunica-
cién o de medios de compensacién,
como el lenguaje no verbal).

o Dificultades para comprendery
comunicar emociones en relacion a
conceptos amplios y complejos.

e Motivacion de la persona hacia
la consulta: tendencia a contestar
de manera automatica o a agradar
con las respuestas; dificultades
para responder a tematicas que no
responden a sus intereses, etc.

Factores relacionados conla
situacion o procedimiento de
consulta

e Extensidony complejidad, que
incrementa la fatigabilidad.

e Interaccion basada principal-
mente en componentes verbales 'y
linguisticos de la comunicacion.

e Resistencia de la personaacom-
partir temas personales.

e Estructurade las cuestiones
planteadas, que favorece las res-
puestas automaticas.

e Ausencia de incorporacion de los
intereses de la persona en la situa-
cién de consulta o entrevista.
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ilitadores

Este apartado incorpora los
elementos de apoyo que se han
identificado como mas relevantes
para promover la participacion de
la persona con TEA en el desarrollo
de los procesos de consulta

y contrarrestar las barreras
anteriormente identificadas. Se

Aspectos cognitivos, comunicati-
vos y sociales

e Utilizacion de los recursos y sis-
temas de apoyo a la comunicacién
que la persona utiliza habitualmen-
te de manera funcional “.

e Incorporacion de los intereses
y puntos fuertes de la persona ala
hora de disenar los contenidos a
consultar.

e Clarificacion de las alternativas
de respuesta, reduciendo el nUme-
roy explicitando (visualmente si
fuera necesario) la diferenciaciéon
entre los conceptos que represen-
tan (por ejemplo, muy importante,
importante, nada importante).

e Modificacion de las preguntas
para que sean comprensibles y ac-
cesibles, incorporando las propias
formulas o expresiones idiosincra-
sicas que pueda utilizar la persona.

relacionan especialmente con

el contenido de las cuestiones o
preguntas a formular, el formato
de lainformacion solicitada

o los apoyos que se pueden
proporcionar en las distintas fases
del proceso.

e Ejemplosy apoyos visuales que
hagan tangibles los conceptos
abstractos.

Factores relacionados conla
situacion o procedimiento de
consulta

e Incorporacion de ejemplos per-
sonales de la vida cotidiana de la
persona.

e Trabajo individualizado previo so-
bre las experiencias e historias de
vida de la persona, de manera que
se familiarice las preguntas perso-
nales y el objetivo de las mismas.

e Formato breve de presentacion.
e Tiempos limitados de consulta.

e Apoyos sociales y personales fa-
cilitados por la persona que realiza

la consulta. [

4 Este aspecto requerira que, previamente, se contraste cudl es el uso habitual y el nivel de funcionalidad de los siste-
mas alternativos o aumentativos de comunicacion que utiliza o puede utilizar la persona.
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o ha comentado con an-
erioridad, las recomendaciones

: que serecogen en la guia
n en dos procedimien-

e implica la participacion
ctadelapersonacon TEAyel
que recoge su perspectiva a través
de la informacion que facilitan otras
personas (participacion indirecta).

Asi, se considera esencial que antes
de optar por un procedimiento indi-
recto de participacion se empleen
todos los recursos y herramientas
disponibles para que, en la medida
delo posible, la persona esté direc-
tamente implicada en el proceso de
identificacion de sus preferencias 'y
elecciones personales.

Unicamente se recomendara la
articulacion del procedimiento in-
directo de participacion si después
de garantizar los apoyos y condi-
ciones 6ptimas para que la persona
se implique directamente en el

La identificacion de los
intereses de la persona
deberd partir de un
conocimiento profundo
sobre ella y su historia
personal, y también del
respeto a las decisiones
o preferencias que se

identifiquen en este proceso.

proceso no resulta posible obtener
la informacion deseada.

La experiencia llevada a cabo en
las entidades de Autismo Espa-

na ha puesto de manifiesto que,
aunque en ocasiones se anticipen
dificultades en la participacion de
las personas con TEA en estos
procesos, resulta posible la articu-
lacién de alternativas eficaces en
las que éstas se vean implicadas y
en las que se recojan sus preferen-
cias paraincorporarlas ala tomade
decisiones sobre sus vidas.

Sin duda, anticipar las dificultades
que la persona puede tener para
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facilitar informacién sobre sus
deseos eintereses y articular
automaticamente un proceso en
el que solo se recojan las opinio-
nes de los/as demas, vulnera el
derecho de la persona a participar
en latoma de decisiones sobre su
vida.

Siempre se facilitard

a la persona con TEA

la oportunidad de
participar directamente
en la identificacion de
sus intereses y en la toma
de decisiones sobre los
mismos.

Ademas, elimina la oportunidad
de que las personas que le facili-
tan apoyos (tanto familiares como
profesionales) analicen las barre-
ras que inciden negativamente
en la participacion de la persona,
y examinen cémo, desde el rol
que cada agente desempenia en
el sistema de apoyos, pueden
promover nuevas estrategiasy
facilitadores dirigidos a superar
o minimizar elimpacto de estas
barreras.

Este ejercicio de innovaciony
desarrollo de nuevas alternativas

es esencial para favorecer las
oportunidades de participacion
de hombres y mujeres con TEA
en la toma de decisiones sobre
sus vidas, por lo que resulta un
elemento esencial parala mejora
continua de todas las entidades
que trabajan para promover la



calidad de vida de las personas a las
que facilita apoyos.

Con caracter general, la primera
consideracion a tener en cuenta
antes de articular un proceso indi-
recto de consulta es que siempre se
facilitara a la persona la oportunidad

1111
umdf

de participar directamente en la
identificacion de sus interesesy
en la toma de decisiones sobre
los mismos.
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comendaciones practicas para promover

la participacion directa de la persona en las

decisiones que le afectan

El proceso de participacion directa
implica que la persona con TEA

con grandes necesidades de apoyo
facilita alguna informacién directa
sobre su calidad de vida u otros
aspectos relevantes para la misma
(preferencias, intereses, etc.) a
través de diferentes herramientas,
recursos y apoyos. Para garantizar
su implicacion, se movilizan e im-
plementan diferentes estrategiasy
metodologias adaptadas de manera
individualizada a sus necesidades y
puntos fuertes.

En este proceso se destacan varios
elementos de interés. Por unlado,
sera necesario establecer las
condiciones (ambientales, perso-
nales, etc.) mas favorables para
recoger las opiniones y perspecti-
vas del hombre o mujer con TEA,

y por otro, las que se desarrollan
para adaptar los procedimientos
de consulta y recopilacion de esta

informacion (ajustes generales en el
proceso, en los materiales y enlos
apoyos facilitados).

En todos los casos las estrate-
gias identificadas se clasifican en
funcién del grado de relevancia

de las distintas recomendaciones
(imprescindibles, necesarias y
convenientes), entendiendo que
todas ellas son de interés, pero que
suimplementacion puede generar
procesos de mejora continua en
los que se incorporen de manera
progresiva.

Se considera imprescindible

la adaptacion de estas
propuestas a la realidad de cada
persona, facilitando los apoyos
individualizados y diferenciados
que cada hombre o mujer pueda
requerir para complementar estas
estrategias generales.
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Construye el mejor contexto para favorecer la participacion de la persona

Hay diferentes elementos que Estos factores se relacionan con el
facilitaran la participacion de propio contexto de participaciony
la persona, si se generan las con los agentes que intervienen en
condiciones 6ptimas para ello. el mismo.

® Lugar de la entrevista

Entorno ® Caracteristicas ambientales (ruido, luz, etc.)
fisico ® Posibles distractores

® Familiaridad para la persona

Horay momento del dia
Numero de entrevistas
Duracion de entrevistas
Tiempo disponible
Descansos

Factores
temporales

Informacién anticipada
Conocimiento y experiencia previa
Estructuracion de lainformacion
Familiaridad con conceptos

Contenidos de
la entrevista

® Quiénrealiza la entrevista
Apoyos ® Conocimiento profundo de la persona con TEA

personales ® Vinculacion personal
® Motivacién y expectativas positivas



En este sentido, se considera
imprescindible que la persona

o personas que consultanala
mujer y hombre con TEA sobre
sus preferencias e intereses sean
especialmente significativas para
ella. En algunos casos, esta labor de
entrevista o identificacion de prio-
ridades recae en profesionales que
tienen un conocimiento o vincula-
cion limitada con la persona, pero
que tienen esta funcion incluida

en sus competencias o responsa-
bilidades dentro de la entidad (por
ejemplo, equipos de orientacion
psicopedagdgica o psicoldgica).

Por el contrario, se recomienda que
sean aquellas personas que tienen
un mayor conocimiento sobre las
capacidades y necesidades de la
persona con TEA (vinculadas al
apoyo directo y cotidiano) las que
asuman la labor de entrevista o
consulta directa sobre sus intere-
ses y preferencias personales. En
este sentido, se considera impres-
cindible que la persona que realiza
la consulta se encuentre vinculada
ala persona con TEA desde, al me-
nos, seis meses antes de participar
en este proceso, y que conozca
cuadles son sus intereses y necesi-
dades en distintos contextos de su
vida, incluyendo el entorno familiar.

Por otro lado, la persona que
realice esta labor debera tener

unas expectativas positivas sobre
la capacidad que tiene la persona
con TEA de aportar su perspectiva
personal en el proceso. Para ello,
deberaimplicarse activamente en
la promocién de las mejores condi-
ciones para favorecer la participa-
cion, disponiendo de la motivacion,
eltiempoy los recursos necesarios
paraello.

En cualquier caso, siresulta viable
se recomienda que la informacion
recopilada se complemente conla
perspectiva que puedan facilitar
otras personas del equipo profe-
sional y de la familia de la persona
con TEA.

En relacion al espacio fisico en
el que serealiza la consulta, se
considera imprescindible que
éste sea un entorno accesible y
comprensible, y que la persona
con TEA se encuentre comoda
y familiarizada con él. Asimismo,
se considera imprescindible que
sea un espacio fisico tranquilo y
personalizado, en el que existan
pocos distractores (visuales,
auditivos, etc.) y que retna

las condiciones necesarias de
intimidad y privacidad.
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Asimismo, sera preciso elegir el
momento temporal en quela
persona con TEA se encuentre mas
motivada y relajada, y tenga un
mayor rendimiento, evitando situa-
ciones de cansancio, incertidumbre
o presion por los plazos de tiempo
disponibles. En este sentido, se
recomienda evitar los momentos
previos a los cambios de activida-
des o las ultimas franjas del horario,
enlos que la persona puede tener
rutinas establecidas o menos
tiempo disponible porque acaba la
actividad establecida (como puede
ocurrir antes de un descanso o a

ultima hora de la jornada diaria).
Asimismo, se considera impres-
cindible respetar los momentos
de descanso o tiempo libre dela
personay también aquellos en los
que se desarrollan sus actividades
preferidas, de manera que estos
aspectos nointerfieran con la
motivacién que la persona puede
tener por las alternativas que se le
proponen.
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Por otro lado, y como facilitador
relevante, se recomienda que la
persona con TEA conozca antici-
padamente los conceptos, conte-
nidos y temas que se abordaran
en la consulta, efectudndose un
trabajo previo si fuera necesario
para favorecer estos conocimien-
tos y relacionarlos con su propia
historia o experiencia personal.

Por ultimo, y como recomendacion
previa a iniciar cualquier proceso
de identificacion de interesesy
preferencias personales, se con-
sidera importante establecer un
periodo de observacion y registro
de lasinteracciones, emociones

y reacciones que la persona con
TEA suele manifestar alo largo del
dia, en distintos contextos y ante

diferentes actividades, situaciones,
y experiencias. Esta informacion
contribuira a hallar evidencias que
ayuden a interpretar las preferen-
cias de la persona ante las diferen-
tes situaciones sobre las que se

le consulten asi como a encontrar
ejemplos concretos de su vida
personal que le resulten familiares
y que le ayuden a informar sobre
los temas que le interesan. Asimis-
mo, estas evidencias contribuiran

a contrastar las respuestas que la
persona facilite con la observacién
de sus reacciones en el contexto en
el que éstas se desarrollan, pro-
porcionando una perspectiva mas
amplia y rica de la informacion que
serecopile.
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Recomendaciones para construir un contexto que favorezca la participacion.

® Motivacién e interés por favorecer la participacion de la persona en las
decisiones que le afectan.

e Expectativas positivas sobre las capacidades de la persona.

@ Conocimiento significativo de los puntos fuertes y las necesidades de la
persona en diversos contextos, incluyendo el entorno familiar.

En relacién ® Implicacién directa en el apoyo cotidiano a la persona, en distintas acti-
alapersona vidades y ambitos de desarrollo.

que
promueve la

® Vinculacién ala persona desde, al menos, seis meses antes de consultar
sobre sus intereses y preferencias.

e Disponibilidad de tiempo y recursos personales (competencias, conoci-
miento técnico, etc.) paraimplicarse en los procesos de consulta.

® Capacidad para colaborar activamente con otros miembros del equipo
profesional u otros agentes significativos para la persona con TEA (familia,
otros profesionales de apoyo, etc.).

® Respetoy consideracion hacia las preferencias, intereses y decisiones
identificadas en el proceso.

® Espacio que reuna las condiciones necesarias de intimidad y privacidad.

Enrelacién ® Entorno accesible (fisicay cognitivamente) para la persona.

alentorno e Contexto seguro, conocido y agradable para la persona, que favorezca

fisicoen su confortabilidad.
el que se

desarrollala ® Espacio personalizado, en el que la persona disponga de objetos perso-
ehtieyista nales que le ayuden a identificar y expresar sus preferencias.

® Entorno tranquilo, en el que las condiciones ambientales (luminosidad,
ruidos, ubicacién...) no supongan un elemento distractor para la persona.

@ Adaptacion al momento del dia en el que la persona esta mas motivada

. y relajada.
Enrelacién al

momento e Evitacién de situaciones de cansancio, incertidumbre o presion por los

y duracién de plazos de tiempo disponibles.
la entrevista
® Respeto de los tiempos de descanso y actividades favoritas de la perso-

na, evitando la interferencia con estos momentos.

® |dentificacion y registro previo de evidencias observables (emociones,
En relacién reacciones, comportamientos...) que ayuden a interpretar, contrastar y
alos complementar las respuestas de la persona.

contenidos
dela
entrevista

@ Conocimiento anticipado por parte de la persona de los temas sobre los
que se le va a consultar.

® |dentificacion previa de experiencias personales vinculadas al contenido
de las preguntas o cuestiones que se le planteen a la persona.
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Elige y emplea los apoyos mas adecuados para cada persona

El uso de apoyos es un elemento esencial que debe individualizarse en
funcion de la situacién, las preferencias y los puntos fuertes de cada

hombre o mujer con TEA.

Estos apoyos deben contemplarse
de una manera amplia y flexible,
considerando qué elementos son
los mejores facilitadores para
cada persona.

No obstante, y con caracter gene-
ral, se considera imprescindible la
utilizacion de aquellos recursos de
apoyo a la comunicacién (como los
Sistemas Alternativos o Aumen-
tativos) que la persona con TEA
utiliza de manera habitual.

Para ello sera esencial contrastar
que dichos recursos se emplean de
manera funcional en los diferentes
contextos en los que se desen-
vuelve la persona, y que éstos se
aplican en su vida cotidiana.

El empleo no funcional de los re-
cursos de apoyo ala comunicacion
conduce, en ocasiones, a proyectar
una imagen equivocada sobre las
barreras existentes en los proce-
sos de participacion ya que estas
se atribuyen en gran parte alas
dificultades comunicativas vincu-
ladas alos TEAy no alaausencia

o inadecuacién de los recursos
disponibles para la persona.

La ausencia de

recursos funcionales de
comunicacion es uno de
los factores que produce
un impacto mds negativo
en la calidad de vida de las
personas con TEA y que
restringe en mayor medida
sus oportunidades de

participacion.

Resultara imprescindible el uso de
apoyos visuales que faciliten la
comprension de los contenidos, en
funcion de las necesidades, expe-
riencias y puntos fuertes de cada
persona con TEA. Estos apoyos
contribuiran también a contextua-
lizar el contenido de las preguntas
de manera que se ajusten en mayor
medida a la realidad y experiencia
de cada persona (por ejemplo,
objetos propios, fotografias perso-
nales, etc.).
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Por otro lado, se considera muy
relevante que la intensidad y la
frecuencia de los apoyos que se
facilitan a la persona se ajusten

a sus necesidades individuales,
garantizando que, si fuera nece-
sario estén presentes alolargo de
todo el proceso. Estos aspectos
contribuirdn no sélo a facilitar la
comprension y participacion de la
persona, sino también su motiva-
cion e interés por implicarse enla
toma de decisiones sobre su vida.

En este sentido, también se consi-
dera muy relevante que se fomente
el reconocimiento social de la
actitud, motivaciény participacién
que demuestra la persona. En este
sentido, y para favorecerlo, se re-
comienda incorporar los intereses

de la persona en el procedimiento
de consultay en las actuaciones
que lo desarrollen (por ejemplo,
planteando las preguntas como si
fueran un concurso de television
que le guste a la persona, etc.).

Por ultimo, y siresulta relevante
para la persona en concreto, se
considera conveniente utilizar otro
tipo de estimulos no sociales (por
ejemplo, recompensas materiales)
que puedan fomentar su moti-
vaciény ser un incentivo para su
participacion en el proceso. No
obstante, se recomienda priorizar
y potenciar en todos los casos el
reconocimiento y refuerzo social
de su participacion.

Recomendaciones para seleccionar y utilizar los apoyos mas adecuados
para cada persona.

Recursos y sistemas de apoyo que sean funcionales y fomenten la
Apoyosala comunicacion funcional.
comunicacién Uso de los sistemas de apoyo a la comunicacion en los contextos

habituales en los que se desenvuelve la persona.

Apoyos visuales, adaptados en funcién de las necesidades, puntos
fuertes y experiencias o vivencias personales.

Apoyosala

comprensién Apoyos que contextualicen las preguntas en funcién de la historia o

experiencia personal.

Promocion del reconocimiento social por laimplicacién,

Apoyosala participacion y contribucion realizada.

motivacion dela

persona Si es preciso, incorporacion de alguna recompensa material como

incentivo a la participacion y motivacion.




Ajusta el procedimiento a las preferencias e intereses de la persona

Se considera imprescindible que

la persona con TEA cuente con
informacion anticipada sobre

el contenido de la entrevista de
manera previa a su realizacion. Esta
informacién debera presentarse
de maneraclaray accesible parala
persona facilitdndose los apoyos
individualizados que precise para
comprenderla.

Asi, resulta esencial que la perso-
na entienda que el objetivo de la
consulta es conocer sus opiniones
y preferencias y que no se valorara
si sus respuestas son “buenas” o
“malas”.

Asimismo, se debera ofrecer expli-
citamente la opcion de no partici-
par en la entrevista, o de plantear
todas las dudas que puedan surgir

en cualquier momento de la misma.

También se debera facilitar la po-
sibilidad de no contestar aquellas
preguntas que la persona no quie-
ra o no sepa como responder.

Por otro lado, se deberéa consen-
suar en qué lugar y momento se
realizara la consulta, asi como su
duracion aproximada, priorizando
la preferencia de la persona con
TEAYy facilitando la opcién de inte-
rrumpirlo sila personalo desea o
necesita.

En este sentido, se consideraim-
prescindible prestar atenciéon con-
tinuada al nivel de fatigabilidad de
la persona, haciéndole preguntas
de comprobacién para asegurar
que las respuestas que se facilitan
son genuinas y no automaticas. En
el caso de que la atencién disminu-
ya notablemente resultaria esencial
interrumpir la sesién, continuando
en otro momento (o momentos)
hasta dar por finalizado el proceso.

Reforzar positivamente la
participacién e implicacién de

la persona, favorece la toma de
conciencia sobre la importancia de
la misma y facilita la incorporacion
de incentivos basados en

sus intereses y preferencias
personales.

Una vez concluido el proceso, se
considera necesaria larevision y
contraste de las respuestas facili-
tadas por la persona, incorporando
informacién que puedan facilitar
otros agentes significativos para
la misma (familiares, profesiona-
les, etc.) o que resulte de interés
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opcién de volver a consultar ala
persona en el caso de que existan
respuestas confusas o que plan-
teen dudas.

recoger mediante el procedimiento
indirecto de participacion.

En cualquier caso, la informacién se
deberd analizar de la manera mas
objetiva posible, valorandose la

Recomendaciones para ajustar el procedimiento de participacion a las
preferencias e intereses de la persona.

Acuerdo sobre el
contenido dela
entrevista

Consenso sobre las
condiciones de la
entrevista

Seguimiento
continuado de la
participacion

Contraste de
lainformaciéon
recopilada

Facilitacion de informacion anticipada sobre los objetivos y
contenidos de la entrevista.

Insistencia en que se dirige a conocer las preferencias e intereses
de la persona, no a valorarlos.

Ofrecimiento de la posibilidad de no participar, de consultar dudas
en cualquier momento, o de no contestar las preguntas que la
persona considere.

Lugar de realizacion.
Momento y duracién aproximada.
Opcion de interrumpirla o finalizarla cuando la persona lo desee.

Atencién al nivel de fatigabilidad o disminucion de la atencion.

Interrupcién o descanso en el caso de detectar respuestas
automaticas.

Refuerzo continuado de laimplicacién y participacion de la
persona.

Andlisis imparcial de las respuestas facilitadas por la persona.

Posibilidad de volver a consultar a la persona si existen dudas o
falta informacion.

Posibilidad de completar la informacién recopilada con datos que
proporcionen otras personas (familia, profesionales...).

Alternativa de articular un procedimiento indirecto de
participacion que complemente la informacion obtenida.
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Adapta los materiales en funcion de los intereses y preferencias

individuales

Una cuestién fundamental a consi-
derar en los procesos de consulta a
las personas con TEA que presen-
tan grandes necesidades de apoyo
es la adaptacion de los propios ma-
teriales empleados, ajustandolos
alos puntos fuertes que presenta
cadauna.

Esto implica la utilizacion de
diferentes estrategias, como la
estructuracién de la informacién,
la adaptacion visual de la presen-
tacion, la transformacion de los
enunciados o las alternativas de
respuesta a formatos de facil com-
prension, o cualquier otro procedi-
miento y metodologia que faciliten
el acceso cognitivo a la informacion
y contribuyan a mejorar la fiabilidad
de las respuestas que se recopilen.

Para elaborar estas adap-
taciones serd imprescin-
dible partir de los puntos
fuertes y las necesidades
de cada mujer y hombre
con TEA en concreto.

Asi, y teniendo siempre en cuenta
esta necesidad de individualiza-
cién, se considera imprescindible la

reelaboracion de las preguntas
adaptandolas al contexto y viven-
cias personales. De esta manera,
serelacionaran con los intereses
y experiencias de la personay

se seleccionaran los recursos de
apoyo que mejor pueden reco-
gerlas (visuales, tactiles, auditi-
vos, etc.).

Serd imprescindible adaptar la
terminologia, sustituyendo las
palabras de dificil comprensién
por sinénimos o conceptos cer-
canos a la experiencia personal.
También sera esencial realizar
preguntas aclaratorias o de
comprobacion sobre lainforma-
cién que se solicita, e incluir si-
tuaciones reales y concretas que
ayuden a clarificar el contenido
de las cuestiones consultadas.

En cualquier caso, se recomien-
da formular las preguntas en
primera personay cambiar los
enunciados que se encuentran en
negativo a una propuesta en po-
sitivo, facilitando su comprension
y minimizando la deseabilidad o
tendencia a agradar en las res-
puestas que facilita la persona.
Ademas, resultara conveniente
agrupar los items o preguntas



que tengan una tematica simi-
lar, de manera que se facilite la
comprensiony la identificacion
de las cuestiones principales
sobre las que se consulta.

Asimismo, se considera necesa-
rio apoyar la informacién que se
proporcione de manera verbal
ala persona (por ejemplo, los
enunciados de las preguntas),
con otros recursos que le pue-
dan resultar de utilidad (Sistemas
Alternativos o Aumentativos

de Comunicacion, fotografias u
objetos personales, etc.).

Por otro lado, y en el caso de
incorporar distintas alternativas
u opciones de respuesta ante

una pregunta, se considera impres-
cindible facilitar la comprension de
las diferencias de matiz que existen
entre las mismas (por ejemplo,
entre una escala de opciones como
"completamente de acuerdo”,

"de acuerdo”, “ni de acuerdo nien

desacuerdo”, “en desacuerdo”,
“"completamente en desacuerdo”).

Para ello, se recomienda reducir el
numero de alternativas y propor-
cionar opciones en las que se apre-
cie claramente una diferencia de
valor (“me gusta” o “no me gusta”).
Asimismo, se considera importante
la incorporacion de claves visuales
en su formato de presentacion
(imagenes, distinciones por colo-
res, etc.), que faciliten la compren-
sion de la gradacion implicita de
estas opciones.

Por ultimo, se considera rele-
vante la alteracion del orden de
las preguntas con la finalidad de
evitar las respuestas automati-
cas e incrementar la fiabilidad de la
informacién obtenida. Asimismo,
se recomienda alternar los con-
tenidos que pueden resultar mas
complejos o dificiles de respon-
der parala persona (por ejemplo,
por tener una importante carga
personal o emocional), con otros
menos relevantes o sencillos de
contestar.
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Recomendaciones para adaptar los materiales y recursos empleados en la
consulta o entrevista

Estrategias Individualizacién y consideracion de los puntos fuertes de la persona
generales como base para las adaptaciones.

Estructuracion de la informacion.
Adaptacion visual del formato de presentacion.

Adaptacién de enunciados y alternativas de respuesta a formatos de
facil comprension.

Adaptacion Reelaboracion de las preguntas en funcion del contexto y experiencias
del contenido delapersona.

y estructura

delas Seleccion de los recursos y materiales de apoyo que mejor recojan las
preguntas experiencias personales (visuales, tactiles, auditivos...).

Adaptacion de la terminologia y conceptos a términos comprensibles y
accesibles parala persona.

Realizacion de preguntas aclaratorias o de comprobacién, incluyendo
situaciones y experiencias personales reales.

Formulacién de las preguntas en primera persona y con enunciados en
positivo.

Agrupacion de las preguntas o items que tengan una tematica similar.
Apoyo de lainformacion que se facilita verbalmente con otros

recursos que sean de utilidad para la persona (Sistemas Alternativos o
Aumentativos de Comunicacidn; fotografias u objetos personales; etc.).

Adaptacion Reduccién del numero de alternativas de respuesta en las preguntas que
del formato de tienen varias opciones.

respuesta

Polarizacion de las alternativas de respuesta, de manera que se aprecie
claramente la diferencia de valor entre las mismas.

Explicitacion de las diferencias en el valor de las opciones de respuesta,
incorporando claves visuales que faciliten su comprension (imagenes,
distinciones por colores, etc.)
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comendaciones practicas para recoger
pectiva de la persona a través de

procedimientos indirectos de participacion

Las recomendaciones que se desa-
rrollan a continuacion se basan en
la necesidad de organizar procedi-
mientos alternativos de recogida
de informacion que se emplearan
cuando no pueda recogerse direc-
tamente la informacion sobre la
perspectiva que la persona con TEA
tienen enrelacion a sus interese y
preferencias personales.

Se recomienda emplear estas es-
trategias cuando ya se ha procura-
do promover la participacion direc-
ta de la persona en la identificacion
de sus preferencias e intereses y no
ha resultado posible.

Estas recomendaciones se orien-
tan, por lo tanto, a establecer unas
condiciones éptimas para favore-
cer que su perspectiva se encuen-
tra debidamente recogida y que
lainformacién que aporten otras
personas (familia, profesionales,
etc.) refleja, en la mayor medida
posible, la opinién que facilitaria la

propia persona con TEA si pudiera
comunicar intencionadamente sus
preferencias y decisiones.

Como ya se ha comentado, y con
independencia de laintensidad o
complejidad de las necesidades
que presente la persona es nece-
sario que la perspectiva que otros
agentes expresen enrelacién a las
posibles preferencias e intereses
dela persona con TEA esté basada
en la mayor cantidad de evidencias
observables que se puedan recoger
y complementar.

Serecomienda que este proceso
de recogida de informacién combi-
ne dos tipos de estrategias.

En primer lugar, se considera esen-
cial laimplementacion de procedi-
mientos de observacion directay
registro del comportamiento dela
persona en diferentes contextos y
situaciones.

Asi, serd imprescindible reco-
ger las senales emocionales que
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manifiesta la persona tanto en un
sentido positivo como negativo, y
contrastar esta informacién con

el conocimiento de otros agen-
tes significativos parala vida de la
persona (familiares, profesionales),
poniendo en comun lainformacion
que todos ellos puedan aportar.

Para facilitar la recogida y andlisis de
los datos aportados, se recomien-
da seleccionar distintos aspectos
sobre los que obtener informacion,
que puedan ser observados en el
entorno donde la persona desa-
rrolla habitualmente su actividad y
reconocidos a través de indicado-
res conductuales o emocionales.
Posteriormente, se estableceran
procesos compartidos y consen-
suados que facilitaran la recogida
de estainformacion, asi como su
revisidon y actualizacién continua-
da. Para facilitar su recopilaciény
analisis se elaboraran registros do-
cumentales (protocolos, informes,
grabaciones, etc.) que deberan ser
compartidos con las personas que
resultan significativas en el apoyo
alapersonacon TEAy que estan
implicadas en la recogida de la
informacion.

En segundo lugar, se recomienda
que los indicadores identificados
se completeny contrasten a través
de entrevistas en profundidad con

Articular un sistema de
recogida de informacion
facilita la sistematizacion
de los datos recopilados y
su contraste.

una o varias personas (familiares o
profesionales) que conozcan bien a
la persona con TEA, y que comple-
menten la informacion recopilada.

Las personas que participen en
estos procesos deberan dispo-
ner de un conocimiento profundo
del hombre o mujer con TEA, y
tendran que ponerse en su lugar
para responder. Para ello deberan
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ser capaces de minimizar la in-
terferencia que puedan tener sus
propias creencias o valoraciones
personalesy considerar, en primer
lugar, opiniones que expresaria la
persona con TEA si pudiera hacerlo
directamente.

En este sentido, se considera
imprescindible recoger la mayor
cantidad de evidencias posible que
apoyen las opiniones que facilitan y
analizarlas en contexto que favo-
rezca la objetividad y el respeto a
las mismas.

Para favorecerlo, se recomienda
incorporar varias perspectivas y

puntos de vista en el proceso de
recogida de lainformacion, con-
formando un grupo heterogéneo

y multidisciplinar que facilite una
vision global (personal profesional,
familiar, etc.) de las circunstancias,
preferencias y decisiones que to-
maria la persona con TEA si pudiera
hacerlo.

Es necesario insistir en que este
procedimiento indirecto debera
emplearse Unicamente cuando se
hayan agotado todos los medios
para promover, aunque sea de
manera parcial o limitada, la parti-
cipacion directa a la persona con
TEA en larecogida de informacion
sobre sus intereses y perspectiva
personal.

No obstante, podra aplicarse tam-
bién para completar o contrastar
los datos que se hayan recogido
cuando la persona con TEA ha
participado directamente en este
proceso. Esto contribuira a dispo-
ner de una visién lo mas completa e
integral posible sobre sus preferen-
cias e intereses y aincorporarlos
de forma efectiva en las decisiones

que le afecten. EEEG—_—_—
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Sugerencias para laimplementacion practica de las recomendaciones

s personas con TEA, especial-
nte aquellas que presentan

a discapacidad intelectual
nificativa asociada con gran-
sidades de apoyo, son
os colectivos con mayor
riesgo de verse excluidos de pro-
cesos de participacion, consulta
o toma de decisiones sobre sus
vidas (Mansell y Beadle-Brown,
2012). Estarealidad impacta de
manera esencial en la calidad de
vida de estas personas, mostran-
dose como uno de los indicado-
res que tienen un mayor valor
predictivo (en este caso emi-
nentemente negativo) sobre ella
(Beadle-Brown et al., 2015).

A pesar de que la participacion

es uno de los aspectos que tiene
un mayor impacto en el bienestar
emocional, la inclusién social,

y en definitiva, en la calidad de
vida de las personas con TEA que
presentan grandes necesidades
de apoyo, ha recibido un limitado
interés tanto en el ambito de la
investigacion como en el desa-
rrollo y contraste de metodolo-
gias eficaces que la promuevan
en la practica (Cuervo, Iglesias y
Fernandez, 2016).

No obstante, en una gran parte
de las entidades vinculadas a las
personas con TEAy a sus familias
en el contexto espanol existe un
interés genuino por incremen-

Las personas con TEA son uno de los colectivos con mayor
riesgo de verse excluidos de procesos de participacion,
consulta o toma de decisiones sobre sus vidas.



tar y contrastar el impacto que
tienen sus sistemas de apoyo en
la calidad de vida de las personas
que forman parte de este colecti-
voy en el ejercicio efectivo de sus
derechos (Vidriales, Cuesta, Plaza
y Hernandez, 2015).

En este sentido es necesario des-
tacar que de manera paralela al
incremento real de este interés,
que sin duda es imprescindible
para promover oportunidades y
alternativas de participacion, es
imprescindible también que se
fomente la propia capacidad y
capacitacion de las entidades y
recursos que éstas ofrecen, de
manera que puedan apoyar acti-
vamente a todas las personas con
TEA en la toma de decisiones so-
bre sus vidas, incluyendo también
a aquellas que presentan mayores
necesidades de apoyo.

Como apuntan Beadle-Brown et
al., (2015), son especialmente las
personas profesionales “las que
tienen la capacidad de favorecer
el acceso a actividades, materia-
les y experiencias, tanto de forma
directa (por ejemplo, abriendo

o cerrando una puerta), como
indirecta (proporcionando o no los
recursos de apoyo que la persona
precisa)” (p.1).

Esto implica necesariamente un
cambio de visidon sobre las mujeres
y hombres con TEA que presentan
mayores necesidades de apoyo, y
una reflexion profunda sobre la res-
ponsabilidad que los y las profesio-
nales que les facilitan apoyos tienen
alahora de favorecer suimplica-
ciény participaciéon en la toma de
decisiones sobre sus vidas.
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Las barreras para dicha particién no
pueden reducirse Unicamente a las
propias caracteristicas de los TEAy
ala complejidad de las necesidades
que se asocian a este tipo de
trastornos, sino tambiény de
manera especial, al papel facilitador
(0 no) que tiene el contexto
concreto en el que se desenvuelve
cada persona con TEA.

En este sentido es de especial
relevancia el papel que los equi-
pos profesionales, destinatarios

en gran medida de las recomen-
daciones que recoge esta guia,
decidan adoptar en relacion a estos
aspectos. Asi, sera determinante

la capacidad que estos equipos
tengan para flexibilizar sus actua-
ciones e individualizar funcional-
mente las estrategias de apoyo que



cada persona requiera. Asimismo,
sera esencial el compromiso que
adquieran con la busqueda y facili-
tacion de oportunidades para que
cada persona con TEA, enlame-
dida de lo posible y con los apoyos
que requiera, ejerza control y tome
decisiones reales sobre su vida.

Como afirman Beadle-Brown et al.,
(2015), son los y las profesionales
los que “modelan el comporta-
miento de la persona a través de la
reciprocidad y el refuerzo personal
que ellos mismos le facilitan” (p.1).

En este sentido, las recomen-
daciones recogidas en esta guia
pretenden ser un primer paso para
elavance y desarrollo de metodo-
logias basadas en el consenso ex-
perto, que recogen el conocimiento
y la experiencia compartida de
diferentes equipos profesionales
que, con los limites que imponen
sus diferentes realidades, procuran
avanzar hacia sistemas de apoyo
mas participativos e inclusivos para
todas las personas con TEA, con
independencia de la intensidad o
complejidad de sus necesidades de
apoyo.

Son equipos profesionales que,
con su actividad diaria, “modelan”
y promueven oportunidades para
que las personas que forman parte

de este colectivo disfruten de una
6ptima calidad de vida y ejerzan sus
derechos como los demas ciuda-
danos y ciudadanas. No obstante,
como ya se ha mencionado, esta es
una primera propuesta de reco-
mendaciones basadas en el con-
sensoy la experiencia compartida
por profesionales especializados/
as en el apoyo a personas con TEA.

Esta experiencia reconoce, en
primer término y coincidiendo
con Beadle-Brown et al., (2015),
la relevancia de que en cualquier
caso, y con independencia de
las necesidades que presente la
persona, este apoyo se oriente,
de forma positiva y sensible, a que
disfrute de nuevas experiencias
y a que crezcan sus habilidades
y recursos personales para
afrontarlas.

La implementacion de esta premi-
say de las recomendaciones que
se proponen en esta guia en las
entidades, requiere un compromiso
firme con el derecho a que cada
persona con TEA participe enla
toma de decisiones sobre su vida,
articulando los sistemas y recursos
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de apoyo que sean necesarios para
facilitarlo.

Sin lugar a dudas, esto requiere
también una apuesta decidida de la
entidad por una reflexién comparti-
day critica acerca de sus actuacio-
nesy las posibilidades de innova-
cidn o mejora continua existentes
para avanzar hacia el compromiso
adquirido.

También requiere la implicaciény
capacitacion de los equipos profe-
sionales, no solo en el conocimien-

#

to o pericia técnica necesaria para
elapoyo alas personas con TEA
con grandes necesidades de apoyo,
sino también en cuestiones rela-
cionadas con la visién, creencias y
expectativas que tienen enrelacion
a estas personasy ala perspecti-
va ética de su desemperno como

profesionales.
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Ejemplos de las adaptaciones
realizadas

1. Material dirigido a conocer la satisfaccién de la persona con
sus relaciones interpersonales.

2. Material dirigido a conocer la satisfaccion de la persona con
sus relaciones actividades cotidianas.

3. Adaptaciones a las preguntas de los cuestionarios de
evaluacion de la Calidad de Vida.

4. Apoyos basados en la historia y situacién personal.

5. Registros utilizados para recoger informacion
complementaria
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1. Material dirigido a conocer la satisfaccion de la persona con sus
relaciones interpersonales.

| PERSONAS

WE GUSTA | @y [ ME GUSTA Pocoo NO ME GUSTA '.

Elaboracion: Asociacion Pauta. Madrid



2. Material dirigido a conocer la satisfaccion de la persona con sus
relaciones actividades cotidianas.

Te gusta mucho

Te gusta un poco e %

lavar los dientes

[V

CYEy

No te gusta nada

Te gusta mucho

Te gusta un poco

®0®

No te gusta nada

L huerto
Te gusta mucho @ l
|
Te gusta un poco -.., e .I|
No te gusta nada bisuteria J

Elaboracién: Asociacion Pauta. Madrid
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3. Adaptaciones alas preguntas de los cuestionarios de evaluacion de la
Calidad de Vida.

* Calidad de vida infantil (CCVI)

Pregunta 1: ;Cémo estas?, mostrando dos fotografias para elegir (contento/a o triste),
posteriormente se le pregunta sin imagenes y responde lo mismo.

Pregunta 2: con ayuda signada ;Como duerme “x™?

Pregunta 3: con ayuda signada ;Estas contento/a con la tata “x™?, ;estds contento/a con
el tato “x™?, ;das besos a los tatos?, ;jte gusta jugar con el tato o la tata “X7...

Pregunta 4: con ayuda signada “cuando te portas bien en casa, ;mama que te dice?,
ipapa que te dice? cuando recoges los juguetes en casa jmama o papa que te dice?”

Pregunta 5: con ayuda signada ;jqué juguetes tienes en casa?, jte gusta la bici?, ;te
gusta el coche?...

Pregunta 6: ;te duele la cabeza?

Elaboracion: Asociacién Autismo Burgos. Burgos



¢ Calidad de vida de adolescentes (CCVA)

AREA ME GLISTA NO ME GUSTA

supermercado

TRABAJO

MEDICO/A

Elaboracion: Asociacion Nuevo Horizonte. Madrid
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pregunta 2

me gusta estar con....

T
foto foto ot
1 mama
papa | hermana
foto |

I
abuelo | ete || etc |
|
|

Contesta Si o No

D. tiene ........

| &/ D\

/

.

i
iy 4,
-l'.ff'\!‘"

television Mévil zapatillas de departe

o~ ®

gafas de sol |

f

ordenador portatil |

Elaboracion: Asociacion Pauta. Madrid
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En mi ciudad, encuentro los sitios

que necesito (hospitales, _ﬂ?M_PéE_T TR VEfES T NUNCA
tiendas...) = =
Soy feliz [
vieliz  [TTSiEMPRE | AGNEGES |  NUNCA
Misalud esbuena | SIEMPRE | g\ﬂ-f{:ﬁ_[ NUNCA
- Digo laverdad _EE@_H_E_ A VEGES | NONGA |

- Me llevo bien con mis padres SSSIEMBRE> | A VECES | MUNCA
Me llevo bienconmihermano [ SIEMPRE | "A_VEGESs |  NUNCA

Elaboracion: Asociacion Pauta. Madrid
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* Mapa de Importancia y Satisfaccién (ISMAP)

COMO DE CONTENTO ESTAS CON....?

Ir al cine con Angela | Muy contento | Nada contento
|

La ensalada campera Moy contento. " Nada contento

. : . ;

[ | Muy contento Nada contento
Las acti\{idades que hago en el centro de Dia' . / .
/

¥ .'\."\ N _r \,\( .)j k_}"ﬁk?ir 4l 7
7
J\J\J VRS ’\M UX\ E
[ ——

"\ N —en e

El dinero f:|uel tenga

l\."lux,.r conté_rﬁé“ Nada contento

Elaboracion: Asociacion Pauta. Madrid
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¢ES IMPORTANTE PARATI...?

SI NO NOLO OBSERVACIONES
SE (No incluido en el cuestionario original)

Trabajo

1. Tener o haber tenido diversas

opciones para elegir t trabajo, El trabajo que mas me llamaba la atencion era el de

celador
2. Tener dinero
— Me permite adquinr lo que deseo: comprarme cosas,
tener detalles.

Vivienda

3. Escoger donde vives. (¢Te gusta
dande vives?, ¢ qué cosas son
importantes para ti del lugar dénde
vives?

Me siento cdmodo por la correcta distribucion de la casa:
cada cosa csté en su sitio y siempre tengo un sitio en el
que me respetan.

4. Conocer a tus vecinos. (¢Conoces el

nombre de algin vecino?) Victor, Gloria, Begodia, Tasio, Gerardo, Piedad,

Magdalena. .. es bueno llevarse bien porque nunca sabes
cuando e van a necesitar ¥ para mantener relaciones en
comunidad.

5. Tener trasporte para acudir a
donde quieras. ({Queé tipo de transporte
utilizas?, éa qué sitios suelesir?)

Porque sino no puedes llegar al destino que buscas v eso
¢s importante.

En coche a Palencia, Valladolid v Mérida

En tren a Palencia y Valladolid.

En autobis de Venta de Bafios a Palencia y de la estacion
de trenes al trabajo.

6. FEstablecer tu propio harario.

(¢ Conocer a qué hora tienes que hacer VER HORARIO. Tiene memorizado todo el horario,
cada cosa?).

7. Poseer objetos personales (cosas
tuyas). (¢ Qué cosas propias tienes: ropa,
accesorios, musica...?)

Ropa, peliculas, ordenador, television, lector de DVD. .
Para mi las cosas mis importantes son aquellas que me
puedo comprar con mi dinero.

Elaboracién: Asociacion Autismo Valladolid. Valladolid
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4. Apoyos basados en la historia y situacion personal.

AUTOCARES ORTEGA AUTOBUS URBANO
(Desplazamientos contratados) VALLADOLID

VIVIENDA ACTUAL VIVIENDA ANTERIOR

Elaboracion: Asociacion Autismo Valladolid. Valladolid
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5. Registros utilizados para recoger informacion complementaria

¢ Indicadores emocionales observados en actividades de la vida diaria

63

REGISTRO DE EMOCIONES ANTE LAS ACTIVIDADES
DE SOCIALIZACION EN EL RESPIRO FAMILIAR

CURSO:
USUARIO:
.| e )
MES & activi e y =}
DAD AGRADO | DESAGRADO | INDIFERENCIA
SEPTIEMBRE
OCTUBRE
NOVIEMBRE
DICIEMBRE

Elaboracién: Asociacion Autismo Valladolid. Valladolid
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* Indicadores comportamentales ante situaciones y actividades diarias

Conductas no
REGISTRO DE CONDUCTAS Sonrisas Cantar y da Afrozar Gritos de Liaitos fmﬁa
palmas contenta mano, saltar,
empujar...)
FRECUENCIA N|AY |[CSINJAV |CS [N [AV[CS|N |AV|CSIN |[AV|CS [N |AY |CS
Despertar X X X X X X X
FRECUENCIA N [AV |[CSINIAV |CS N |AV|CS|N |AVICSIN AV ICS |N [AV |CS
Desayuno A X | A X x X
FRECUENCIA N AV [CS|N |AV |CS [N |AV [CS|IN |AV |CS|N |AV[CS |N |AV |C§
Acudir al C.0. X | X X X X X
FRECUENCIA N AV [CSIN AV |CS [N |AV [CSIN [AV |CSIN AV CS N |AV | CS
P: X | X X X X X
Logopedia X X X X | X X
Ed. Fisica X X h.S X X X
Est. Cognitiva X | X X pS X pS
Aipas - Fisioterapia % | o X A X A
Talleres T. Reciclado X X X X X X
. X X X X Xl X i
x | X X X X X
X [ x X X X
X X X X X X
T. Pasta de papel X X X X X X
FREGUENCIA, N|av |csINJAav|cS [N [AV[cS|N JAVICSIN [AV[CS [N [AV | CS
Paseos X | X X X X X
FRECUENCIA N [AV |[CSIN AV |ICS|N |AV |CS|N [AVICS|IN |AVICS N [AV |CS
Comida X x| X X X X
FRECUENCIA N AV [CS|N AV |CS [N |AV [CSIN [AV |CS|N |AV [CS |N |AV |CS
Descanso X | ES X % X X
Conductas no
2 deseadas
Sonrisas canbiry da Abrazar Ciffoe de Liantos (morderse la
Pailmie contents mano, saltar,
empujar...)
FRECUENCIA N|av [cS|IN|av |CcS[N AV [CSIN [AV|CS|N |AV [CS N |AV |CS
Pasecs X | X X X X |
FRECUENCIA N |AV [CS|IN AV |[CS [N |AV[CS|N [AV |CS [N |AV[CS IN |AV |CS |
Act. TL Jugar con bolsa X X X XX X |
Jugar con corgones x| TX X XX X 1
EScuchar musica X X X A LXK X
FRECUENCIA N |AV |CS|N AV |CS |N |AV |CS|IN |AV |CS|IN |AV |CS N |[AV |CS§
Aseo personal X LX X h.S X b5
FRECUENCIA N [av |cs|N|av|cs[n [Av]|cs|n [Av[cs|n |Av[cs [N [AV |CS

N, nunca o casi nunca se registra esa conducta. AV, en la mitad de las ocasiones. C5, casi siempre o siempre muestra la
conducta.

Elaboracion: Asociacion Autismo Valladolid. Valladolid
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¢ Indicadores observados en el entorno familiar

65

Fecha:

* Item 3: Me llevo bien con mis hermanos.

* ¢(Cdémo se muestra AR cuando esta a gusto/contento con su hermanos? ¢ Qué
conductas y expresiones muestra en este momento?

Situacion a observar: Momentos en los que AR se relacione con sus hermanos tanto
por iniciativa propia como respuesta a los acercamientos de su hermana

Lugar /Hora/Donde

Qué hace AR

Fecha: Sdbado

Situacion a observar: Momentos en los que AR se relacione con sus hermanos tanto
por iniciativa propia como respuesta a los acercamientos de su hermana

Lugar /Hora/Dénde

Qué hace AR

Elaboracion: Asociacién Autismo Sevilla. Sevilla
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