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Autismo España es una confederación de 
ámbito estatal que agrupa entidades del 
tercer sector de acción social promovidas 
por familiares de personas con TEA que 
facilitan apoyos y servicios específicos y 
especializados para personas con este tipo de 
trastornos y sus familias.

Nuestra misión es apoyar a las personas 
con TEA y sus familias promoviendo la 
reivindicación y el ejercicio efectivo de sus 
derechos, con el propósito de favorecer su 
calidad de vida y conseguir la igualdad de 
oportunidades.





Presentación

Esta guía es uno de los productos 
elaborados en el marco del proyec-
to “Iniciativas orientadas a promo-
ver la calidad de vida de las perso-
nas con Trastorno del Espectro del 
Autismo”, cuyo objetivo es avanzar 
en la promoción 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 guía constituye un documento 
de consulta para todas aquellas 
personas, profesionales de aten-
ción 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 España y más de 
150 profesionales vinculados/as a 
las mismas y que han participado y 
colaborado durante el proceso de 
desarrollo del proyecto. 

Consideramos que esta guía resulta 
de gran valor para reflejar la opinión 
de las personas con Trastorno del 
Espectro del Autismo, y hacer que 
su punto de vista guíe la mejora y la 
innovación de los apoyos y servicios 
que promueven las entidades.
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Las personas con Trastorno del 
Espectro del Autismo (TEA) en-
cuentran barreras de todo tipo que 
dificultan su participación en la so-
ciedad en las mismas condiciones 
que el resto de la ciudadanía. Con 
frecuencia experimentan situa-
ciones de discriminación en áreas 
como la educación, el empleo, la 
salud o la vida independiente.

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

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

A menudo la sociedad asume 
erróneamente que estas personas 

no pueden opinar o expresar 
preferencias sobre cómo quie-
ren vivir debido a sus grandes 
necesidades de apoyo, y que por 
lo tanto, son las demás personas 
que están 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 
diseño de las políticas públicas o 
de los sistemas de apoyo que les 
afectan. 

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



Así, esta visión restrictiva y ne-
gativa de las capacidades de las 
personas contravienen además su 
derecho a expresar preferencias 
sobre su vida y a tomar decisiones 
significativas sobre la misma.
 
Este derecho está plenamente 
recogido en la Convención 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 
España en 2007. La Convención 
establece en su Artículo 12 el igual 
reconocimiento de todas las perso-
nas con discapacidad ante la ley. 

La importancia de este artículo 
radica en que, por primera vez, 
se reconoce específicamente la 
capacidad y 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 específicamen-
te la obligación que tienen los Esta-
dos que han ratificado la Conven-
ción de ofrecer los apoyos que las 
personas necesiten para que esta 
participación sea posible.
 
No obstante, y con independencia 
del enorme avance que supone la 
Convención 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 práctica. 

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

Artículo 12

“Los Estados partes adoptarán 
las medidas pertinentes para 
proporcionar acceso a las 
personas con discapacidad al 
apoyo que puedan necesitar 
en el ejercicio de su capacidad 
jurídica” y que “asegurarán que 
las medidas relativas al ejercicio 
de la capacidad jurídica 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 
más corto posible y que estén 
sujetas a exámenes periódicos 
por parte de una autoridad o 
un órgano judicial competente, 
independiente e imparcial”. 
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Este es un desafío apasionante y 
urgente de abordar que, hasta el 
momento, ha recibido una limitada 
atención por parte del ámbito pro-
fesional y también de la comunidad 
investigadora. Supone un reto 
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 políticas 
públicas; profesionales; organiza-
ciones especializadas; equipos de 
investigación; etc.). 

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

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

repercutirá no solo en mejorar 
su propia calidad de vida, sino 
también en avanzar hacia una so-
ciedad más inclusiva, respetuosa 
e igualitaria.
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Todas las personas con TEA, con 
independencia de la complejidad e 
intensidad de sus necesidades de 
apoyo, comunican diariamente sus 
intereses y preferencias.

Es el entorno, y las personas que 
forman parte de él, quienes tienen 
que incrementar su capacidad 
para recoger la información que la 
persona transmite y también para 
responder a sus demandas, gene-
rando interacciones comunicativas 
recíprocas y no limitadas por la for-
ma en que la persona se comunica 
o por la interpretación que se haga 
de sus intenciones (Watson, 2016). 

No obstante, apenas se han desa-
rrollado instrumentos o procedi-
mientos sistemáticos dirigidos a 
conocer estas opiniones y pers-
pectivas de las personas con TEA y 
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 guía se desarrolla con 
el objetivo de proponer buenas 
prácticas y estrategias metodoló-
gicas que permitan identificar las 
preferencias y 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-
flexión e implicación de las familias 
de las personas con TEA y de los 
equipos profesionales que les facili-
tan apoyos como agentes esencia-
les para favorecer su participación 
en las decisiones que les afecten. 

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

Todas las personas con TEA 
comunican diariamente sus 
intereses y preferencias.
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Las propuestas que ofrece esta 
guía se derivan de adaptaciones 
prácticas realizadas en diferentes 
entidades vinculadas a personas 
con TEA con grandes necesidades 
de apoyo. Estas se han recogido, 
analizado y consensuado 
con la finalidad de conocer 
sus preferencias, intereses y 
prioridades personales y mejorar 
los procesos de participación que 
se desarrollan en las entidades. 

Las orientaciones se han 
desarrollado desde una 
perspectiva ética que, desde el 
primer momento, ha considerado 
imprescindible la participación de 
las propias personas con TEA, con 
independencia de la intensidad 
o extensión de sus necesidades 
de apoyo. Por esta razón, y como 
premisa fundamental, se ha partido 
de un marco común de criterios 
para la recogida de información, 
teniendo en cuenta que cualquier 
procedimiento o decisión 
metodológica debía contemplar las 
necesidades de todas las personas 
con TEA, independientemente 
de sus características cognitivas, 
necesidades de apoyo o barreras 
que pudieran anticiparse para su 
participación.

Asimismo, se ha partido no solo 
de estas posibles barreras sino 
también de la identificación de 
los puntos fuertes que presentan 
estas personas como elementos 
esenciales para el desarrollo 
de las propuestas, buscando el 
consenso sobre cómo optimizarlos 
y potenciarlos, en base al 
conocimiento y la experiencia 
profesional. 

Para obtener la información 
derivada de la práctica se decidió 
recopilar de forma sistemática 
todas las adaptaciones que 
los equipos profesionales 
participantes tenían que realizar 
para favorecer la participación de 
las personas con TEA en procesos 
de consulta y evaluación de sus 
preferencias y de su calidad de vida.

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



YO TAMBIÉN DECIDO

para aplicarlos, y no los propios 
datos cuantitativos que pudieran 
extraerse con su aplicación. De 
tal manera que el objetivo que 
se perseguía era promover al 
máximo la comprensión por parte 
de la persona de con TEA de las 
preguntas sobre su calidad de vida 
y también su participación en el 
proceso. 

Atendiéndose a este criterio, 
se seleccionaron los siguientes 
instrumentos: 

• Cuestionario de evaluación de la 
calidad de vida en la infancia (CCVI). 
(Sabeh, Verdugo, Prieto, y Norma, 
2009). 1

• Cuestionario de evaluación de 
la calidad de vida de adolescentes 
(CCVA). (Gómez-Vela y Verdugo, 
2009) .2

• Cuestionario mapa de 
importancia y satisfacción (ISMAP). 
(The Council on Quality and 
Leadership (1997). 3

Para recoger la información 
cualitativa sobre las adaptaciones 
a realizar se diseñó un protocolo 
común, denominado “Descripción 
de los procedimientos de 
entrevista y aplicación 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 ámbitos.  Consultar 
tabla p.15.

Para garantizar la incorporación 
de realidades diversas, se buscó la 
participación de niños/hombres 
y niñas/mujeres con TEA de 
distintas edades y con diferentes 
necesidades de apoyo. 

Así, se solicitó la participación 
de personas que disponían 
de habilidades verbales 
fluidas y también de otras que 
precisaban del apoyo de sistemas 
alternativos y aumentativos de 
comunicación. También se contó 
con la participación 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 niños y 4 
niñas) eran menores de 12 años; 12 
(9 chicos y 3 chicas) tenían menos 
de 17 años y 22 (18 hombres y 4 
mujeres) tenían edades superiores 
a los 18 años. 

1 Dirigido a niños y niñas en edades comprendidas entre los 8 a 11 años. 
2 Dirigido a adolescentes en edades comprendidas entre los 12 a 18 años, tanto si tienen necesidades educativas 
especiales como si no. 
3 Dirigido a personas adultas, a partir de los 18 años.
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Ajustes en las condiciones 
de entrevista

Ambientales (entorno en el que se realiza)  

Temporales (número y duración de sesiones)

Personales (persona/s que la realizan)

Características 

de los apoyos 
facilitados 

Intensidad y frecuencia

Apoyos orientados a la comunicación

Apoyos orientados a la motivación y participación

Apoyos orientados a la comprensión

Materiales empleados

Adaptaciones de los materiales

Barreras 
identificadas	

En relación al procedimiento (condiciones ambientales, 
personales, temporales, apoyos y materiales, otros aspec-
tos de interés).

En relación a la colaboración y participación de la persona 
(comunicación, interacción social, comprensión, motiva-
ción, interés, otros aspectos identificados).

Facilitadores 
identificados	

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

En relación a la colaboración y participación de la persona 
(comunicación, interacción social, comprensión, motiva-
ción, interés, otros aspectos identificados).

Procedimientos  
posteriores 

Apoyo a la motivación y participación de la persona.

Reconocimiento de la participación de la persona. 

Valoración  de la utilidad 
de la entrevista de 
consulta 

¿Crees que resulta adecuado para conocer la opinión de la 
persona a la que has entrevistado? 

¿Por qué?

Valoración subjetiva de los 
resultados 

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

¿Por qué?

Variables en las que se realizan adaptaciones
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El procedimiento para recoger 
la información y consensuar las 
estrategias de entrevista y consulta 
que favorecen en mayor medida la 
participación las personas con TEA 
se desarrolló en varias fases.
 
Estas, y las acciones llevadas a cabo 
en cada una de ellas, se detallan a 
continuación (ver tabla p.17). 
El análisis de la información 
recopilada permitió también 
identificar diversas barreras y 
facilitadores que aparecían en 
los procesos de participación y 
que interferían o facilitaban la 
implicación de la persona con TEA 
en los mismos. 

Con el objetivo de identificar 
el grado de interferencia que 
estas barreras suponían para los 
procesos de participación, se 
estableció una categorización 
que las clasificaba en tres niveles: 
muy significativas, significativas o 
moderadas, señalando también los 
facilitadores recomendados para 
compensarlas en cada caso. 

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

• Participación directa de la 
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 
identificación de sus prioridades 
y preferencias, y en las decisiones 
que le pueden afectar. 

• Participación indirecta de la 
persona con TEA: procedimientos 
susceptibles de utilizarse 
cuando, tras la aplicación de las 
anteriores, es necesario desarrollar 
estrategias alternativas para 
incorporar la percepción de la 
persona en las decisiones que le 
atañen. 

En el caso de los procedimientos 
directos e indirectos de consulta se 
realizó también una clasificación de 
las recomendaciones encontradas, 
distinguiéndose entre los 
aspectos que se consideraban 
imprescindibles para promover 
la participación de la persona con 
TEA, y aquellos que pueden ser 
necesarios o convenientes para 
facilitar estos procesos.
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Fases Actuaciones Realizadas

1. Adaptación de los 
protocolos de entrevista

Análisis y adaptación de las herramientas para la entrevista 
(protocolos, cuestionarios, etc.)

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

3. Organización y 
sistematización de la 
información 

Clasificación y organización de los protocolos.

4. Análisis de la información

Transcripción de la información recogida en los protocolos a 
una base de datos común.

Análisis cualitativo de las transcripciones.

Organización en categorías de primer y segundo orden.

5. Validación de las 
categorías de primer y 
segundo orden

Reunión presencial con personas expertas (12 en total) para 
contrastar y validar las categorías.

6. Revisión de las categorías

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

Unificación en un archivo único (“Adaptaciones generales”)

Identificación de una categoría de participación indirecta 
(“procedimiento indirecto”).

7. Segunda validación de las 
categorías

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

Organización de la información en cuatro dimensiones: 

• Evaluación con participación directa (procedimiento direc-
to de participación).

• Evaluación con participación indirecta (procedimiento 
indirecto de participación).

• Barreras identificadas en el proceso de participación.

• Facilitadores identificados en el proceso de participación.

8. Elaboración de las 
recomendaciones

Valoración del grado de importancia de cada recomendación 
o ítem por parte del grupo de personas expertas.

Organización de la información de acuerdo a tres grados de 
importancia: imprescindible, necesario y conveniente. 

Revisión y mejora de la redacción de los ítems.

Organización de la información y estructura de los conteni-
dos relativos a los procesos de participación directa, partici-
pación indirecta, barreras y facilitadores identificados.

Metodología para el desarrollo de las adaptaciones
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En este ámbito, los equipos profe-
sionales participantes identifican 
algunas dificultades relacionadas 
con las propias características 
de los TEA y las necesidades que 
presentan las personas con amplias 
necesidades de apoyo como ba-
rreras que hacen más complejo el 
proceso de participación.

4.1 Barreras

También identifican aspectos rela-
cionados con la propia situación de 
consulta, con el conocimiento que 
se tiene de la persona con TEA y 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 continuación. 

¿Cuáles son los factores que inciden en la participación de las personas con TEA?
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Aspectos cognitivos, comunicati-
vos y sociales

• Comprensión del sentido del 
propio proceso de consulta y del 
papel que la persona tiene en él.

• Comprensión de términos 
mentalistas (desear, querer, etc.) y 
metacognitivos. 

• Conocimiento y conciencia de los 
propios intereses y necesidades. 

• Comprensión de conceptos abs-
tractos (importancia, satisfacción, 
felicidad, futuro…) o que impliquen 
temporalidad. 

• Necesidad de prestar atención 
a la tarea de manera sostenida y 
mantener la concentración.

• Necesidad de recordar experien-
cias vitales para identificar elemen-
tos positivos o negativos en ellas.

• Ausencia de lenguaje verbal (es-
pecíficamente, las dificultades de 
expresión 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-
ción o de medios de compensación, 
como el lenguaje no verbal).

• Dificultades para comprender y 
comunicar emociones en relación a 
conceptos amplios y complejos.

• Motivación de la persona hacia 
la consulta: tendencia a contestar 
de manera automática o a agradar 
con las respuestas; dificultades 
para responder a temáticas que no 
responden a sus intereses, etc.

Factores relacionados con la 
situación o procedimiento de 
consulta

• Extensión y complejidad, que 
incrementa la fatigabilidad.

• Interacción basada principal-
mente en componentes verbales y 
lingüísticos de la comunicación. 

• Resistencia de la persona a com-
partir temas personales.

• Estructura de las cuestiones 
planteadas, que favorece las res-
puestas automáticas.

• Ausencia de incorporación de los 
intereses de la persona en la situa-
ción de consulta o entrevista. 
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Este apartado incorpora los 
elementos de apoyo que se han 
identificado como más relevantes 
para promover la participación de 
la persona con TEA en el desarrollo 
de los procesos de consulta 
y contrarrestar las barreras 
anteriormente identificadas. Se 

4 Este aspecto requerirá que, previamente, se contraste cuál es el uso habitual y el nivel de funcionalidad de los siste-
mas alternativos o aumentativos de comunicación que utiliza o puede utilizar la persona.

• Ejemplos y apoyos visuales que 
hagan tangibles los conceptos 
abstractos. 

Factores relacionados con la 
situación o procedimiento de 
consulta

• Incorporación de ejemplos per-
sonales de la vida cotidiana de la 
persona.

• 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. 

• Formato breve de presentación.

• Tiempos limitados de consulta. 

• Apoyos sociales y personales fa-
cilitados por la persona que realiza 
la consulta.

Aspectos cognitivos, comunicati-
vos y sociales

• Utilización de los recursos y sis-
temas de apoyo a la comunicación 
que la persona utiliza habitualmen-
te de manera funcional 4.

• Incorporación de los intereses 
y puntos fuertes de la persona a la 
hora de diseñar los contenidos a 
consultar.

• Clarificación de las alternativas 
de respuesta, reduciendo el núme-
ro y explicitando (visualmente si 
fuera necesario) la diferenciación 
entre los conceptos que represen-
tan (por ejemplo, muy importante, 
importante, nada importante).

• Modificación de las preguntas 
para que sean comprensibles y ac-
cesibles, incorporando las propias 
fórmulas o expresiones idiosincrá-
sicas que pueda utilizar la persona.

4.2 Facilitadores

relacionan especialmente con 
el contenido de las cuestiones o 
preguntas a formular, el formato 
de la información solicitada 
o los apoyos que se pueden 
proporcionar en las distintas fases 
del proceso.

¿Cuáles son los factores que inciden en la participación de las personas con TEA?
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5
¿Cómo 

favorecer la 
participación 

de las personas 
con Trastorno 

del Espectro 
del Autismo?
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Como se ha comentado con an-
terioridad, las recomendaciones 
prácticas que se recogen en la guía 
se dividen en dos procedimien-
tos, el que implica la participación 
directa de la persona con TEA y el 
que recoge su perspectiva a través 
de la información que facilitan otras 
personas (participación indirecta). 

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

Únicamente se recomendará la 
articulación del procedimiento in-
directo de participación si después 
de garantizar los apoyos y condi-
ciones óptimas para que la persona 
se implique directamente en el 

proceso no resulta posible obtener 
la información deseada. 

La experiencia llevada a cabo en 
las entidades de Autismo Espa-
ña ha puesto de manifiesto que, 
aunque en ocasiones se anticipen 
dificultades en la participación de 
las personas con TEA en estos 
procesos, resulta posible la articu-
lación de alternativas eficaces en 
las que éstas se vean implicadas y 
en las que se recojan sus preferen-
cias para incorporarlas a la toma de 
decisiones sobre sus vidas. 

Sin duda, anticipar las dificultades 
que la persona puede tener para 

La identificación de los 
intereses de la persona 
deberá 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.

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?
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facilitar información sobre sus 
deseos e intereses y articular 
automáticamente un proceso en 
el que solo se recojan las opinio-
nes de los/as demás, vulnera el 
derecho de la persona a participar 
en la toma de decisiones sobre su 
vida. 

Además, 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 participación de la persona, 
y examinen cómo, desde el rol 
que cada agente desempeña en 
el sistema de apoyos, pueden 
promover nuevas estrategias y 
facilitadores dirigidos a superar 
o minimizar el impacto de estas 
barreras. 

Este ejercicio de innovación y 
desarrollo de nuevas alternativas 

Siempre se facilitará 
a la persona con TEA 
la oportunidad de 
participar directamente 
en la identificación de 
sus intereses y en la toma 
de decisiones sobre los 
mismos.

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



27

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

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

de participar directamente en la 
identificación de sus intereses y 
en la toma de decisiones sobre 
los mismos.
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El proceso de participación directa 
implica que la persona con TEA 
con grandes necesidades de apoyo 
facilita alguna información 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 implicación, se movilizan e im-
plementan diferentes estrategias y 
metodologías adaptadas de manera 
individualizada a sus necesidades y 
puntos fuertes. 

En este proceso se destacan varios 
elementos de interés. Por un lado, 
será necesario establecer las 
condiciones (ambientales, perso-
nales, etc.) más 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 recopilación de esta 

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

En todos los casos las estrate-
gias identificadas se clasifican en 
función del grado de relevancia 
de las distintas recomendaciones 
(imprescindibles, necesarias y 
convenientes), entendiendo que 
todas ellas son de interés, pero que 
su implementación puede generar 
procesos de mejora continua en 
los que se incorporen de manera 
progresiva. 

5.1 Recomendaciones prácticas para promover 
la participación directa de la persona en las 
decisiones que le afectan

Se considera imprescindible 
la adaptación 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 participación de la persona

Hay diferentes elementos que 
facilitarán la participación de 
la persona, si se generan las 
condiciones óptimas para ello. 

Entorno
físico

• Lugar de la entrevista

• Características ambientales (ruido, luz, etc.)

• Posibles distractores

• Familiaridad para la persona

Factores
temporales

• Hora y momento del día

• Número de entrevistas

• Duración de entrevistas

• Tiempo disponible 

• Descansos

Contenidos de
la entrevista

• Información anticipada 

• Conocimiento y experiencia previa

• Estructuración de la información

• Familiaridad con conceptos

Apoyos 
personales

• Quién realiza la entrevista

• Conocimiento  profundo de la persona con TEA

• Vinculación personal

• Motivación y expectativas positivas

Estos factores se relacionan con el 
propio contexto de participación y 
con los agentes que intervienen en 
el mismo. 

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?



YO TAMBIÉN DECIDO

En este sentido, se considera 
imprescindible que la persona 
o personas que consultan a la 
mujer y hombre con TEA sobre 
sus preferencias e intereses sean 
especialmente significativas para 
ella. En algunos casos, esta labor de 
entrevista o identificación de prio-
ridades recae en profesionales que 
tienen un conocimiento o vincula-
ción limitada con la persona, pero 
que tienen esta función incluida 
en sus competencias o responsa-
bilidades dentro de la entidad (por 
ejemplo, equipos de orientación 
psicopedagógica o psicológica). 

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 
a la persona con TEA desde, al me-
nos, seis meses antes de participar 
en este proceso, y que conozca 
cuáles 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 deberá tener 

unas expectativas positivas sobre 
la capacidad que tiene la persona 
con TEA de aportar su perspectiva 
personal en el proceso. Para ello, 
deberá implicarse activamente en 
la promoción de las mejores condi-
ciones para favorecer la participa-
ción, disponiendo de la motivación, 
el tiempo y los recursos necesarios 
para ello. 

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

En relación al espacio físico en 
el que se realiza la consulta, se 
considera imprescindible que 
éste sea un entorno accesible y 
comprensible, y que la persona 
con TEA se encuentre cómoda 
y familiarizada con él. Asimismo, 
se considera imprescindible que 
sea un espacio físico tranquilo y 
personalizado, en el que existan 
pocos distractores (visuales, 
auditivos, etc.) y que reúna 
las condiciones necesarias de 
intimidad y privacidad.  
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Asimismo, será preciso elegir el 
momento temporal en que la 
persona con TEA se encuentre más 
motivada y relajada, y tenga un 
mayor rendimiento, evitando situa-
ciones de cansancio, incertidumbre 
o presión por los plazos de tiempo 
disponibles. En este sentido, se 
recomienda evitar los momentos 
previos a los cambios de activida-
des o las últimas franjas del horario, 
en los 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 

última hora de la jornada diaria). 
Asimismo, se considera impres-
cindible respetar los momentos 
de descanso o tiempo libre de la 
persona y también aquellos en los 
que se desarrollan sus actividades 
preferidas, de manera que estos 
aspectos no interfieran con la 
motivación que la persona puede 
tener por las alternativas que se le 
proponen. 

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?
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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 abordarán 
en la consulta, efectuándose un 
trabajo previo si fuera necesario 
para favorecer estos conocimien-
tos y relacionarlos con su propia 
historia o experiencia personal. 

Por último, y como recomendación 
previa a iniciar cualquier proceso 
de identificación de intereses y 
preferencias personales, se con-
sidera importante establecer un 
periodo de observación y registro 
de las interacciones, emociones 
y reacciones que la persona con 
TEA suele manifestar a lo largo del 
día, en distintos contextos y ante 

diferentes actividades, situaciones, 
y experiencias. Esta información 
contribuirá a hallar evidencias que 
ayuden a interpretar las preferen-
cias de la persona ante las diferen-
tes situaciones sobre las que se 
le consulten así 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 contribuirán 
a contrastar las respuestas que la 
persona facilite con la observación 
de sus reacciones en el contexto en 
el que éstas se desarrollan, pro-
porcionando una perspectiva más 
amplia y rica de la información que 
se recopile. 
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En relación 
a la persona 
que 
promueve la 
participación
 

• Motivación e interés por favorecer la participación de la persona en las 
decisiones que le afectan. 

• 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.

• Implicación directa en el apoyo cotidiano a la persona, en distintas acti-
vidades y ámbitos de desarrollo. 

• Vinculación a la persona desde, al menos, seis meses antes de consultar 
sobre sus intereses y preferencias.

• Disponibilidad de tiempo y recursos personales (competencias, conoci-
miento técnico, etc.) para implicarse 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.). 

• Respeto y consideración hacia  las preferencias, intereses y decisiones 
identificadas en el proceso. 

En relación 
al entorno  
físico en 
el que se 
desarrolla la 
entrevista

• Espacio que reúna las condiciones necesarias de intimidad y privacidad. 

• Entorno accesible (física y cognitivamente) para la persona. 

• Contexto seguro, conocido y agradable para la persona, que favorezca 
su confortabilidad. 

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

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

En relación al 
momento 
y duración de 
la entrevista

• Adaptación al momento del día en el que la persona está más motivada 
y relajada.

• Evitación de situaciones de cansancio, incertidumbre o presión por los 
plazos de tiempo disponibles. 

• Respeto de los tiempos de descanso y actividades favoritas de la perso-
na, evitando la interferencia con estos momentos. 

En relación 
a los 
contenidos 
de la 
entrevista 

• Identificación y registro previo de evidencias observables (emociones, 
reacciones, comportamientos…) que ayuden a interpretar, contrastar y 
complementar las respuestas de la persona. 

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

• Identificación previa de experiencias personales vinculadas al contenido 
de las preguntas o cuestiones que se le planteen a la persona.  

Recomendaciones para construir un contexto que favorezca la participación.

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?
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Estos apoyos deben contemplarse 
de una manera amplia y flexible, 
considerando qué elementos son 
los mejores facilitadores para 
cada persona. 

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

Para ello será 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 a la comunicación 
conduce, en ocasiones, a proyectar 
una imagen equivocada sobre las 
barreras existentes en los proce-
sos de participación ya que estas 
se atribuyen en gran parte a las 
dificultades comunicativas vincu-
ladas a los TEA y no a la ausencia 

o inadecuación de los recursos 
disponibles para la persona. 

Elige y emplea los apoyos más adecuados para cada persona

Resultará imprescindible el uso de 
apoyos visuales que faciliten la 
comprensión de los contenidos, en 
función de las necesidades, expe-
riencias y puntos fuertes de cada 
persona con TEA. Estos apoyos 
contribuirán 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, fotografías perso-
nales, etc.). 

El uso de apoyos es un elemento esencial que debe individualizarse en 
función de la situación, las preferencias y los puntos fuertes de cada 
hombre o mujer con TEA.  

La ausencia de 
recursos funcionales de 
comunicación es uno de 
los factores que produce 
un impacto más negativo 
en la calidad de vida de las 
personas con TEA y que 
restringe en mayor medida 
sus oportunidades de 
participación. 
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Recomendaciones para seleccionar y utilizar los apoyos más adecuados 
para cada persona.

Apoyos a la 
comunicación

Recursos y sistemas de apoyo que sean funcionales y fomenten la 
comunicación funcional. 

Uso de los sistemas de apoyo a la comunicación en los contextos 
habituales en los que se desenvuelve la persona.  

Apoyos a la 
comprensión

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

Apoyos que contextualicen las preguntas en función de la historia o 
experiencia personal.

Apoyos a la 
motivación de la 
persona

Promoción del reconocimiento social por la implicación, 
participación y contribución realizada.

Si es preciso, incorporación de alguna recompensa material como 
incentivo a la participación y motivación. 

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 a lo largo de 
todo el proceso. Estos aspectos 
contribuirán no sólo a facilitar la 
comprensión y participación de la 
persona, sino también su motiva-
ción e interés por implicarse en la 
toma de decisiones sobre su vida. 

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

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?

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

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



YO TAMBIÉN DECIDO

Se considera imprescindible que 
la persona con TEA cuente con 
información anticipada sobre 
el contenido de la entrevista de 
manera previa a su realización. Esta 
información deberá presentarse 
de manera clara y accesible para la 
persona facilitándose los apoyos 
individualizados que precise para 
comprenderla. 

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

Asimismo, se deberá ofrecer explí-
citamente la opción de no partici-
par en la entrevista, o de plantear 
todas las dudas que puedan surgir 
en cualquier momento de la misma. 
También se deberá facilitar la po-
sibilidad de no contestar aquellas 
preguntas que la persona no quie-
ra o no sepa cómo responder. 

Por otro lado, se deberá consen-
suar en qué lugar y momento se 
realizará la consulta, así como su 
duración aproximada, priorizando 
la preferencia de la persona con 
TEA y facilitando la opción de inte-
rrumpirlo si la persona lo desea o 
necesita. 

Ajusta el procedimiento a las preferencias e intereses de la persona

En este sentido, se considera im-
prescindible prestar atención con-
tinuada al nivel de fatigabilidad de 
la persona, haciéndole preguntas 
de comprobación para asegurar 
que las respuestas que se facilitan 
son genuinas y no automáticas. En 
el caso de que la atención disminu-
ya notablemente resultaría esencial 
interrumpir la sesión, continuando 
en otro momento (o momentos) 
hasta dar por finalizado el proceso. 

Una vez concluido el proceso, se 
considera necesaria la revisión y 
contraste de las respuestas facili-
tadas por la persona, incorporando 
información que puedan facilitar 
otros agentes significativos para 
la misma (familiares, profesiona-
les, etc.) o que resulte de interés 

Reforzar positivamente la 
participación e implicación de 
la persona, favorece la toma de 
conciencia sobre la importancia de 
la misma y facilita la incorporación 
de incentivos basados en 
sus intereses y preferencias 
personales.
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Recomendaciones para ajustar el procedimiento de participación a las 
preferencias e intereses de la persona.

Acuerdo sobre el
contenido de la 
entrevista

Facilitación de información 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.  

Consenso sobre las 
condiciones de la 
entrevista

Lugar de realización. 

Momento y duración aproximada.

Opción de interrumpirla o finalizarla cuando la persona lo desee. 

Seguimiento 
continuado de la 
participación

Atención al nivel de fatigabilidad o disminución de la atención.

Interrupción o descanso en el caso de detectar respuestas 
automáticas.

Refuerzo continuado de la implicación y participación de la 
persona. 

Contraste de 
la información 
recopilada

Análisis imparcial de las respuestas facilitadas por la persona.

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

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

Alternativa de articular un procedimiento indirecto de 
participación que complemente la información obtenida.

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?

recoger mediante el procedimiento 
indirecto de participación. 

En cualquier caso, la información se 
deberá analizar de la manera más 
objetiva posible, valorándose la 

opción de volver a consultar a la 
persona en el caso de que existan 
respuestas confusas o que plan-
teen dudas. 
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Una cuestión fundamental a consi-
derar en los procesos de consulta a 
las personas con TEA que presen-
tan grandes necesidades de apoyo 
es la adaptación de los propios ma-
teriales empleados, ajustándolos 
a los puntos fuertes que presenta 
cada una.

Esto implica la utilización de 
diferentes estrategias, como la 
estructuración de la información, 
la adaptación visual de la presen-
tación, la transformación de los 
enunciados o las alternativas de 
respuesta a formatos de fácil com-
prensión, o cualquier otro procedi-
miento y metodología que faciliten 
el acceso cognitivo a la información 
y contribuyan a mejorar la fiabilidad 
de las respuestas que se recopilen. 

Adapta los materiales en función de los intereses y preferencias 
individuales

reelaboración de las preguntas 
adaptándolas al contexto y viven-
cias personales. De esta manera, 
se relacionarán con los intereses 
y experiencias de la persona y 
se seleccionarán los recursos de 
apoyo que mejor pueden reco-
gerlas (visuales, táctiles, auditi-
vos, etc.). 

Será imprescindible adaptar la 
terminología, sustituyendo las 
palabras de difícil comprensión 
por sinónimos o conceptos cer-
canos a la experiencia personal. 
También será esencial realizar 
preguntas aclaratorias o de 
comprobación sobre la informa-
ción 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 persona y cambiar los 
enunciados que se encuentran en 
negativo a una propuesta en po-
sitivo, facilitando su comprensión 
y minimizando la deseabilidad o 
tendencia a agradar en las res-
puestas que facilita la persona. 
Además, resultará conveniente 
agrupar los ítems o preguntas 

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

Así, y teniendo siempre en cuenta 
esta necesidad de individualiza-
ción, se considera imprescindible la 



que tengan una temática simi-
lar, de manera que se facilite la 
comprensión y la identificación 
de las cuestiones principales 
sobre las que se consulta. 

Asimismo, se considera necesa-
rio apoyar la información que se 
proporcione de manera verbal 
a la persona (por ejemplo, los 
enunciados de las preguntas), 
con otros recursos que le pue-
dan resultar de utilidad (Sistemas 
Alternativos o Aumentativos 
de Comunicación, fotografías 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 comprensión 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 ni en 
desacuerdo”, “en desacuerdo”, 
“completamente en desacuerdo”). 

Para ello, se recomienda reducir el 
número 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 incorporación de claves visuales 
en su formato de presentación 
(imágenes, distinciones por colo-
res, etc.), que faciliten la compren-
sión de la gradación implícita de 
estas opciones.

Por último, se considera rele-
vante la alteración del orden de 
las preguntas con la finalidad de 
evitar las respuestas automáti-
cas e incrementar la fiabilidad de la 
información obtenida. Asimismo, 
se recomienda alternar los con-
tenidos que pueden resultar más 
complejos o difíciles de respon-
der para la persona (por ejemplo, 
por tener una importante carga 
personal o emocional), con otros 
menos relevantes o sencillos de 
contestar.
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Estrategias 
generales

Individualización y consideración de los puntos fuertes de la persona 
como base para las adaptaciones.

Estructuración de la información.

Adaptación visual del formato de presentación.

Adaptación de enunciados y alternativas de respuesta a formatos de 
fácil comprensión. 

Adaptación 
del contenido 
y estructura 
de las 
preguntas

Reelaboración de las preguntas en función del contexto y experiencias 
de la persona.

Selección de los recursos y materiales de apoyo que mejor recojan las 
experiencias personales (visuales, táctiles, auditivos…).

Adaptación de la terminología y conceptos a términos comprensibles y 
accesibles para la persona.

Realización de preguntas aclaratorias o de comprobación, incluyendo 
situaciones y experiencias personales reales.  

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

Agrupación de las preguntas o ítems que tengan una temática similar. 

Apoyo de la información que se facilita verbalmente con otros 
recursos que sean de utilidad para la persona (Sistemas Alternativos o 
Aumentativos de Comunicación; fotografías u objetos personales; etc.).

Adaptación 
del formato de 
respuesta

Reducción del número de alternativas de respuesta en las preguntas que 
tienen varias opciones.

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

Explicitación de las diferencias en el valor de las opciones de respuesta, 
incorporando claves visuales que faciliten su comprensión (imágenes, 
distinciones por colores, etc.)

Recomendaciones para adaptar los materiales y recursos empleados en la 
consulta o entrevista
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Las recomendaciones que se desa-
rrollan a continuación se basan en 
la necesidad de organizar procedi-
mientos alternativos de recogida 
de información que se emplearán 
cuando no pueda recogerse direc-
tamente la información sobre la 
perspectiva que la persona con TEA 
tienen en relación a sus interese y 
preferencias personales.
 

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

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

Se recomienda que este proceso 
de recogida de información combi-
ne dos tipos de estrategias. 

En primer lugar, se considera esen-
cial la implementación de procedi-
mientos de observación directa y 
registro del comportamiento de la 
persona en diferentes contextos y 
situaciones. 

Así, será imprescindible reco-
ger las señales emocionales que 

5.2 Recomendaciones prácticas para recoger 
la perspectiva de la persona a través de 
procedimientos indirectos de participación

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?

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

Se recomienda emplear estas es-
trategias cuando ya se ha procura-
do promover la participación direc-
ta de la persona en la identificación 
de sus preferencias e intereses y no 
ha resultado posible. 
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manifiesta la persona tanto en un 
sentido positivo como negativo, y 
contrastar esta información con 
el conocimiento de otros agen-
tes significativos para la vida de la 
persona (familiares, profesionales), 
poniendo en común la información 
que todos ellos puedan aportar. 

Para facilitar la recogida y análisis de 
los datos aportados, se recomien-
da seleccionar distintos aspectos 
sobre los que obtener información, 
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 establecerán 
procesos compartidos y consen-
suados que facilitarán la recogida 
de esta información, así como su 
revisión y actualización continua-
da. Para facilitar su recopilación y 
análisis se elaborarán registros do-
cumentales (protocolos, informes, 
grabaciones, etc.) que deberán ser 
compartidos con las personas que 
resultan significativas en el apoyo 
a la persona con TEA y que están 
implicadas en la recogida de la 
información. 

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

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

Las personas que participen en 
estos procesos deberán dispo-
ner de un conocimiento profundo 
del hombre o mujer con TEA, y 
tendrán que ponerse en su lugar 
para responder. Para ello deberán 

Articular un sistema de 
recogida de información 
facilita la sistematización 
de los datos recopilados y 
su contraste. 
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ser capaces de minimizar la in-
terferencia que puedan tener sus 
propias creencias o valoraciones 
personales y considerar, en primer 
lugar, opiniones que expresaría 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 la información, con-
formando un grupo heterogéneo 
y multidisciplinar que facilite una 
visión global (personal profesional, 
familiar, etc.) de las circunstancias, 
preferencias y decisiones que to-
maría la persona con TEA si pudiera 
hacerlo. 

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

No obstante, podrá 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 contribuirá a dispo-
ner de una visión lo más completa e 
integral posible sobre sus preferen-
cias e intereses y a incorporarlos 
de forma efectiva en las decisiones 
que le afecten. 

¿Cómo favorecer la participación de las personas con TEA?
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6
Sugerencias 

para la 
implementación 

práctica de las 
recomendaciones
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Las personas con TEA, especial-
mente aquellas que presentan 
una discapacidad intelectual 
significativa asociada con gran-
des necesidades de apoyo, son 
uno de los colectivos con mayor 
riesgo de verse excluidos de pro-
cesos de participación, consulta 
o toma de decisiones sobre sus 
vidas (Mansell y Beadle-Brown, 
2012). Esta realidad impacta de 
manera esencial en la calidad de 
vida de estas personas, mostrán-
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 participación 

es uno de los aspectos que tiene 
un mayor impacto en el bienestar 
emocional, la inclusión 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 ámbito de la 
investigación como en el desa-
rrollo y contraste de metodolo-
gías eficaces que la promuevan 
en la práctica (Cuervo, Iglesias y 
Fernández, 2016). 

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

Las personas con TEA son uno de los colectivos con mayor 
riesgo de verse excluidos de procesos de participación, 
consulta o toma de decisiones sobre sus vidas.
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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-
vo y en el ejercicio efectivo de sus 
derechos (Vidriales, Cuesta, Plaza 
y Hernández, 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 participación, es 
imprescindible también que se 
fomente la propia capacidad y 
capacitación 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 visión sobre las mujeres 
y hombres con TEA que presentan 
mayores necesidades de apoyo, y 
una reflexión profunda sobre la res-
ponsabilidad que los y las profesio-
nales que les facilitan apoyos tienen 
a la hora de favorecer su implica-
ción y participación en la toma de 
decisiones sobre sus vidas. 
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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 guía, 
decidan adoptar en relación a estos 
aspectos. Así, será determinante 
la capacidad que estos equipos 
tengan para flexibilizar sus actua-
ciones e individualizar funcional-
mente las estrategias de apoyo que 

Las barreras para dicha partición no 
pueden reducirse únicamente a las 
propias características de los TEA y 
a la complejidad de las necesidades 
que se asocian a este tipo de 
trastornos, sino también y de 
manera especial, al papel facilitador 
(o no) que tiene el contexto 
concreto en el que se desenvuelve 
cada persona con TEA. 
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cada persona requiera. Asimismo, 
será esencial el compromiso que 
adquieran con la búsqueda y facili-
tación de oportunidades para que 
cada persona con TEA, en la me-
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 guía 
pretenden ser un primer paso para 
el avance y desarrollo de metodo-
logías basadas en el consenso ex-
perto, que recogen el conocimiento 
y la experiencia compartida de 
diferentes equipos profesionales 
que, con los límites que imponen 
sus diferentes realidades, procuran 
avanzar hacia sistemas de apoyo 
más 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 
óptima calidad de vida y ejerzan sus 
derechos como los demás ciuda-
danos y ciudadanas. No obstante, 
como ya se ha mencionado, esta es 
una primera propuesta de reco-
mendaciones basadas en el con-
senso y 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 implementación de esta premi-
sa y de las recomendaciones que 
se proponen en esta guía en las 
entidades, requiere un compromiso 
firme con el derecho a que cada 
persona con TEA participe en la 
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 reflexión comparti-
da y crítica acerca de sus actuacio-
nes y las posibilidades de innova-
ción o mejora continua existentes 
para avanzar hacia el compromiso 
adquirido. 

También requiere la implicación y 
capacitación de los equipos profe-
sionales, no solo en el conocimien-

to o pericia técnica necesaria para 
el apoyo a las personas con TEA 
con grandes necesidades de apoyo, 
sino también en cuestiones rela-
cionadas con la visión, creencias y 
expectativas que tienen en relación 
a estas personas y a la perspecti-
va ética de su desempeño como 
profesionales.

Sugerencias para la implementación práctica de las recomendaciones
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1. Material dirigido a conocer la satisfacción de la persona con 
sus relaciones interpersonales.

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

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

4. Apoyos basados en la historia y situación personal.

5. Registros utilizados para recoger información 
complementaria

Ejemplos de las adaptaciones 
realizadas
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1. Material dirigido a conocer la satisfacción de la persona con sus 
relaciones interpersonales.

Elaboración: Asociación Pauta. Madrid
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2. Material dirigido a conocer la satisfacción de la persona con sus 
relaciones actividades cotidianas.

Elaboración: Asociación Pauta. Madrid
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•	Calidad	de	vida	infantil	(CCVI)

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

Elaboración: Asociación Autismo Burgos. Burgos
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•	Calidad	de	vida	de	adolescentes	(CCVA)

Elaboración: Asociación Nuevo Horizonte. Madrid

Anexos
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Elaboración: Asociación Pauta. Madrid
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Elaboración: Asociación Pauta. Madrid

Anexos
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•	Mapa	de	Importancia	y	Satisfacción	(ISMAP)

Elaboración: Asociación Pauta. Madrid
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Elaboración: Asociación Autismo Valladolid. Valladolid

Anexos
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4. Apoyos basados en la historia y situación personal.

Elaboración: Asociación Autismo Valladolid. Valladolid
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•	Indicadores	emocionales	observados	en	actividades	de	la	vida	diaria

5. Registros utilizados para recoger información complementaria 

Elaboración: Asociación Autismo Valladolid. Valladolid

Anexos
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•	Indicadores	comportamentales	ante	situaciones	y	actividades	diarias

Elaboración: Asociación Autismo Valladolid. Valladolid
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•		Indicadores	observados	en	el	entorno	familiar

Elaboración: Asociación Autismo Sevilla. Sevilla

Anexos
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