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,Quiénes somos?

mo Espana es una

eracién de ambito estatal
qu rupa entidades del tercer
sector de accidén social promovidas
por familiares de personas con
Trastorno del Espectro del Autismo
(en adelante, TEA) que facilitan
apoyos y servicios especificos

y especializados para personas

con este tipo de trastornos y sus
familias.

Nuestra misién es apoyar a las
personas con TEAy sus familias
promoviendo la reivindicacion

y el ejercicio efectivo de sus
derechos, con el propésito de
favorecer su calidad de vida

y conseguir la igualdad de

oportunidades. [N



cQué es el
Trastorno del

Espectro del
Autismo?




,Qué es el Trastorno del
Espectro del Autismo?

referencia a un conjunto

a o de condiciones que afectan
al rodesarrollo y al funciona-
miento del sistema nervioso, dando
lugar a dificultades en la comuni-
cacion social, en la flexibilidad del
pensamiento y de la conducta de la
persona que lo presenta.

Acompana ala persona alo largo de
toda su vida, aunque se manifiesta
de forma diferente en funcién de
las etapas de desarrollo y de las
experiencias adquiridas.

Afecta a las competencias sociales
y comunicativas de la persona, asi
como a su capacidad para respon-
der adaptativamente a las exigen-
cias de la vida cotidiana.

Se asocia también a grandes varia-
ciones en el funcionamiento inte-
lectual y en el desarrollo y manejo
de sus competencias linguisticas.

Tiene un origen neurobiolégico, de
caracter genético.

Requiere apoyos individualizados,
especializados y basados enla
evidencia cientifica a lo largo de las
distintas etapas de laviday enlos
diferentes contextos en los que se
desenvuelve la persona.

Impacta no sélo en la persona sino

también en su familia. GGG
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(Por qué es importante
abordar la calidad de

vida de las personas
con TEA?

a mejora continua de la calidad
e vida constituye una condicion
cial para el desarrollo plenoy

satisfactorio de todas las personas,
en cualquier etapa de su ciclo vital
(OMS, 2015). Se consigue mediante
elavance de las condiciones obje-
tivas y subjetivas que impactan en
la calidad de vida y la implicacion de
cada persona como agente activo
en ellogro de las metas persona-
les que le resulten especialmente
significativas.

Las personas con TEA encuentran
importantes barreras que dificultan
e interfieren en la mejora conti-
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nua de su bienestar. Encuentran
obstaculos en cuanto a su inclusién
y participacioén social, en el ejercicio
pleno de sus derechos fundamen-
tales (educacion, empleo, vida
independiente, salud, inclusion so-
cial, acceso a lajusticia, libertad de
desplazamiento, entre otros) y en
el ejercicio de su derecho a tomar
decisiones sobre su propia vida,
con independencia de la intensidad
o complejidad de las necesidades
de apoyo que puedan presentar.

Para garantizar que las personas
con TEA disfruten de una mejora

continua de la calidad de vida es
imprescindible que cuenten con
sistemas individualizados de apoyo
y con oportunidades reales para
expresar sus prioridades y orientar
hacia ellas sus decisiones.

En este sentido, la investigacién
sobre la calidad de vida de las
personas con TEA es esencial. Aun-
que ha habido unincremento del
conocimiento sobre los TEA enlos
ultimos anos, apenas se ha trans-
ferido alos contextos aplicados o
ha repercutido en lainnovaciény
mejora de los sistemas de apoyo



que precisan y desean los hombres
y las mujeres que forman parte de
este colectivo.

Ellimitado conocimiento existente
sobre los factores que son mas
relevantes para este colectivo es
una de las principales razones que
pueden explicar la escasa orienta-
cién de los sistemas de apoyo hacia
las condiciones objetivas y subje-
tivas que tienen un mayor impacto
en la calidad de vida de las personas
con TEA.

Lainvestigacion es esencial para
conocer la perspectiva de las per-
sonas con TEA sobre su calidad de
viday también sobre cudles son los
factores que, en su opinioén, tienen
una mayor relevancia para mejo-

raria. E——
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ntroduccion

ncepto de calidad de vida es
mental en la definicién de

ier actuaciéon que implique a
las personas con discapacidad. Se
enmarca en un modelo fundamen-
tal para el diseio e implementacion
de sistemas de apoyo y para el de-
sarrollo de buenas practicas, dada
su gran capacidad para promover
transformaciones en las vidas de
las personasy en el entorno en

el que se desarrollan (Schalock y
Verdugo, 2007).

El modelo mas extendido y reco-
nocido, tanto a nivel nacional como
internacional, respecto a la calidad
de vida de las personas con dis-
capacidad, es el publicado Robert
Schalock y Miguel Angel Verdugo
(2003).

En dicho modelo, el concepto de
calidad de vida se caracteriza por
ser multidimensional, presentar
propiedades universales para todas
las personas, estar influenciado
tanto por factores personales 'y
ambientales y por incluir compo-
nentes objetivos y subjetivos.

El modelo se hace operativo a
través de tres elementos que se
relacionan entre si: dimensiones
(conjunto de factores que definen
el bienestar personal), indicadores
(aquellas conductas, percepciones
o condiciones especificas de las
dimensiones de calidad de vida que
reflejan el bienestar de una per-
sona) y los resultados personales
mejor valorados y mas significati-
vos para cada individuo.
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Existe un conocimiento cientifico
limitado sobre la calidad de vida
de las personas con TEA y sobre
los elementos que podrian resultar
mas relevantes para la mejorarla.

Los factores que han favorecido

el escaso conocimiento existente
estan relacionados con la falta de
estudios centrados en la calidad de
vida de las personas con TEA que
incluyan indicadores subjetivos y
objetivos mas alla de logros perso-
nales alcanzadosy las dificultades
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para implicar activamente a los/as
participantes y recoger sus pers-
pectivas personales.

A pesar de ello, se constata uninte-
rés creciente sobre el conocimien-
to acercade la calidad de vida de las
personas con TEA en las diferentes
dimensiones. A continuacion se
presentan algunos datos sobre la
informacion encontrada en la litera-
tura enrelacién a las dimensiones
de calidad de vida en personas con
TEA.




Bienestar fisico

Lainvestigacion relacionada con la
salud fisica de las personas con TEA
y suimpacto en la calidad de vida es
extremadamente limitada.

e Los resultados de investigacion
apuntan a que algunas alteracio-
nes concretas de salud parecen
presentarse con cierta frecuencia
asociadas alos TEA, existiendo
diferencias en funcion de la edad
y el sexo.

- Aunque al principio de la adul-
tez algunos cambios (condicio-
nes de tipo inmunolégico, gas-
trointestinal, alteraciones del
sueno, epilepsia, obesidad, hi-
pertensién y diabetes) pueden
aparecer con mas frecuencia
que en el resto de la poblacién
(Croenetal., 2015), sehaen-
contrado que a partir de los 40
anos las tasas de incidencia de
este tipo de condiciones enlas
personas con TEA se acercan
alas del resto de la poblacién
(Fortuna et al., 2015).

- En cuanto al sexo, la investi-
gacion apunta que las mujeres
con TEA parecen tener una
peor percepcion sobre su esta-
do de salud general (Fortuna et
al., 2015).

e Existen algunos trabajos que do-

cumentan un incremento de los
indices de mortalidad prematura
en personas con TEA al compa-
rarlos con la poblacién general.

En cuanto a las condiciones neu-
rolégicas, apenas hay estudios

y son poco concluyentes sobre
el deterioro cognitivo (Geurts,
2016). Sin embargo, la evidencia
sugiere tasas mas altas de enfer-
medad de Parkinson en personas
con TEA.

Se ha encontrado que latoma de
medicacion prolongada se asocia
con efectos negativos en la salud
de las personas adultas con TEA,
tales como incremento de peso,
sintomas extrapiramidales, apnea
o falta de energia (Povey, Mills y
Gomez de la Cuesta, 2011).
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Bienestar emocional

La investigacién relacionada con
los factores que inciden en el
bienestar psicolégico y emocional
de las personas con TEA es muy
limitada y practicamente se reduce
al estudio de los trastornos comor-
bidos que parecen asociarse con
mayor frecuencia a este tipo de
diagnéstico.

e Enlainfancia aparecen con
frecuencia algunas condiciones
relacionados con los trastornos
de ansiedad, las fobias especi-
ficas y el trastorno por déficit
de atencidn con hiperactividad
(Leyfer etal., 2016).

e Enlas personas adultas, los
trastornos relacionados con la
salud mental que comprometen
el bienestar emocional son sig-

Bienestar material

La mayoria de los estudios sobre el
bienestar material se han desarro-
llado tomando en consideracion a
personas adultas con TEA.

e Es frecuente que las perso-
nas adultas con TEA dependan
econdmicamente de sus familias
(Billstedt et al., 2011; National
Autistic Society, 2012).

e Las personas con TEA consti-

nificativamente mas frecuentes
en comparacion con el resto de

la poblacién (Croen et al., 2015),
principalmente la depresiony

la ansiedad (Happé y Charlton,
2011; Levery Geuters, 2016;
Matson y Nebel-Schwalm, 2007;
Stuart-Hamilton et al., 2009),
aunque tienden a disminuir a par-
tir de los 55 afos de edad (Levery
Geurts, 2016).

Serequiere incrementar la investi-
gacion en este ambito para conocer
como pueden incidir las caracteris-
ticas cognitivas, sociales y adap-
tativas de los TEA en el bienestar
emocional de las personas que los
presentan (Happé y Carlton, 2011)
y, especialmente, para saber como
influyen sus experiencias e histo-
rias vitales en promover o interferir
en su bienestar emocional.

tuyen uno de los colectivos que
afronta mas dificultades para
acceder y mantener un empleo
al llegar a la vida adulta (Dudley,
Nicholas y Zwicker, 2015). Los
problemas alos que se enfrentan
tienen que ver con altas tasas de
desempleo, falta de oportunida-
des laborales (National Autistic
Society, 2016), temporalidad,
trabajos de inferior cualificacion
alo que corresponderia a su for-



macion y capacitacion y escasas disponga de un hogar incluido en
posibilidades de desarrollo profe- la comunidad, sin desarraigo de
sional (National Autistic Society, su ambiente social y familiar, en el
2008). que cuente con los apoyos indivi-

dualizados que precise la persona

e Respecto alavivienda, los
factores que tienen un mayor
impacto en la calidad de vida se
relacionan con que la persona

Desarrollo personal

e Laeducacién especializada'y
el apoyo comunitario son, enla
actualidad, los unicos medios de
intervencién que se han mos-
trado eficaces para promover el
desarrollo de las personas con
TEA (Fuentes et al., 2006).

- Principalmente al llegar ala
vida adulta, existen vacios im-
portantes ala hora de fomen-
tar la adquisicion de nuevos
aprendizajes y experiencias,
por lo que es necesario incre-
mentar las alternativas y los
recursos disponibles, especial-
mente aquellos relacionados
con la orientacién vocacional.
Una educacion que brinde ex-
periencias pre-laborales reales
es esencial para promover la
toma de decisiones al respecto
y facilitar la inclusion laboral
posterior (Delli, Alexiou y Ka-
rampilia, 2016).

para disfrutar de la mayor inde-
pendencia posible y llevar a cabo
una vida participativa (Happé y
Charlton, 2011).

- Elapoyo que requieren las
personas con TEA debe fa-
cilitarse desde una perspec-
tivaintegral, especializada
eindividualizada, que se
base en los resultados de la
evidencia cientificay el con-
senso profesional expertoy
que incorpore las preferen-
cias e intereses del propio
colectivo. Sin embargo,
tradicionalmente se ha apo-
yado al colectivo desde una
perspectiva “terapéutica” o
clinica, que puede repercutir
en el aprendizaje de compe-
tencias o habilidades pero
no necesariamente en que
éstas contribuyan a mejorar
la calidad de vida de la perso-
na. En edades avanzadas es
necesario mencionar espe-
cificamente la necesidad de
promover actuaciones que
favorezcan el envejecimiento
activo de las personas con
TEA.
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Relaciones interpersonales e
inclusion social

El apoyo social aparece como una
dimension fundamental para la cali-
dad de vida en los escasos estudios
realizados hasta el momento que
incorporan la opiniény perspectiva
de las propias personas con TEA
como informantes (Stuart- Hamil-
ton, et al., 2009; Burgess y Guts-
tein, 2007), asi como en aquellos
enlos que se obtienen medidas
indirectas sobre su calidad de vida
(Billstedt et al., 2011).

e Las personas con TEA experi-
mentan dificultades para esta-
blecer y mantener relaciones
interpersonales (D' Eath, Walls,
Hodgins, y Cronin, 2003; National
Autistic Society, 2008; Orsmond,
Shattuck, Cooper, Sterzing, y
Anderson, 2013) que se ven mas
acentuadas cuando las personas
presentan una discapacidad inte-
lectual asociada (Moran, Gémez
y Alcedo Rodriquez, 2015). La
influencia que la ausencia de
relaciones sociales significativas
distintas a las familiares tiene en
la calidad de vida de las perso-
nas especialmente cuando los
apoyos familiares desaparecen o
se atenuan es un aspecto que ne-
cesita mas investigacién (Povey
etal.,2011).

e En cuanto alas relaciones de pa-
reja, las personas con TEA estan
interesadas en tener una parejay
valoran positivamente el im-
pacto que tiene en su desarrollo
personal, en su autoestimayenla
seguridad en sus propias capa-
cidades (Nichols y Byer, 2016),
aunque el establecimiento de
relaciones personales y sexuales
puede ser un area de dificultad
para el colectivo (Byer y Rehman,
2013).

Autodeterminacion

La investigacion sobre laimpor-
tanciay los efectos en la calidad
de vida de la toma de decisiones y
el control personal sobre la propia
vida en las personas con TEA es
muy escasa (Chou, Wehmeyer,
Palmery Lee, 2016; Belinchén,
Hernandez y Sotillo, 2008).

e Se ha encontrado que las perso-
nas con TEA pueden presentar
niveles mas bajos de autonomia
y menor percepcion de control,
eficacia y manejo de expectativas
al compararlos con otras perso-
nas con necesidades educativas
especiales (Chouetal., 2016),

e Los programas e intervenciones
dirigidas a mejorar las habilidades



de autodeterminacién tienen

un efecto positivo en el alcance
de metas personales en la vida
post-escolar, en el caso de estu-

Derechos

Las personas con TEA no siempre
pueden participar en la sociedad en
condiciones de igualdad al resto de
los ciudadanos y ciudadanas, y sus
derechos se ven frecuentemente
vulnerados.

e Los derechos se ven especial-
mente vulnerados en torno a seis
ambitos fundamentales: tipo de
engaino o abuso, el derecho a
la educacion, la falta de apoyos
que faciliten el acceso a bienes y
servicios, la vulneracion del dere-
cho a acceder al mercado laboral
y adisponer de un empleo en
condiciones dignas, la discrimina-
cién social y el acceso a lajusticia
(Baron-Cohen, 2017).

e Lavulneracién de derechos
es mayor en paises en vias de
desarrollo, donde las personas
con TEA pueden encontrarse en
muchos casos sin identificar ni
diagnosticar, pueden ser victi-
mas del estigma y carecer o no
poder acceder a los servicios mas
elementales y basicos para la
poblacion.

diantes con necesidades especi-
ficas de apoyo educativo (Powers
etal.,, 2012; Shogren et al., 2012).

El modelo de calidad de vida consti-
tuye la base de la investigacion rea-
lizaday establecen el marco desde
el que se exponen los resultados y
conclusiones alcanzadas. La falta
de investigacion sobre las diferen-
tes dimensiones de calidad de vida
en las personas con TEA supone el
punto de partida del proyecto de
investigacion e innovacion que Au-
tismo Espana ha desarrollado entre
2011y 2017 que concluyé conla
publicacién en 2017 del informe
“Calidad de Vida 'y Trastorno del
Espectro del Autismo” (Vidriales,
Hernandez, Plaza, Gutiérrez-Ruiz

y Cuesta, 2017) del que se deriva
este informe ejecutivo.

Estainiciativa parte del compro-
miso de Autismo Espana conla
investigaciony la promocion de
actuaciones que repercutan de
manera directa en lamejoradela
calidad de vida de las personas con
TEAy de sus familias, asi como
enlainnovaciény excelenciaenla
practica profesional u organizacio-
nal que requiere la respuesta a sus

necesidades. [
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Objetivos

1. Promover la investigacion y el
conocimiento sobre la calidad
de vida de hombres y mujeres

con TEA y sobre los factores que
indicen en la mejora contrastada

de la misma.

e Avanzar en el conocimiento so-

bre la perspectiva que las mujeres

y hombres con TEA, sus familia-
res y las/os profesionales que les
facilitan apoyos tienen sobre su
calidad de vida.

e Implicar alas personas con TEA
en latoma de decisiones sobre
sus vidas, desarrollando estrate-
gias y metodologias que favorez-
can la comunicacion y participa-
cién de todas ellas y garanticen
laincorporacion de aquellas que
manifiestan mayores necesida-
des de apoyo.

2. Incorporar la evaluacion y

promocion de la calidad de vida
de hombres y mujeres con TEA
como marco para el disefio,
innovacion y desarrollo de los
sistemas de apoyo que facili-
tan las entidades vinculadas al
colectivo.

e Disenar un sistema de indicado-
res de evaluacion y mejora basa-
do en la opinion que las personas
con TEA tienen sobre su calidad
de vida.

e Desarrollar y evaluar una meto-
dologia de acompanamiento e in-
novacion dirigida a las entidades
que facilitan apoyos a personas
con TEAy a sus familias, median-
te laincorporacion del sistema de
indicadores de evaluaciony me-
jorade calidad de viday de la he-
rramienta tecnoldgica que facilita
suimplementacion (iCalidad). Il



.Metodologia

Con la finalidad de dar respuesta a
los@bjetivos marcados en la inves-
ion se opto por la utilizacion de
una metodologia cualitativa.

Tras a fase de revision y analisis
documental se paso a la recogida
de informacion de las opiniones de
personas con TEA, sus familiares y
el personal profesional. Se realizé
mediante la aplicacion de técnicas
de recogida de informacion (entre-
vistas semiestructuradas, ficha de
recogida de informacién y grupos
de discusién). La informacion se
obtuvo en primer lugar en un panel
deinvestigacion en el ano 2013 en-
trevistando a las personas con TEA,
sus familias y los equipos profesio-
nales que les facilitan apoyos. En
funcién de esta experiencia previa,
se llevd a cabo una actualizacion
de lainformacion mediante otro
panel en elano 2017, con el objeti-
vo de profundizar en determinados
aspectos identificados y confirmar
las ideas principales que se extra-
jeron de esta primerarecogida de
informacion.

En este caso, se incorporé la visiéon
de personas expertas en calidad
devida con un gran bagajeenla
materia y una amplia trayectoria
profesional vinculada al colectivo,
para confirmar los planteamientos
eideas extraidas.

TECNICA DE TOTAL
RECOGIDA DE PERSONAS
PARTICIPANTES

INFORMACION

Ficha de recogida de

. s 143
informacion

Entrevista semi- 49
estructurada

Grupos de discusion 73

El analisis del contenido se ejecutd
a través del analisis del discurso y
la elaboracion de mapas concep-
tuales.
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Participacion

Participaron en el estudio un total
de 266 personas, pertenecientes
a diversas entidades dentro del
ambito nacional. La informacién
se obtuvo a partir de un grupo

de participantes formados por
personas con TEA, sus familiares,
profesionales vinculados a las
entidades de Autismo Espanay
personas expertas en calidad de
vida.

La fiabilidad y validez de la inves-
tigacién tiene uno de sus pun-
tos fuertes en la saturacion del
discurso, que se alcanza cuando
la incorporacion de un nuevo
grupo de discusidn o entrevista
en la fase de trabajo de campo

no encuentra nuevos hallazgos
ointerpretaciones acerca del
fendmeno de estudio puesto que
se repiten los argumentos. N

Resultados

PERFIL

Personas con
TEA

Familiares
personas con
TEA

Profesionales
vinculados/
asalas
entidades

de Autismo
Espaia

Expertos/as
en calidad de
vida

Total
personas
participantes

TOTAL PERSONAS

PARTICIPANTES

47

73

143

266

Los resultados obtenidos en el estudio se han estructurado teniendo en cuen-
ta las dimensiones del modelo de calidad de vida desarrollado por Schalock y

Verdugo (2003).



El bienestar fisico incorpora aspectos relacionados con el nivel de sa-
lud, el funcionamiento fisico y con otros elementos, como la nutricion,
la atencion sanitaria, la realizacion de actividades fisicas o la prevencién
deriesgos para la persona.

e Es necesario promover el aprendizaje y la educacion para la salud
de manera que se fomenten habilidades de autocuidado y autores-
ponsabilidad y también la habituacion a exploraciones y pruebas
sanitarias.

e Enrelacion al mantenimiento de una buena salud psicofisica, las per-
sonas informantes coinciden en laimportancia de que se incorporen
pautas concretas en las actividades diarias (alimentacion, actividad
fisica, participacion).

- Tanto familias como profesionales senalan la importancia de la
contribucion de la actividad fisica a la salud y a la calidad de vida,
como una via para canalizar la energia y regular el estrés, ejercitar
y mantener la psicomotricidad y también como motivo de disfrute
y socializacion con otras personas. Los/las profesionales senalan
que la actividad debe adaptarse ala edad, la capacidad fisicay a los
intereses y preferencias del hombre o mujer con TEA, asicomo a
sus necesidades concretas. Tiene que ser una actividad cotidiana
regular que se realice al menos varias veces en semana. Es impor-
tante que se garantice la igualdad de oportunidades en la accesi-
bilidad fisica y cognitiva en instalaciones deportivas, asi como el
acompanamiento y/o apoyo personal que sea necesario. También
sefalan la conveniencia de que la persona acceda regularmente a
servicios de fisioterapia especializada, en los casos que sea nece-
sario.

- En cuanto a la alimentacion, los/as familiares senalan que, si bien la
alimentacion deberia de ser un motivo de eleccion, responsabilidad
y disfrute, en ocasiones las personas con TEA experimentan mu-
cha ansiedad ante la comida y apuntan a los efectos secundarios
de la medicacion psicofarmacolégica que algunas personas tienen
pautada como un factor que puede influir en este aspecto. Los/
as profesionales hacen referencia a la precaucion para evitar ali-
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mentos grasos o exceso de dulces asi como laimportancia de una
dieta preventiva para evitar o minimizar las dificultades digestivas.
Consideran relevante la necesidad de adaptar algunas condiciones
especificas, como los requerimientos de troceado y textura, a las
necesidades de cada persona, considerando aspectos como las di-
ficultades de masticacion o riesgo de atragantamiento. En algunos
casos puede ser precisa la supervision periddica de especialistas
en nutricidén, como parte de los controles cotidianos de salud.

- Enrelacion a al cuidado personal, todas las voces consultadas
ponen de manifiesto la necesidad de promover las habilidades y
habitos de higiene diaria, como la higiene corporal, limpieza del
cabello y de las manos, el corte de unas de manos y pies, el ce-
pillado de los dientes, el afeitado (para el caso de los hombres) o
situaciones que requieren una higiene determinada, como durante
la menstruacion de las mujeres. Las familias insisten en que es
necesario que la persona con TEA disponga de apoyos para estas
actividades, puesto que en ocasiones puede no aplicar las pautas
de higiene diarias a pesar de que las conozca y pueda ejecutarlas. El
grupo de profesionales menciona laimportancia de emplear siste-
mas especificos de caracter preventivo, la necesidad de educacién
y asesoramiento a la familia asi como el respeto a la intimidad y dig-
nidad de la persona, en circunstancias mas especificas que pueden
requerir apoyos en determinados casos, como aspectos relaciona-
dos con el control de esfinteres.

- Enrelacion al sueio y al descanso, las personas participantes re-
fieren comunmente dificultades de sueno, que son consideradas
especialmente por las personas con TEA como un factor perturba-
dor para su calidad de vida.

e Los/as profesionales senalan que el abordaje de la salud de la persona
con TEA requiere el apoyo continuado por parte de las personas de
referencia (familiares y profesionales) para el disefio de una estrate-
gia de futuro que favorezca el estado de salud a largo plazo.

e Uno delos aspectos clave es la relevancia del diagnéstico precoz,
puesto que favorece un desarrollo pleno de la persona, contribuye a
la comprension de sus necesidades por parte de la persona con TEA



y de sus familiares y contribuye a un mejor acceso a una atenciony a
sistemas de apoyo especializados.

Los/las informantes coinciden en laimportancia de un seguimiento
y atenciéon médica adecuados. Parece claro que el sistema de salud
y los servicios que éste ofrece no responde adecuadamente a las
necesidades del colectivo, en ningun territorio del pais. Por ello,
demandan ciertos ajustes. En primer lugar, destacan la necesidad de
un mayor conocimiento del TEA por parte de los servicios publicos
de salud, que favorezca diagndsticos ajustados. También destacan

la necesidad de realizar ajustes en funcion de las necesidades de las
personas con TEA, relacionados con la accesibilidad fisica y cogniti-
va de los entornos y la transmision de la informacion sobre su salud a
la persona con TEA. Demandan servicios de atencion médica espe-
cializada, que integren y/o coordinen la atencién sanitaria que precisa
la persona, como ya ocurre en alguna de las Comunidades Auténo-
mas participantes.

Es importante la coordinacion en el sistema de salud el seguimiento
sistematico y la supervision periddica, tanto general (analisis de san-
gre, revision oftalmologica, dentista, etc.) como especializada, con-
forme a las circunstancias especificas de cada persona (psiquiatria,
neurologia, fisioterapia, etc.). Asimismo, es necesario que se tenga
en cuenta las diferencias atribuibles al sexo y al género, ya que éstas
influyen sobre la salud (sintomas distintos, responder diferencial-
mente a la toma de medicacién, etc.) y contribuye a mejorar el estado
de salud de las personas (Sanchez, 2016). En cuanto a los entornos,
los/as profesionales senalan la necesidad de medidas de seguridad en
los centros de atencion, incluyendo un plan de proteccion y evacua-
cién comprensible y accesible para todas las personas. Por ultimo, la
mayor parte de las personas participantes ha destacado la necesidad
de la prevencion de riesgos en el entorno, con medidas de caracter
preventivo como la adaptacion de los entornos (cierres de seguridad
en ventanas, puertas, etc.) o el acompafiamiento y apoyo directo a la
persona con TEA.

e Se destaca la necesidad de fomentar la adquisicion de conocimien-
tos y competencias para proteger la seguridad personal, promov-
iendo la mayor autonomia posible en todos los casos. Pare ello es
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fundamental conocer los propios datos personales y de los contactos
o disponer de dispositivos o recursos de apoyo externos donde estos
datos se puedan identificar (bordados en su ropa; objetos personales
-pulsera, colgante, etc.- con las direcciones y teléfonos de contacto;
dispositivos tecnolégicos, etc.). También la importancia de que, al
menos de manera basica, la persona con TEA sepa como utilizar un
teléfono movil, las normas basicas de seguridad vial y como buscar o
pedir ayuda.

e Como un factor de riesgo especifico para la salud se identifican las
posibles conductas de autoestimulacion que algunas personas
puedan presentar y que a veces provocan autolesiones (por ejemplo,
rascarse o hacerse heridas) o comportamientos que impliquen un
riesgo potencial para otras personas (por ejemplo, conductas desa-
fiantes o agresiones). Es necesario establecer actuaciones preventi-
vas y de abordaje especializado.

e Por otro lado,es necesario evitar o prever en la medida de lo posible
las situaciones estresantes por la somatizacién que pueden pro-
ducir; observando también en este caso los sintomas de malestar o
dolencias que la persona no expresa verbalmente.

Esta dimension hace referencia al estado de alegria, felicidad, satis-
faccion y concepto positivo de uno/a mismo/a. También a la capacidad
percibida de realizar elecciones y a la ausencia de estrés.

e Las personas con TEA saben qué cosas son placenteras para ellas y
les hacen disfrutar. Tener la capacidad de eleccion es un factor que
sefialan como importante tanto mujeres y hombres con TEA en su
dia a dia, asi como el grupo de profesionales.

e Algunas personas con TEA expresan la dificultad que encuentran
para manifestar sus estados de animo. Ante esta situacion, el
equipo de profesionales senala laimportancia de poner en practica
diferentes estrategias de apoyo segun la persona, como la creacion
de espacios acogedores y actitudes de empatia; el apoyo a la persona
para regular y mostrar emociones; conocer a la personay la manera



individual de expresar sus estados animicos; fomentar habilidades

para identificar sus propios estados de animo y diferenciar las dife-
rentes expresiones emocionales; asi como proporcionar apoyos y

recursos para afrontar y superar los estados animicos negativos.

e Las situaciones de duelo que se pueden producir ante la pérdida (no
siempre ligada a fallecimientos) de familiares o profesionales signifi-
cativos afectan al bienestar emocional de la persona. Los/as profe-
sionales consideran importante que haya una anticipacion de estos
aspectos y se trabajen especificamente estas situaciones antes de
que produzcan.

Algunas de las personas con TEA exponen que enfrentarse a los
cambios y a nuevas situaciones les genera mucho estrés, nervios,
malestar y ansiedad, aunque se esfuerzan por aplicar los recursos
necesarios para sobreponerse a estos aspectos.

El estrés, la ansiedad, la expresién en ocasiones irritada contra si
mismos o contra los demas, preocupan especialmente a las familias
y también a los/as profesionales. Destacan la necesidad de ayudar a
la persona con TEA a manejar estas emociones hacia vivencias mas
serenas y adaptativas, mediante el establecimiento de entornos
pautados para facilitar la calma y anticipar cambios, el aprendizaje de
herramientas que permitan a las personas con TEA reconocer y ges-
tionar sus emociones negativas o la realizacion de actividades que
ayuden a descargar la tensién emocional. Ademas (destacan los/as
profesionales), tanto profesionales como familias deben aprender a
manejar las situaciones de ansiedad de las personas con TEA y contar
con pautas para facilitar su afrontamiento.

Otro de los aspectos que tanto familias como profesionales cons-
tatan como un area prioritaria de atencion es la motivacion de la
persona con TEA, siendo imprescindible promoverla de manera
transversal en los diferentes entornos y contextos en los que ésta se
desenvuelve.

Las personas con TEA manifiestan que, en general, la familia es su
principal fuente de apoyo. Si bien, los circulos se amplian a las amis-
tades en aquellos casos en los que la persona dispone de un circulo
estable de amigos/as.
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e Se destaca la necesidad de procurar afinidad entre el profesional y
la persona con TEA, asi como el aprendizaje sobre como y en qué so-
licitar ayuda, como un factor importante para el bienestar emocional.

e También mencionan la importancia de la coordinacion entre las per-
sonas de apoyo asi como en la necesaria estabilidad de la plantilla
profesional que facilita los apoyos.

e Losy las profesionales senalan la relevancia de atender a los cam-
bios emocionales de las figuras de apoyo (tanto profesionales como
familiares) vinculadas a situaciones de agotamiento o fatiga.

e Una cuestidon que mencionan todos los grupos consultados es el he-
cho de disponer de sus propios espacios, entendidos en un sentido
amplio, tanto en sentido fisico-temporal, como emocional y sim-
bolico. Los/as profesionales destacan la conveniencia de fomentar
el desarrollo de habilidades para que la persona sepa gestionar sus
espacios propios (defenderlos, disfrutarlos) y respetar los de las de-
mas personas asi como fomentar sus competencias de flexibilizacion
y adaptacién personal. La estabilidad emocional se favorece a través
de estrategias que proporcionen un marco estructurado, tanto en
relacion a los espacios fisicos como alos temporales, através de la
promocion de la comprension de los entornos y el ajuste de las activi-
dades y su ritmo de realizacién, de acuerdo con la edad, necesidades
eintereses de la persona.

Otro factor importante para el bienestar emocional es sentirse que-
rido (apoyo emocional), y contar con condiciones que garanticen la
estabilidad (economica, de los sistemas de apoyo, etc.), de cara al
futuro.

Esta dimensidon comprende el acceso suficiente a recursos econémicos
y prestaciones, y en concreto, hace referencia al acceso a bienes como
la vivienda, el empleo o actividades laborales adecuadas.

e En cuanto al empleo, todas las personas consultadas comparten que
el hecho de disponer de un puesto de trabajo supone para la persona



con TEA una mejora significativa en su calidad de vida, con mejo-
ras en la autoestimay satisfaccion personal, en la autorregulaciony
aumento de las relaciones sociales.

Una de las principales preocupaciones de las familias es asegurar el
futuro de su familiar con TEA, tanto en relacion a la seguridad econé-
mica como respecto a la proteccién personal y emocional.

e Esnecesario asegurar que la persona con TEA cuente con los re-
cursos economicos suficientes para cubrir sus necesidades funda-
mentales (vivienda, ropa, atencion, etc.) y llevar una vida digna, tanto
en su situacion actual como de cara al futuro. Asimismo, se destaca
el hecho de que la persona debe tener la posibilidad de contar con
recursos para emplear en gastos cotidianos o personales (ir a tomar
algo, compras de objetos personales, etc.) que le satisfagan, y en
especial, para disfrutar de su ocio.

Tanto familias como profesionales manifiestan la importancia del
apoyo familiar o de otras figuras tutelares que apoyen en la admi-
nistracion de los bienes o se encarguen en el caso de que la persona
no lo pueda hacer por si misma. Asi, debe garantizarse la proteccion
de una persona (fisica o juridica) que cumpla con esta funcion y/o
apoye a la persona en esta esfera de su vida.

e Familias y profesionales destacan que es importante fomentar el
aprendizaje y desarrollo de la autonomia de la persona con TEA en
la gestion de sus propios bienes y conocer el valor de las cosas, en la
medida que sea posible y en funcion de la situacién individual.

Es preciso que las personas con TEA dispongan o tengan acceso a
una vivienda adaptada a las necesidades y preferencias personales,
ya sea a través de una vivienda tutelada orientada a la vida indepen-
diente, en un hogar o servicio residencial dependiente de las enti-
dades especializadas o en una vivienda propia recibiendo el apoyo
necesario, aunque la mayor parte de los hombres y mujeres con TEA
participantes en el estudio continta viviendo en su hogar familiar,
con el apoyo fundamental de sus familiares mas cercanos.

e Otro de los factores que inciden en la calidad de vida es la posibilidad
de disponer de pertenencias y objetos personales significativos, asi
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como tener posibilidad de guardarlos y administrar el acceso de otras
personas alos mismos.

o Ladisponibilidad de articulos personales de vestido e higiene se
menciona como otro factor importante para el bienestar emocional.
Se mencionan tanto requerimientos funcionales de las prendas de
vestir y el calzado, como sociales (adecuacion ala edad y alamoda
existente; oportunidad para expresar preferencias y gustos persona-
les; imagen social y autoestima...).

Se destaca la necesidad de que la persona con TEA adquiera com-
petencias para la autonomia personal aunque se reconoce que no
se promueve lo suficiente y la persona, en ocasiones, no dispone de
independencia deseada. La eleccién diaria de qué bienes materiales
utilizar, es una oportunidad para ejercer decisiones cotidianas, y que
se puede incorporar como un elemento para favorecer la flexibilidad
de la personay aceptar la variedad o los cambios.

Hace referencia al aprovechamiento de las oportunidades de educacion
y aprendizaje, asi como al avance en competencias personales, conoci-
mientos, intereses y habilidades.

o Existe un consenso sobre que la educacion incluya tanto aspectos
formales como no formales. Ademas, debe centrarse en las necesi-
dades, prioridades y puntos fuertes de cada persona, promoviendo
su desarrollo, autonomia personal e inclusién en la sociedad.

e Coinciden en que, en la actualidad, el sistema educativo espaiiol
presenta barreras y dificultades significativas que no garantizan
una educacién inclusiva para todas las personas con TEAYy, especial-
mente, para aquellas que presentan mayores necesidades de apoyo.

- Se sefala como un obstaculo significativo la ausencia de adap-
taciones curriculares adecuadas y las dificultades de movilidad
entre centros educativos de manera que en todos ellos se garanti-
ce la posibilidad de acceder a apoyos especializados.

- Se demanda un mayor conocimiento por parte de los/as profesio-



nales del sistema educativo sobre los TEA y consideran que las
actuales condiciones en las que éstos desarrollan su labor (por
ejemplo, con la amplia programacion educativa que tienen asig-
nada) no favorecen que puedan responder adecuadamente a las
necesidades del alumnado con TEA.

e Las familias manifiestan que el hecho de tener unos apoyos educa-
tivos durante los primeros ainos de la vida escolar hace que dismi-
nuya su intranquilidad y aprendan estrategias sobre como manejar
determinadas situaciones, repercutiendo asi de manera positiva en
la familia. La relevancia de la intervencién en etapas tempranas de
la vida es fundamental para la persona. Se destaca la relevancia de
fomentar desde la infancia el aprendizaje de habilidades esenciales
para la vida y el desarrollo personal (equivocarse, frustrarse, divertir-
se, etc.).

Se senalan dificultades especificas que surgen en la transicidénala
vida adulta (por ejemplo, de tipo conductual) y la disminucion del ni-
vel de apoyos para afrontarlas, lo que impacta en la dinamica familiar.

La intervencion y el apoyo individualizado es una condicion impres-
cindible para la calidad de vida.

Ala hora de disenar planes de apoyo, se sefala laimportancia de
tener en cuenta la influencia del entorno y del estilo de vida de los
hombres y mujeres con TEA, incluyendo también las costumbres, los
valores y las tradiciones que existen en su contexto familiar.

Se destaca la necesidad de promover conocimientos funcionales,
es decir, favorecer la adquisicion de aprendizajes y competencias uti-
les parala vida de la persona. Concretamente, aquellas relacionadas
con la gestion y organizacion personal aplicandolas a los entornos en
los que la persona se desenvuelve.

Es relevante la calidad de vida de los familiares de la persona con
TEA (una de sus principales fuentes de apoyo) y en el impacto que
produce en ella.

e Otro de los factores esenciales para favorecer una buena calidad de
vida a las personas con TEA son los apoyos y servicios que brindan
las entidades especializadas.
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- Los/as profesionales consideran que se ha de producir un cambio
de paradigma en la manera en que se desarrollan los apoyos pa-
sando de un modelo basado “en servicios” a otro centrado enlas
personas, que deberan incorporar de manera efectiva los deseos
personales, los objetivos vitales y las metas de futuro de todas las
personas con TEA.

- Sin embargo, destacan que en la practica, son pocas las entida-
des que establecen el modelo basado en las personas teniendo
en cuenta sus intereses y preferencias desde una perspectiva de
ciclo vital.

- Para ello, se considera necesario acompanar estos cambios con
sensibilizacién, formacion a los/as profesionales e implicacion de
las familias.

- Las familias demandan que se les tenga mas en cuenta en el dise-
no de los planes personales de apoyo de sus familiares con TEA, y
también reclaman a las Administraciones el desarrollo de mas apo-
yos para la vida adulta, puesto que consideran que la mayor parte
de los recursos se destinan a la etapa infantil.

- Enlos ultimos anos se ha incrementado significativamente la
demanda de apoyos en las entidades por parte de personas con
TEA sin discapacidad intelectual asociada y los servicios actuales
no ofrecen los apoyos que estas personas requieren y que deben
transformarse y avanzar para responder a sus necesidades.

e También, los/as profesionales son agentes claves puesto que tienen
un rol de facilitador importante.

e Las personas adultas con TEA tienen claras sus metas personales
y qué les gustaria alcanzar en el futuro. En concreto, sefalan como
aspectos prioritarios el acceso a un empleo y a una vivienda alter-
nativa al hogar familiar y el desarrollo de una vida normalizada. como
cualquier otra persona en esa etapa vital.

e La autonomia en la vida cotidiana y las habilidades para vivir de
manera independiente relacionadas con el cuidado del hogar son
elementos esenciales que es necesario fomentar de cara a la vida
adulta.



e Losy las profesionales consideran que ademas de disponer de una
vivienda que reuna adecuadas condiciones de habitabilidad, sera
esencial que ésta se encuentre en un entorno comunitario, de ma-
nera que la persona pueda acceder a todos los recursos, bienes y ser-
vicios que éste ofrezca y pueda participar activamente en el mismo.

Una de las principales preocupaciones de las familias y de las perso-
nas con TEA es donde y como van a vivir cuando alcancen edades
avanzadas. Las personas con TEA prefieren envejecer en el hogary
en la comunidad donde han pasado gran parte de su vida(, en su pro-
pio domicilio con los apoyos necesarios o, en una vivienda promovida
por la entidad)

e Familias y profesionales ponen de manifiesto la escasez de apoyos
y recursos disponibles para que la persona con TEA desarrolle una
vida independiente.

Hace referencia a disponer y experimentar de interacciones y relacio-
nes sociales positivas de diferente tipo y con distintas personas (fami-
lia, amistades, etc.).

e Los principales apoyos para las personas con TEA proceden de su
nucleo familiar.

e Las personas con TEA identifican dificultades en el manejo dela
interaccion social y en el establecimiento de relaciones interper-
sonales ajenas al entorno familiar proximo que afectan a la hora de
interactuar de forma flexible con otras personas y conservar rela-
ciones estables en el tiempo.

e Las personas que configuran el circulo social de amigos y amigas de
las personas con TEA valoran muy positivamente que se encuen-
tren entre su grupo de relaciones, resaltando cualidades como la
bondady la transparencia.

e Hombres y mujeres con TEA senalan laimportancia de tener amis-
tades y sentirse bien entre personas de su misma edad. Disponer de
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relaciones de amistad favorece su inclusion y participacién en la
comunidad.

En relacion a la amistad, el grupo de profesionales sefala que es
necesario incrementar en las personas con TEA su autonomia y
autodeterminacion personal, fomentando conductas adaptativas
que favorezcan la participacion en los recursos comunitarios que
frecuentan otras personas de su edad.

e Familiares y profesionales senalan la necesidad de un apoyo social
continuado y personalizado a lo largo de las distintas etapas de la
vida. Este debe ser variable en funcién de las necesidades de cada
persona, (acompanamiento o la supervisién, atencién a las necesida-
des basicas, etc.)

e En cuanto ala afectividad y el establecimiento de relaciones inti-
mas con otras personas, las personas con TEA tienen interés en el
establecimiento de este tipo de relaciones, si bien les resulta dificil
comprender como relacionarse con una persona que les atrae, lo que
con frecuencia limita sus oportunidades de disfrutar positivamente
de su sexualidad

e Muchas de las personas con TEA consultadas senalan que les gusta-
ria formar su propia familia.

Especificamente en el caso de las mujeres se pone de manifiesto

su derecho a decidir sobre su capacidad reproductiva y los méto-
dos anticonceptivos que la regulen. Expresan que habitualmente la
sociedad asume que por el hecho de tener TEA no pueden ejercer su
sexualidad, formar una familia o tener hijas/os, coartando el derecho
a decidir sobre cualquier cuestién que afecte a su propia vida, inclu-
yendo la maternidad.

Otro de los aspectos que se destacan en relacién a las relaciones
sexuales es el disfrute de la sexualidad.

- Enla sexualidad es importante el derecho a la intimidad. La caren-
cia de intimidad, espacio y vida privada puede incrementar el riesgo
de que se presenten conductas sexuales inadecuadas en algunos
casos, especialmente cuando las personas tienen mayores necesi-
dades de apoyo.



- El grupo de profesionales destaca la relevancia de respetar la
intimidad y la dignidad de la persona con TEA en relacién a su se-
xualidad, lo que implica reconocer su derecho a disfrutarla y esta-
blecer las condiciones necesarias para que pueda hacerlo de forma
satisfactoria.

- Asimismo, sefialan laimportancia de promover la educacion se-
xual y afectiva en las diferentes etapas de la vida de la persona, asi
como protegerla (y promover las habilidades de autoproteccion)
ante posibles situaciones de abuso sexual.

Esta dimension implica sentirse parte activa de la sociedad asi como la
participacion en la comunidad en condiciones de igualdad al resto de
los ciudadanos y ciudadanas. También implica el disfrute de entornos
accesibles y "amigables” que contemplen las necesidades derivadas
del TEA.

e Tanto las familias como los/as profesionales plantean como factores
relevantes para la calidad de vida las oportunidad de la persona con
TEA de participar, compartir y relacionarse en entornos inclusivos
y comunitarios con otras personas de su edad (con y sin TEA), co-
menzando por su familia. La propia participacion en estos entornos
supone ya un aprendizaje y una experiencia.

e Lainclusién es una de las dimensiones a la que se ha prestado mas
atencion enlos dltimos afios desde las entidades con el fin de poten-
ciar la presencia de las personas con TEA en la comunidad.

e Las personas expertas ponen de manifiesto que el mayor esfuerzo se
ha realizado para favorecer iniciativas de ocio en entornos inclusivos,
si bien, existen otras oportunidades que no se han aprovechado de la
misma manera. Senalan por ejemplo, que el apoyo y acompaihamien-
to personalizado en actividades de formacion que se desarrollen en
entornos inclusivos, repercutiria también en la mejora de su calidad
devida.

e Muchas de las personas con TEA consultadas ponen de manifiesto
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que les gusta participar en la comunidad y elegir como quieren
disfrutar de su ocio.

e Senalan que lainclusion real ha de ir acompafiada de la participa-
cion efectiva, asi como del disfrute y aprendizaje en la comunidad.

Se destaca la necesidad de que las personas con TEA cuenten con
oportunidades efectivas de participacion en entornos inclusivos,
adaptadas ala edad y alos intereses de cada persona. Asimismo, se
destaca la necesidad de que la persona cuente con el apoyo indivi-
dual que pueda requerir.

o Esrelevantela promocion de las competencias sociales y adaptati-
vas de la persona, y también el fomento de la accesibilidad y con-
cienciacion del entorno disponiendo de programas especificos que
recojan las necesidades y puntos fuertes de las personas con TEA.

Uno de los factores transversales y mas relevantes para la inclu-
sion efectiva es la sensibilizacion social.

Se senala laimportancia de la concienciacion en el entorno comu-
nitario, que el vecindario conozca a la persona con TEA, facilita su
autonomia en el entorno inmediato y también su participacién en los
servicios del mismo.

Los/as informantes destacan que la participacion de las personas con
TEA en la comunidad requiere adaptaciones del entorno, que garan-
ticen la accesibilidad universal de los espacios publicos y entornos
arquitectonicos, incluyendo especialmente los aspectos cognitivos.

La autodeterminacion hace referencia a la capacidad y oportunidad de
elegir las cosas que se quieren y cobmo se quieren, asi como la prioriza-
cién de las metas personales, la toma de decisiones y la autonomia en
estos aspectos.

e Laincorporacion de la perspectiva de las mujeres y hombres con
TEA enlos procesos de participacion, consulta o toma de decisio-
nes que les afecten es imprescindible para mejorar su calidad de
vida. Sin embargo, algunos de los/as informantes manifiestan que las
personas con TEA tendran dificultades para participar en los proce-



sos de participacion por dificultades relacionadas con:

- Facilitar la informacién sobre cudles son sus opiniones, especial-
mente cuando tienen mayores necesidades de apoyo y no dispo-
nen de capacidades comunicativas funcionales.

- Laidentificacion de las expectativas de la persona de cara al futuro
y en la relevancia que su estilo de vida pueda influir en la posibilidad
de conseguirlas.

e Lamayor parte de las personas con TEA expresa que no tiene una
participacion activa en la toma de las decisiones que son mas signi-
ficativas para su vida, con algunas excepciones. y suelen solicitar el
apoyo a sus familias.

o Expresan que suelen realizar algunas elecciones cotidianas, y que
saben cuadles son sus intereses y preferencias.

o Algunas familias se cuestionan la capacidad de toma de decisiones
de sus hijos o hijas, dada la severidad de las manifestaciones del TEA
en sus casos Yy la intensidad de sus necesidades. Plantean también
el problema que presenta la eleccion en una persona que tiene los
intereses muy restringidos y que, en ocasiones, presenta obsesiones
muy marcadas que limitan sus comportamientos y pensamientos.

e El grupo de profesionales expresa que, cuando la persona presenta
dificultades significativas de comunicacién que limitan sus posibilida-
des de expresar sus preferencias, resulta fundamental la observacién
y empatia para detectarlas e identificar sus intereses. También insis-
ten en laimportancia de tener en cuenta los intereses, preferencias
y necesidades de las personas para adaptar las intervenciones y los
apoyos.
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Esta dimension hace referencia a que se respete la dignidad y singular-
idad de cada personay se garantice la proteccién de sus derechos fun-
damentales en igualdad de condiciones y sin discriminacion en relacion
a otras personas.

e Una cuestion de referencia es la falta de sensibilizacién social y el
desconocimiento de la sociedad sobre el TEA y sobre como afecta
ala persona que lo presenta. Se reconoce que si bien se han expe-
rimentado avances en los Ultimos anos en el reconocimiento de los
derechos de hombres y mujeres con TEA, alin queda un largo camino
por recorrer para garantizar la proteccion y el disfrute efectivo de
sus derechos.

Las personas con TEA son especialmente vulnerables frente a si-
tuaciones en las que sus derechos se vean conculcados y especial-
mente en aquellas que suponen abuso o maltrato. Senalan que las
propias caracteristicas nucleares de los TEA incrementan la vulnera-
bilidad de que las personas que forman parte de este colectivo sean
victimas de situaciones de burla, abuso o engafio.

o Las familias identifican diferentes situaciones de discriminacion y
abuso que han vivido sus hijos/as con TEA en diferentes contextos
(centros educativos, en el barrio, etc.).

El grupo de profesionales considera necesario que se brinden apo-
yos a la personas para identificar estas situaciones problematicas
y afrontarlas, haciendo un especial hincapié en la prevencion de las
mismas y en el abordaje anticipado para que no se agraven.

e Profesionales y familiares recalcan laimportancia de la conciencia-
cidn social y del acceso efectivo en igualdad de oportunidades a
los diferentes espacios y actividades en la vida comunitaria con los
apoyos que la persona con TEA pueda requerir. Destacan ademas la
necesidad de que la persona adquiera competencias y habilidades
sociales que favorezcan su participacion social.

e Algunas personas con TEA destacan que para el logro del ejercicio
efectivo de los derechos del colectivo en su conjunto en Espafia de-
ben generarse grupos o plataformas constituidas por ellos y ellas



mismas, de manera que puedan participar en espacios para dar a
conocer sus propias necesidades, vivencias y experiencias y que sus
opiniones sean tenidas en cuenta. Para ello demandan que se desa-
rrollen espacios donde puedan auto-representarse y defender sus
derechos. Destacan que este tipo de iniciativas contribuiria también
a que otros hombres y mujeres con TEA encuentren apoyo en per-
sonas que forman parte del colectivo y que comparten experiencias
y vivencias similares.
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Conclusiones

4.5.1. La calidad de vida de las personas con Trastorno del Espectro del
Autismo.

En cuanto al bienestar material,
los participantes destacan diversos
aspectos:

Existe un consenso sobre laim-
portancia que las dimensiones de
bienestar fisico y emocional tienen

para calidad de vida de las personas o Todos los agentes participantes

con TEA.

Se identifican con mayor faci-
lidad los factores preventivos
relacionados con la salud fisica,
haciendo una especial mencién
ala promocién de una alimenta-
cién saludable, el descanso o la
actividad fisica regular, asi como
a aspectos relacionados con el
accesoy disfrute de una buena
atencion sanitaria.

Sin embargo, a las personas que
han participado les resulta mas
complejo identificar los factores
que pueden contribuir a la pro-
mocion del bienestar emocional,
centrandose casi exclusivamente
en la prevencion y afrontamiento
del estrés como elemento de
prevencion del malestar emocio-
nal y de las posibles dificultades
de adaptacién personal y/o social
que pueda presentar la persona
(no de promocidn del bienestar).

destacan la necesidad de garan-
tizar una proteccion econémica
suficiente a la persona, que le
permita acceder a los recursos

y apoyos que pueda necesitar,
incluyendo una vivienda alter-
nativa al hogar familiar como
elemento esencial en la etapa de
vida adulta, el ocio y los gustos
personales.

Todos los actores reconocen la
importancia del empleo parala
persona, no solo por su contribu-
cion a la sostenibilidad econémi-
cade la persona sino también por
las implicaciones para su calidad
de vida enrelacion a la adquisi-
cion de capacidades (sentido de
la responsabilidad, pautas diarias,
etc.), ala mejora de la autorregu-
lacién, al incremento de la parti-
cipacion social y también como
elemento facilitador del acceso a
una vida independiente.

e Familias y profesionales coinci-



den en senalar las barreras que
las personas que forman parte
del colectivo encuentran a la hora
de acceder al empleo: el alto
desempleo al que se enfrenta el
colectivo, las propias dificultades
para encontrar el trabajo y dis-
poner de un apoyo en el mismo

y la precariedad de las condicio-
nes laborales de aquellos/as que
encuentran un puesto.

El grupo de profesionales senala
que muchas de estas barreras se
inician en la etapa educativay
que se relacionan en buena medi-
da con las enormes limitaciones
que el sistema educativo actual
tiene para atender adecuada-
mente al alumnado con TEA. Se
insiste en que resulta fundamen-
tal tener en cuenta las capacida-
desy necesidades individuales de
cada persona alolargo de todala
vida, pero prestando una espe-
cial atencion a la adolescencia

y alos periodos de transicion,
momentos que los diferentes
informantes identifican como
especialmente complejos.

En cuanto ala inclusion social, pro-
fesionales y familias identifican en
mayor medida barreras existentes
para garantizar la inclusion social de
las personas que forman parte del
colectivo e insisten en la necesi-
dad de garantizar la accesibilidad
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de los entornos (incluyendo los
aspectos cognitivos) y la sensibili-
zacion social.

Las personas con TEA senalan
que la familia es su principal
fuente de apoyo en su dia a dia.

Muchas de ellas ponen de
manifiesto explicitamente que
aunque el manejo de las rela-
ciones interpersonales puede
resultarles complejo, el hecho de
disponer de ellas es un elemen-
to clave para su calidad de vida
y destacan el apoyo que estas
relaciones suponen para su
inclusion social y participacion
comunitaria.

Las personas con TEA manifies-
tan interés por acceder y partici-
par enlos recursos de la comu-
nidad, en especial en aspectos
relacionados con su ocio.

e Todos los agentes participantes
coinciden en que tanto el cono-
cimiento como la concienciacion
social acerca del TEA sonla base
para la aceptacion y la inclusion
del colectivo en la comunidad.

Otra de las dimensiones que se
identifica con claridad como un
aspecto esencial para la calidad de
vida es la autodeterminacion.

o Parte de las familias encuentran
dificultades a la hora de concretar
los aspectos relacionados con la
autodeterminacion.

e Aunque la toma de decisiones se
identifica como un factor funda-
mental para la calidad de vida, se
aprecia que, en muchos casos, la
autodeterminacion sereduce a
la toma individual y absoluta de
decisiones, por lo que muchas
familias y profesionales conside-



ran dificil que sus hijos/as puedan
ejercerla de formareal, espe-
cialmente cuando las personas
necesitan mayores necesidades
de apoyo.

Seidentifica con claridad que
esta es una dimension funda-
mental para la calidad de vida
delas personas con TEAy que
es un area en el que es necesario
desarrollar avances efectivos
desde la practica para favorecer
las competencias personales,
los apoyos y las oportunidades
necesarias para que todas las
personas puedan participar, enla
medida de lo posible, enlatoma
de decisiones sobre sus vidas.

En cuanto ala dimension de
derechos, se aprecia una dificultad
significativa por parte de todos

los grupos de participantes para
identificar elementos concretos
que puedan favorecer su disfrute
efectivo.

Es necesario destacar varias
cuestiones que preocupan tanto
a familias como a profesionales
que pueden considerarse
transversales a todas las
dimensiones de la calidad de vida:

e Lanecesidad de coordinarsey
colaborar, mediante el asesora-
miento mutuo que favorezca un
mejor conocimiento compartido

tanto sobre la propia persona
como de los distintos entornos
enlos que se desenvuelve.

La necesidad de favorecer la
accesibilidad de los diferentes
entornos, tanto en aspectos
relacionados con su disefio y
comprension (accesibilidad cog-
nitiva), como también en cuanto
a las actitudes o la atencién que
se proporciona en los mismos (en
especial en el dmbito sanitarioy
también en el educativo).

El apoyo que precisan hombres

y mujeres con TEA debe garan-
tizarse desde unaresponsabili-
dad compartida por diferentes
ambitos (familia, entidades,
Administracién publica, etc.) y, en
especial, por los poderes publi-
cos.

Tanto el conocimiento como la
concienciacién social acerca del
TEA son labase para la acepta-
ciony lainclusion del colectivo
en la comunidad. Este esun
factor transversal a las diferentes
dimensiones, reiterado tanto por
las propias personas con TEA,
como por sus familiares y los/as
profesionales.
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4.5.2. Implementacion del paradigma de calidad de vida en los sistemas

de apoyo.

Los resultados obtenidos en el es-
tudio evidencian laimportancia que
ellogro de una 6ptima calidad de
vida tiene para las propias personas
con TEA, sus familias y los equi-
pos profesionales que les apoyan.
Asimismo, permiten constatar que
el avance hacia sistemas de apoyo
que incorporen las metas y resulta-
dos personales es un requisito im-
prescindible para lograr esa éptima
calidad de vida.

En este sentido, el diseio, planifi-
cacion, organizacion y gestion de
los sistemas de apoyo que ofrecen
las entidades debera incorporar
de forma esencial una orientacion
decidida a la mejora de la calidad
de vida que realmente provoque
un impacto positivo y contrasta-
ble enlas personas con TEA.

Para ello, se deberan tener en cuen-
ta aspectos de tipo organizativo

y técnico, asi como aspectos rela-
cionados con la propia identidad,
ética y cultura de la organizacion,
y requeriran una reflexién compar-
tida por parte de todas las perso-
nas que la conforman (incluyendo a
las personas con TEA).

Se identifican ciertos desafios im-
portantes para las entidades y para
la sociedad en su conjunto:

e La heterogeneidad de las ca-
pacidades y necesidades que
caracteriza a las personas con
este tipo de trastornos que hace
imprescindible la flexibilizacion
de los sistemas de apoyo que
ofrecen las entidades y también
de los recursos que pueden
ofrecer para promover la partici-
pacion de cada persona.

o Fomentar la participacion de las
personas que tienen grandes
necesidades de apoyo, para in-
crementar su participacion social
y su calidad de vida. Para ellos se
requiere necesariamente:

- Un cambio de vision respecto
al concepto de participacion,
contemplando este concepto
desde una perspectiva global
einclusiva, que se sustenta
en la premisa de que todas las
personas con TEA, con inde-
pendencia de la complejidad e
intensidad de sus necesidades
de apoyo, pueden comunican
sus intereses y preferencias, y
desempenar un rol activo en el
desarrollo de sus vidas.

- El foco debera trasladarse del
analisis limitado a las necesida-
des concretas de la personay



ponerse también en el entorno con TEA que, en muchos casos, es-
que larodea. tan influidos por diversos factores:

- Laresponsabilidad de recoger - La complejidad de los proce-
lainformacion que la persona sos cognitivos necesarios para
transmite y responder ala identificar los aspectos que
misma, generando intercam- influyen en la calidad de vida,
bios e interacciones significati- especialmente las competen-
vas de comunicaciény de toma cias de ficcion e imaginacion
de decisiones, sin que éstas se y a la flexibilidad del pensa-
vean limitadas por la intencio- miento.

nalidad que se les atribuye o
por las capacidades percibidas
de la persona, debe asumirse
por el entorno y los/as agen-
tes que lo conforman (Watson,
2016). - La necesidad de individualizar
las adaptaciones en funcién de
la situacidn y necesidades de
cada persona, aprovechando
sus puntos fuertes y poten-
ciando laincorporacion de sus
intereses en los sistemas de
apoyo que se deriven de los
mismos. Sera necesario, como
expone literalmente uno de

los participantes en el estudio,
aterrizar en la realidad el cam-
bio desde el “/modelo centrado
en los servicios al modelo cen-
trado en las personas”, para-
digma ampliamente aceptado
desde una perspectiva éticay
teodrica, pero con un recorrido
limitado en suimplementacién
La identificacion de factores obje- practica, al menos por el mo-
tivos y subjetivos que influyen en mento.

la calidad de vida de las personas

- Lafalta de ajuste en los pro-
cedimientos y herramientas
que habitualmente se em-
plean.

- La participacion conjunta
facilitara no sélo la recopila-
cién de la mayor informacién
posible sobre la perspectiva
de la persona, sino también el
contraste de la misma enun
entorno derespeto a las pre-
ferencias y decisiones que se
puedan alcanzar, avanzando
asi tanto en el ejercicio efecti-
vo del derecho que la persona
tiene a tomar parte activa en
las decisiones que le afectan,
como también en la calidad de
los sistemas de apoyo que se
desarrollan para hacerlo posi-
ble (Vidriales et al., 2015).
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Es posible que los bajos niveles de
calidad de vida que perciben las
personas adultas con TEA se pue-
dan atribuir a que, con frecuencia,
no han disfrutado de apoyos e in-
tervenciones especializadas hasta
etapas avanzadas de sus vidas,
debido principalmente a las dificul-
tades de identificacion del trastor-
noy ala demora en el diagnéstico
(Happé y Charlton, 2011).

A pesar de laimportancia que estos
aspectos tienen para la vida de las
personas, es necesario insistir en
que, por el momento, hanrecibido
una escasa atencion tanto desde
el contexto investigador como
desde el ambito aplicado en los
sistemas de apoyo que se facilitan a
este colectivo (Burgess y Gutstein,
2007). Asimismo, apenas se harea-
lizado ninguna transferencia de los
resultados obtenidos a la practica.

Asi, este es quizas uno de los ambi-
tos enlos que se aprecia una mayor
desconexion entre el interés de la
comunidad cientificay las priori-
dades y preferencias del colectivo
de personas con TEA y sus familias
(Pellicano, Dinsmore y Charman,
2014).

Por ello, se plantean diversos retos
en laimplementacion del para-
digma de calidad de vida en los
sistemas de apoyo:

e Enprimer lugar, resultaimpres-
cindible que la investigacion
sobre la eficacia de las inter-
venciones y sistemas de apoyo
recoja informacion sobre cuales
son los factores e indicadores de
dichos sistemas que tienen una
mayor influencia en la mejora de
la calidad de vida de las mujeres
y hombres con TEA. Deberan
orientarse en mayor medida a
analizar el impacto que producen,
incorporando la perspectiva de
las personas a las que se orientan
y garantizando su participacion
en los procesos de evaluacion.
Las personas con TEAy sus
familias coinciden en la necesidad
de incrementar los esfuerzos en
investigar qué dimensiones y fac-
tores tienen una mayor inciden-
cia en la mejora real de su calidad
de vida.

e Se deberainvestigar sobre otros
factores que parecen tener una
influencia critica en la calidad de
vida de las personas con TEA,
como el acceso a un diagndstico
temprano (Kamio, Inada y Ko-
yama, 2012), el disfrute del ocio
y del tiempo libre (Bishop-Fitz-
patrick, Mazefsky y Eack, 2017;
Billstedt et al., 2011; Garcia-Vi-
llamisar y Dattilo, 2010) o la
posibilidad de tomar decisiones
personales relevantes (Chou et
al., 2015).



Los resultados deberan re-
percutir necesariamente en el
disefio de las politicas publicas y
de los sistemas de apoyo que se
desarrollen para dar respuesta a
las necesidades de este colecti-
vo, basandose en los tres ele-
mentos criticos que definenla
practica basada en la evidencia:
conocimiento cientifico de alta
calidad; periciay expertise profe-
sional y perspectiva de los grupos
deinterés (en este caso, de las
propias personas con TEA).

Serd fundamental que se garan-
ticen los mecanismos y apoyos
necesarios para fomentar la
participacion de las personas
que forman parte del colectivo
en cualquier actuacion que les
afecte, tanto a nivel global como
de maneraindividual.

La mayor implicacién de la co-
munidad (investigadores/as, res-
ponsables de politicas publicas,
entidades, etc.) en el desarrollo
de propuestas y actuaciones que
se orienten de forma efectiva a

las areas en las que existen ma-
yores necesidades y que pueden
producir un impacto mas positi-
vo en sus vidas es una demanda
delas personas con TEAy sus
familias (Pellicano et al., 2014).

Elimpulso de actuaciones co-
laborativas y coordinadas que
incorporen de manera activay
efectiva a las personas con TEA
tanto en el desarrollo o transfor-
macion de los sistemas de apoyo
que se dirigen al colectivo, como
en lainvestigacion sobre la efi-
cacia de los mismos (Pellicano et
al., 2014).

El desarrollo y validacion de
metodologias y herramientas
que faciliten la implementacion
de los procesos de participacion
en la practica, contribuyan a fa-
vorecer procesos de innovacion
en las entidades que garanticen
la actuacion colaborativa de dife-
rentes agentes y que promuevan
la calidad de vida de las personas
con TEAylamejorade los siste-
mas de apoyo de las entidades.
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4.5.3. Indicadores relevantes para la calidad de vida de las personas con

Trastorno del Espectro del Autismo

Tras el analisis de la informacion
recopilada y en funcién de los resul-
tados obtenidos, se ha disefnado un
sistema de indicadores que permi-
te identificar los aspectos criticos
alahora de promover la calidad

de vida de las personas con TEA
en las diferentes dimensiones que
influyen en la misma.

Esta propuesta sistematizala in-
formacién aportada por las propias
personas con TEA, por sus fami-
liares y profesionales vinculados a
los sistemas de apoyo y también
por las personas expertas que

han participado en el proceso de
contraste.

El sistema de indicadores ofrece
un esquema de las areas identi-
ficadas como esenciales en cada
una de las dimensiones y también
de los objetivos a tener en cuenta
para promover un avance efectivo
en su desarrollo. También aporta
elementos concretos vinculados
a dichos objetivos que permiten
identificar ambitos especificos de
apoyo y valorar cualitativamente
los avances alcanzados.

Constituye, por lo tanto, una herra-
mienta practica para disefiar, im-
plementar y evaluar los sistemas

de apoyo que cada persona con
TEA pueda requerir para lograr
sus metas personales y mejorar su
calidad de vida.

Pretende ser un instrumento
flexible y adaptable en funcién de
la situacion o los deseos de cada
persona, sin agotar las infinitas
posibilidades de indicadores adicio-
nales que se puedan incorporar en
cada caso y considerando siempre
la necesidad de que éstos se per-
sonalicen en funcién de la realidad
individual.

La finalidad ultima de este sistema
es contribuir a que las entidades
incorporen de forma efectiva la
planificacion y desarrollo de siste-
mas de apoyo realmente basados
enlos intereses, necesidades y
preferencias de cada persona,
construyendo propuestas indi-
vidualizadas que promuevan de
formareal y efectiva su calidad de

vida. I



BIENESTAR FiSICO

Alimentacion

Salud

OBJETIVOS

Tomar variedad de
alimentosy enuna
cantidad moderada

Realizar un
seguimiento del
estado nutricional

Mostrar un buen
estado de salud

Disponer de una
atencion sanitaria
eficaz, adaptada
alas necesidades
y que respete la
dignidad

Realizar un
seguimiento
periodico del
estado de salud

Tener facilidad para

elacceso al entorno

sanitario

INDICADORES
Suficiente nimero de comidas al dia

Inclusion de alimentos sanos y equilibrados en la
dieta (ricos en fibra, proteinas, etc.)

En la dieta se evitan excesos de grasas y dulces

Asistencia regular al médico/a para vigilar la
alimentacion

Buena salud fisica: no contraer muchas
enfermedades comunes

Conocimiento del TEA por los y las profesionales
sanitarios

Tiempo reducido de espera en la consulta

Asistencia al médico por enfermedades comunes
cuando se requiere

Asistencia periddicas a revisiones y pruebas
médicas (analisis de sangre, revisiones dentales,
radiografias, etc...)

Revisiones periédicas con especialistas
(psicologia, psiquiatria, neurologia, fisioterapia,
etc.)

Disposicion de los apoyos necesarios para
reconocer y expresar cuestiones relacionadas
con el estado de salud (bienestar, dolor, etc.)

Comunicacion por anticipado sobre las pruebas
médicas que se van arealizar y en qué van a
consistir
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BIENESTAR FiSICO

Higiene
personal

Condicion fisica

Suenoy
descanso

Relacion con el
entorno

OBJETIVOS

Tener buena
higiene personal

Tener los apoyos
necesarios
(visuales, fisicos,
verbales, etc.)
para una adecuada
higiene personal

Practicar
actividades fisicas o
deportivas variadas

Tener buena
higiene postural

Tener buenos
habitos de suefioy
descanso

Disponer de
medidas de
prevencion de
accidentes

Disponer de
medidas de
autoproteccion

INDICADORES

Realizacién de habitos de higiene a diario y de
forma periédica en los que sean requeridos

Disposicion y acceso a los elementos de apoyo
(personales, visuales o de otro tipo) necesarios
para la higiene personal

Realizacion de actividades fisicas o deportivas de
manera regular

Cuidado y mejora de malas posturas

Disposicion de unas condiciones adecuadas en el
lugar de descanso (espacio, objetos, etc.) que lo
favorezcan

Establecimiento de rutinas periédicas de
descanso

Accesibilidad y seguridad en los espacios fisicos
cercanos

Identificacién de situaciones, utensilios u objetos
peligrosos...

Vigilancia de la adecuacion y seguridad de la
alimentacion: estado de conservacion de los
alimentos, textura, temperatura, etc.

Posesién de identificacion con datos personales u
otras medidas de localizacion o solicitud de ayuda
en caso de pérdida



BIENESTAR EMOCIONAL

Tener motivaciones y/o intereses
por las cosas

Disfrutar con las cosas que hace

Tener buen nivel de autoestima

Felicidad

Tener buena salud mental

Tener oportunidad de expresar el
estado de dnimo

INDICADORES

Disposicion de motivacion para
hacer cosas, tanto nuevas como
conocidas

Satisfacciony seguridad ante larea-
lizacion de actividades personales

Satisfaccion con las actividades que
realiza

Manifestacién de expresiones,
signos de alegria o bienestar cuando
se accede a experiencias o lugares
diferentes

Manifestacion de expresiones,
signos de alegria o bienestar cuando
esta en compaiiia de otras personas

Valoracién positiva de si mismo/a
(cualidades personales, puntos
fuertes,...)

Manifestacién de bienestar consigo
mismo/a

Autorregulacién adecuada de la
expresion emocional

Autorregulacién de la ansiedad

Autorregulacién de las obsesiones y
compulsiones

Autorregulacién ante situaciones
que puedan producir estrés o ma-
lestar

Acceso a espacios calmados en
caso de necesidad

Disposiciéon de momentos de inti-
midad

Disposiciéon de momentos de des-
canso

Conocimiento por parte de las de-
mas personas de signos o manifes-
taciones de su estado de animo
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BIENESTAR MATERIAL

Objetos mate-
riales

Vivienda

Empleo

OBJETIVOS

Tener objetos personales
propios adaptados a la edad,
necesidades, caracteristicas,
gustos, etc.

Tener ropa adecuada

Disponer de apoyos para ges-
tionar los objetos propios y
aprender a usar los ajenos

Vivir en una vivienda digna
(hogar familiar u otro tipo de
vivienda)

Contar con recursos para cubrir
las necesidades basicas para
una vida digna

Tener ocupacion productiva o
en practicas laborables

INDICADORES

Disposicion de objetos funcionales, sufi-
cientes y en buen estado, para las necesi-
dades de la vida diaria

Disposicion de objetos personales con
valor sentimental o emocional

Disposicion de objetos personales relacio-
nados con aficiones, ropa, calzado, etc.

Disposicion de ropa suficiente para todos
los dias

Disposicion de ropa adecua a la estacion
del aflo, momento y actividad

Disposicion de ropa acorde a las modas,
normas y usos actuales

Disposicion de ropa limpia y en buen esta-
dodeuso

Cuidado tanto de los objetos personales
como de los que pertenecen a otras per-
sonas

Disposicion de apoyos (visuales o de otro
tipo) para gestionar los objetos propios y
aprender a usar los ajenos

Opinidn favorable sobre el sitio en el que
sevive

Disposicion de espacios personales

Disposicion de espacios y momentos de
tranquilidad y soledad

Disposicion de ingresos econémicos pe-
riodicos (ndmina, prestaciones sociales,
ayudas, etc.)

Suficiencia de dinero para los gastos coti-
dianos

Disposicion de apoyos para la gestion del
dinero
Ocupacion en trabajo remunerado, prac-

ticas laborales, formacién para el empleo,
etc.



RELACIONES INTERPERSONALES

Mantener relacién con perso-
nas del entorno social

Mantener relacién con perso-
nas de su familia

Relaciones
Sociales

Tener apoyos para relacionar-
se con otras personas

Desarrollar de forma positiva
la sexualidad

Relacién habitual con personas diferentes
Participacion en actividades con personas
distintas a familiares y profesionales

Relacion con personas que tienen intereses
similares a los propios

Relacién con personas que tienen una edad
similar a la propia

Disposicion de amistades

Disposicion de oportunidades para conocer
gente nueva

Buena relacion con la familia

Pasa tiempo con familiares

Manifestacién de signos de satisfaccion
y confortabilidad en la relacién con otras
personas

Disposicién de apoyos para facilitar la inte-
raccién con otras personas

Manifestacién de la sexualidad en condicio-
nes y momentos adecuados (privacidad,
higiene, etc.)

Disposicion de las condiciones necesarias
(espacio, tiempo, etc.) para el disfrute de la
sexualidad (compartida o en solitario)

Respeto de la su sexualidad por parte de las
personas de su entorno
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INCLUSION SOCIAL

Utilizacion habitual de los recursos
comunitarios (tiendas, centros

.. L comerciales, etc.
Participar en actividades de la )

comunidad L
Participacion en recursos o eventos

de la comunidad relacionado con los
intereses personales

Realizacion de actividades fuera de casa

Participar en eventos familiares -
con la familia

Comunidad
Disposicion de apoyos y herramientas

que facilitan la comprension del entorno

Disposicién de, al menos, una persona
de referencia para ofrecer informacion
Comprender el entorno fisico y apoyo

Disposicion de apoyos visuales,
tecnolégicos, auditivos, etc. que son
claros, intuitivos, estructurados que
ayudan a que el entorno sea mas
accesible y comprensible

Disfrutar de un entorno social Posibilidad de participar en espacios
que favorece lainclusiony y actividades distintas al entorno
participacion cotidiano

Reconocimiento
social



DESARROLLO PERSONAL
m OBJETIVOS INDICADORES

Identificacion objetiva y registro
documental de las necesidades,
capacidades y puntos fuertes de la
persona

Incorporacion de las necesidades,
capacidades y puntos fuertes de la
persona en sus planes de desarrollo
personal

Disponer de un Plan de Desarrollo
Personal, que responda a las
necesidades, capacidades e

Identificacion objetiva y registro
documental de las preferencias e
intereses de cada persona

intereses
Incorporacion de las preferencias
eintereses de la persona en sus
planes de desarrollo personal
Metas
personales Disposicion de apoyos (familiares,

profesionales o de otro tipo) para
identificar y planificar metas futuras

Disposicion de apoyos
individualizados, que tienen en
cuenta el estilo de aprendizaje y los
puntos fuertes de la persona

Promocion de competencias
funcionales y relevantes para la vida
cotidiana (tanto para la situacion
actual como para el futuro de la
persona)

Adaquirir aprendizajes y
competencias funcionales y
significativas

Adquisicion y aplicacion de
competencias en los distintos
entornos vitales (higiene,
autonomia, salud...)
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AUTODETERMINACION
m OBJETIVOS INDICADORES

Promocion de las capacidades
necesarias para realizar elecciones
personales significativas (cotidianas
u otras).

Tener habilidades para la toma de
decisiones y/o fomentar su aprendi-
zaje y desarrollo
Elecciones e
intereses
Disposicion de oportunidades para
incentivar las capacidades de elec-
cioén personal

Tener oportunidades de elegir libre-
mente sin interferencias externas

Disposicion de momentos y espa-
cios donde expresar las preocupa-
ciones o asuntos que sonimportan-
tes para la persona

Disposicion de personas signifi-
cativas que conozcan, escucheny
compartan las preocupaciones de la
persona

Implicacién y participacién, enla
mayor medida posible, en las deci-
siones relativas a los apoyos, inter-
venciones o actividades que realiza
la propia persona, tomando en
consideracion sus intereses, nece-

Tomar decisiones, opinar y/o parti-  sidades y caracteristicas (compren-

cipar en latoma de decisiones que  si6n, comunicacion, etc.)

afectan a aspectos importantes de

la vida Implicacion y participacién, en la
mayor medida posible, en las de-
cisiones familiares, tomando en
consideracion las necesidades, inte-
reses y caracteristicas de la persona
(comprension, comunicacion, etc.)

Decisiones

Respeto de las decisiones que toma
la persona, siempre que sean fruto
de su propia eleccién y no conlleven
riesgos o perjuicios significativos
paraella

Disposicién de los apoyos (perso-
nales, visuales, etc.) necesarios para
tomar decisiones



DERECHOS
m OBJETIVOS INDICADORES

Ejercitar los derechos fundamen-
tales

Derechos Respetar la privacidad e intimidad

Respetar la dignidad

Disfrute de las mismas actividades,
espacios y situaciones que las de-
mas personas, sin discriminacion

Conocimiento y reivindicacion de
sus derechos, por parte de la propia
persona o de otras significativas
paraella

Acceso de la persona a sus per-
tenencias siempre que lo quiere o
necesita

Tratamiento respetuoso de las per-
tenencias y espacios de la persona,
solicitando (cuando sea oportuno)
su consentimiento para acceder
alos mismos por parte de otras
personas

Posibilidad de estar solo/a siempre
que la persona lo necesita

Disposicion de un espacio propio
adaptado a sus necesidades y
preferencias

Garantia de la proteccion formal de
los datos de caracter personal

Garantia del consentimiento formal
de la persona (o representante legal)
para el uso de cualquier tipo de in-
formacién relativa a ella (incluyendo
imagenes)

Garantia de un trato digno y respe-
tuoso en la facilitacion de los apoyos
que requiere la persona

Tratamiento respetuoso y confiden-
cial de la informacion relativa ala
personay a su intimidad



Implementar
el modelo de
calidad de vida
en la practica:
iCalidad




n los productos esenciales

u han generado de este pro-
es la herramienta "iCali-
dad”. Es una herramienta basada
en los resultados del trabajo de
investigacion. Se trata de una
aplicacion tecnoldgica que permite
laimplementacion practica del sis-
tema de indicadores anteriormente
descrito.

iCalidad es la primera herramienta
de evaluacion de calidad de vidain-
dividual dirigida a las personas con
TEA que se desarrolla incorporando
su propia perspectiva.

Facilita que se recojan los intereses
de la persona con independencia
de que pueda o no comunicarlos
de forma directa, implementando
un modelo metodolégico de buena
practica que guia laimplantaciony
uso de la aplicacién. Este modelo
esinseparable de la herramientay
resulta esencial para optimizar su
valor en la practica de las entidades
y de los apoyos que éstas facilitan.
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iCalidad responde a distintos ob-
jetivos:

e Obtener informacion significa-
tiva sobre la calidad de vida de
la persona con TEA y sobre los
apoyos que son necesarios para
favorecerla para disenar planes
individualizados de apoyo.

e Facilitar la elaboracion, gestion
y organizacion de la informacion
relativa a la calidad de vida de
cada hombre y mujer con TEA,
promoviendo procesos de segui-
miento y valoracién continua de
la misma.

¢ Integrar la perspectivadela
persona con TEA sobre su cali-
dad de vida con la informacién
facilitada por otros agentes
significativos del ambito familiar
y profesional, para favorecer la
complementariedad de los datos
obtenidos.

e Facilitar procesos de innova-
cion y transformacion en los
sistemas de apoyo que precisala
persona con TEA, incorporando
sus metas personales como ele-
mentos centrales para promover
su calidad de vida.

El proceso de evaluacién de calidad
de vida se inicia con la constitu-
cién de un equipo integrado por

la propia persona con TEA (o una
persona de referencia, que se pone

, &
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en su lugar si no puede proporcio-
nar informacién por si mismo/a), su
entorno familiar y el equipo profe-
sional que le facilita apoyos.

iCalidad sistematiza y compara
los diferentes puntos de vista que
tienen los distintos integrantes del
equipo de evaluacion de calidad de
viday los integra en un informe en
el que se presentan los resultados
diferenciados en funcion del infor-
mante que los ha proporcionado y
también de manera agregada.

Después, en un proceso colaborati-
vo y reflexivo, el equipo se reine de
manera presencial para analizar los
resultados obtenidos y debatir so-
bre ellos, asi como para consensuar
y elaborar los planes individuales
de apoyo que deberan ponerse en



marcha para promover de mane-
ra positiva la calidad de vidade la
persona.

iCalidad aporta una metodologia
paralainnovaciony la transfor-
macion de los sistemas de apoyo
en base alas prioridades de la pro-
pia persona con TEA, facilitando
oportunidades para que incida de
manera directa y real en la conse-
cucién de sus metas individuales.

El desarrollo de la herramienta ha
fomentado la reflexién compar-
tida entre las entidades partici-
pantes. Los resultados y productos
obtenidos se derivan de una prac-
tica colaborativa, orientada ala
mejora global y continuada de la ca-
lidad de las intervenciones y de los
sistemas de apoyo que las distintas
entidades llevan a cabo.

Laimplementaciény aplicacion de
iCalidad en las entidades implica un

cambio profundo en la concepcion
sobre los procesos de participa-
cion de las personas con TEA en
todos los aspectos que les concier-
neny que repercuten en su calidad
de vida, desde la evaluacion de la
misma a la planificacién de actua-
ciones destinadas a favorecerla.
Ademas, es un recurso que aporta
valor ala gestion, planificacion e
intervencion que desarrollan las
entidades que implementan la he-
rramienta. Facilita el avance hacia
sistemas de apoyo basados en las
prioridades y metas individuales
que son significativas para cada
persona.

iCalidad no solo se reconoce el
derecho de la personacon TEA a
participar activamente enlatoma
de las decisiones que le afectan,
sino que contribuye a que pueda
ejercerlo de manera efectiva en la

practica. G
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Propuestas y futuras
lineas de trabajo

s resultados encontrados se desprenden varias propuestas y futuras

s de trabajo que puedan contribuir tanto al avance del conocimiento

ionado con la calidad de vida de las personas adultas con TEA como a
a promocion de actuaciones que laimpulsen en las entidades vinculadas a
Autismo Espana.

e Enprimer lugar, es importante e Para conseguirlo es necesario

dar voz a todas las personas
con TEA para que expongan sus
intereses, participeny tomeny
mejore asi su calidad de vida y el
ejercicio efectivo de sus dere-
chos.

e Resulta esencial avanzar en que
los sistemas de apoyo dirigidos
alas personas con TEAyasus
familias se planteen desde una
perspectiva multidimensional,
que contemplen la promocién de
la calidad de vida como el objeti-
vo principal y que incorporen de
manera directa su perspectivay
preferencias.

impulsar la innovacion, la actua-
lizacién y el desarrollo continua-
do en las entidades que facilitan
apoyos a este colectivo en base
amodelos de excelencia, no sélo
en la gestion sino también en la
buena practica.

Deberan desarrollarse siste-
mas y medidas que permitan la
valoracion del logro y el avance
en la calidad de vida, que resul-
ten validas para el colectivo y
contemplen las necesidades de
adaptaciény ajuste en los proce-
sos e instrumentos empleados
para en la evaluacion.
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e Asimismo, sera necesario incre-
mentar la transferencia e im-
plementacion de los resultados
alcanzados en la investigacion a
los servicios y sistemas de apoyo
que disfrutan las personas con
TEAy sus familias, contribuyendo
al desarrollo de buenas practicas
que se deriven del conocimiento
cientifico, de la experienciay cri-
terio profesional y de las prefe-
rencias del colectivo.

Es fundamental que las organiza-
ciones incorporen la evaluacion y
consecucion de resultados per-
sonales significativos para cada
persona con TEA como un objeti-
vo a conseguir. Este debe ser un
aspecto transversal a lo largo de
todo el ciclo vital y en todas las
areas de la vida de la persona.
Ademas esta evaluaciény pla-
nificacion orientada a las metas
de cada persona con TEA debera
iniciarse de manera temprana
en el desarrollo, maximizando

la repercusion que los apoyos
especializados pueden tener para
el alcance de logros personales a
largo plazo.

Como se ha comentado ante-
riormente, también resultara
esencial elincremento de la
investigacion sobre la calidad
de vida desde una perspectiva
evolutiva, que tenga en cuenta

el ciclo vital de las personas con
TEA en su conjunto, observando
cémo el desarrollo y las experien-
cias que la persona tiene enuna
etapa vital influyen en las poste-
riores.

e Esnecesarioincrementar la
investigacion sobre la calidad
de vida de las personas que
forman parte de la familia de
las personas con TEA desde una
perspectiva longitudinal. Uno de
los pilares fundamentales parala
calidad de vida de la persona con
TEA es el apoyo que le facilita su
circulo de apoyo mas préximoy
en especial su familia.

Sin lugar a dudas, seran los hom-
bres y las mujeres con TEA las que
deban valorar los logros que se
deriven de estas lineas de investi-
gacién ya que, en gran medida, el
valor de las mismas dependera del
impacto que logren producir en sus
vidas.

No obstante, la iniciativa desarro-
llada presenta ciertas limitacio-
nes que influyen en los resultados
obtenidos y orientan hacia futuras
lineas de actuaciony desarrollo.

e Enprimer lugar, el trabajo se
inicio con el objetivo de promover
buenas practicas consensuadas
en las entidades confederadas
y por lo tanto, el disefio inicial



de lainvestigacion se orient6 en
este sentido. Por ello, todas las
personas que han participado
como informantes en el proyecto
(tanto las propias personas con
TEA como sus familias y los/as
profesionales) han estado vin-
culadas, de una u otra manera,

a entidades especializadas en
proporcionar apoyos al colectivo.
Sin duda, ésta es una informacion
de esencial valor, pero ofrece una
perspectiva especifica y limita-
da delarealidad presente en el
contexto espanol. Por ello, sera
necesario incrementar la infor-
macion recopilada y contrastar
los resultados con las necesi-
dades y prioridades que puedan
presentar otros agentes que por
diversas circunstancias (lugar de
residencia, eleccion personal,
ausencia de recursos especializa-
dos, desconocimiento en relacion
alos mismos, etc.) no se encuen-
tran vinculadas a entidades del
sector.

Por otro lado, en este proyecto
se ha abordado especialmente
la perspectiva que tienen las
personas adultas (y sus familias)
en relacion a su calidad de vida.
No obstante, la exploracion
sobre la misma ha tenido un
caracter general y apenas se

ha profundizado en el conoci-
miento de areas especialmente

importantes para la vida adulta
de cualquier persona, como el
bienestar emocional, las relacio-
nes interpersonales, el empleo
o lavidaindependiente. Sera de
gran interés la investigacion en
relacién al impacto que estos fac-
tores pueden tener en la calidad
de vida de las personas adultas
con TEAy sobre los aspectos que
es necesario promover para su

avance efectivo. GGG
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