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promoviendo la reivindicacion

con este tipo de trastornos y sus

familias.
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y conseguir la igualdad de
oportunidades.
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Introduccion




Calidad de vida y Trastorno
del Espectro del Autismo

“Cuanto mayor es la calidad de los apoyos,
mejores son las vidas que hay detras”

ejora continua de la calidad de vida constituye
condicion esencial para el desarrollo pleno y sa-
ctorio de todas las personas, en cualquier etapa
u ciclo vital (OMS, 2015).

mejora debe repercutir necesariamente en
ance de las condiciones objetivas y subjetivas

n en la calidad de vida, e implicar a cada
o agente activo en el logro de las metas
personales que le resulten especialmente significa-
tivas. Esto implica necesariamente que se reconoz-
cay promueva el derecho de cada persona a tomar
decisiones sobre los aspectos que son importantes
para su viday también sobre cdmo quiere que ésta
se desarrolle. Para ello, serd fundamental que cuen-
te con las oportunidades y alternativas que hagan
posible el ejercicio efectivo de este derecho, con los
apoyos formales e informales que la persona pueda
requerir.

Estas premisas, que parecen obvias para cualquier
persona, estan sin embargo lejos de garantizarse
para una parte significativa de la poblacién, entre la
que se encuentran las personas con Trastorno del
Espectro del Autismo (en adelante TEA).

Asi, hombres y mujeres que forman parte de este
colectivo encuentran importantes barreras que

dificultan e interfieren en su inclusion y participacion
social, e impiden que puedan ejercer plenamente
sus derechos fundamentales (educacién, empleo,
vida independiente, salud, inclusion social, acceso a
lajusticia, libertad de desplazamiento, entre otros).

Ademas, y a pesar del derecho indudable que cada
persona tiene a tomar decisiones sobre su propia
vida, en muchas ocasiones las personas con TEA se
ven excluidas de los procesos para decidir aspectos
esenciales sobre las mismas.

La mejora continua de la calidad

de vida constituye una condicion
esencial para el desarrollo pleno y
satisfactorio de todas las personas, en
cualquier etapa de su ciclo vital.



Es urgente hacer efectivo el derecho
que todas las personas con TEA
tienen a participar activamente en la
toma de decisiones sobre sus vidas,
con independencia de la intensidad
o complejidad de las necesidades de
apoyo que pueden presentar. Para
ello es imprescindible que cuenten
con sistemas individualizados de
apoyo y con oportunidades reales
para expresar sus prioridades y
orientar hacia ellas sus decisiones.

Con frecuencia la sociedad asume que las personas
con TEA, y en especial aquellas que presentan ma-
yores necesidades de apoyo, no se forman opinio-
nes sobre sus vidas ni sobre las condiciones en las
que prefieren vivirlas y que, por lo tanto, tampoco
pueden tomar decisiones acertadas sobre las mis-
mas. De esta manera se presupone que son otras
personas, fisicas o juridicas, las que realmente cono-
cen cuadles son los intereses de la persona y por lo
tanto son los agentes con mas autoridad para tomar
las decisiones en su lugar.

Esta forma de interpretar la capacidad de opinar

y expresar preferencias sobre qué aspectos son
importantes para la vida de las personas es enorme-
mente reduccionista.

Es urgente hacer efectivo el derecho que todas las
personas con TEA tienen a participar activamen-

te en la toma de decisiones sobre sus vidas, con
independencia de laintensidad o complejidad de

las necesidades de apoyo que pueden presentar.
Para ello es imprescindible que cuenten con siste-
mas individualizados de apoyo y con oportunidades
reales para expresar sus prioridades y orientar hacia
ellas sus decisiones. Es necesario insistir en que los
TEA aglutinan a personas muy distintas entre si, que
presentan diversas capacidades y necesidades en



La investigacion es esencial para
conocer cudl es la perspectiva de las
personas con TEA sobre su calidad
de vida y también sobre cudles son
los factores que, en su opinion, tienen
una mayor relevancia para mejorarla.

funcién de las manifestaciones del propio trastorno
y también de otros elementos, como la asociacion
o no a niveles variables de discapacidad intelectual
y también a la existencia de otras condiciones de
salud asociadas (trastornos organicos -neurologi-
cos, etc.-, o de salud mental, alteraciones cromo-
sOmicas, etc.). Estos factores, en combinacién con
diferentes elementos personales y contextuales
(entorno en el que se desarrolla la persona, apoyos
disponibles, oportunidades existentes, etc.) van a
configurar realidades muy diversas aun en personas
que comparten una misma categoria diagndstica.

Esta realidad se ha visto reflejada en los ultimos
anos en los avances en la conceptualizacién y el
conocimientos sobre este tipo de trastornos (APA,

2013). También en el incremento de la investigacion
desarrollada sobre aspectos relacionados con su
etiologia, las necesidades asociadas o el impacto en
la calidad de vida de las personas que los presentan
(Pellicano, Dinsmore y Charman, 2014).

No obstante, este avance en el conocimiento alcan-
zado en algunas areas de investigacion es desigual y
se ha centrado especialmente en ciertos ambitos de
conocimiento (deteccién precoz, atencién tempra-
na...). Ademas, apenas se ha transferido a los con-
textos aplicados o ha repercutido en la innovacion

y mejora de los sistemas de apoyo que precisany
desean los hombres y las mujeres que forman parte
de este colectivo. Una de las principales razones

que pueden explicar la escasa orientacion de los
sistemas de apoyo hacia las condiciones objetivas y
subjetivas que tienen un mayor impacto en la calidad
de vida de las personas con TEA es el limitado cono-
cimiento existente sobre los factores que son mas
relevantes para este colectivo.

La investigacién es esencial para conocer cual es la
perspectiva de las personas con TEA sobre su cali-
dad de vida y también sobre cudles son los factores
que, en su opinion, tienen una mayor relevancia para
mejorarla.



CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Este es el punto de partida del proyecto de in-
vestigacion e innovacién que Autismo Espana ha
desarrollado entre 2011y 2017, y que se describe
en este documento.

Esta iniciativa parte del compromiso de Autismo
Espana con la investigacidn y la promocién de
actuaciones que repercutan de manera directa en
la mejora de la calidad de vida de las personas con
TEAy de sus familias, asi como enlainnovaciény
excelencia en la practica profesional u organiza-
cional que requiere la respuesta a sus necesida-
des.

Las preguntas que inicialmente guiaron la investi-
gacion fueron las siguientes:

e ;Qué significa para la persona con TEA el
concepto de calidad de vida? ; Qué impresion
tiene sobre su propia calidad de vida y sobre las
dimensiones e indicadores que son mas rele-
vantes a la hora de mejorarla?

e ;Qué percepcidn tienen otros agentes de in-
terés parala vida de la persona con TEA (princi-
palmente, sus familiares y los/as profesionales
vinculados a los sistemas de apoyo) sobre su
calidad de vida?

e ;Como se deben evaluar, planificar y facilitar los
sistemas de apoyo en el marco de las entidades
vinculadas al colectivo, para producir un mayor
impacto en la mejora de la calidad de vida de las
persona con TEA? ; Qué metodologias y crite-
rios de buena practica deben garantizarse?

Los objetivos que se han perseguido con este
estudio, han sido:

1. Promover la investigacién y el conocimiento
sobre la calidad de vida de hombres y mujeres
con TEA y sobre los factores que indicen enla
mejora contrastada de la misma.

e Avanzar en el conocimiento sobre la perspectiva
que las mujeres y hombres con TEA tienen sobre
su calidad de vida y sobre la opinién que tienen al
respecto sus familiares y las/os profesionales que
les facilitan apoyos.

e Implicar alas personas con TEA en |la toma de
decisiones sobre sus vidas, desarrollando estrate-
gias y metodologias que favorezcan la comunica-
cioén y/o participacién de todas ellas, y que garan-
ticen también la incorporacion de aquellas que
manifiestan mayores necesidades de apoyo.

2. Incorporar la evaluacion y promocion de la cali-
dad de vida de hombres y mujeres con TEA como
marco para el diseio, innovacion y desarrollo de
los sistemas de apoyo que facilitan las entidades
vinculadas al colectivo.

¢ Disenar un sistema de indicadores de evaluacién
y mejora dirigidos a los sistemas de apoyo que
ofrecen las entidades, basado en la opinién que las
personas con TEA tienen sobre su calidad de vida.

e Desarrollar y evaluar una metodologia de acom-
panamiento e innovacion dirigida a las entidades
que facilitan apoyos a personas con TEAy a sus
familias, orientada a incorporar el sistema de indi-
cadores de calidad de vida y la herramienta tecno-
I6gica que facilita suimplementacién (iCalidad).

Lainvestigacién se ha abordado a través de un mé-
todo cualitativo, en el que se han empleado multi-
ples técnicas de recogida de informacion.

Se ha realizado una revision bibliografica en pro-
fundidad sobre la materia de analisis y recopilado

el conocimiento y opiniones de personas adultas
con TEA, asi como los valores personales y grupa-
les de sus familias y de los equipos profesionales
vinculados a las entidades de Autismo Espana. Se ha

Los resultados alcanzados han permitido no solo avanzar en el conocimiento

sobre la calidad de vida de las personas con TEA en Espaiia, sino también definir
un sistema de indicadores que permite evaluar y conocer la impresion que cada
persona con TEA tiene en relacion a su situacion personal, y contrastarla con las
opiniones que pueden tener otras personas relevantes para su vida (principalmente
sus familiares y los/as profesionales que le facilitan apoyos).



El proyecto ha incorporado también
el desarrollo de una herramienta
tecnologica, la aplicacion iCalidad,
que facilita la implementacion de este
sistema de indicadores y de la meto-
dologia que lo acompaiia en las enti-
dades que proporcionan apoyos a las
personas con TEA y a sus familias.

tratado, por lo tanto, de un proceso eminentemente
participativo, entre hombres y mujeres con TEA, sus
familiares y las personas profesionales con las que
tienen una mayor vinculacion.

En este proceso se ha considerado el impacto de las
relaciones de género en la vida cotidiana para reco-
ger las diferencias percibidas en la calidad de vida
entre las mujeres y los hombres, ya que a pesar de
su multidimensionalidad y universalidad, el concepto
de calidad de vida ha tenido dificultad para incorpo-
rar el enfoque de género (Huggins, 2005).

Los resultados alcanzados han permitido no sélo
avanzar en el conocimiento sobre la calidad de vida
de las personas con TEA en Espaiia, sino también
definir un sistema de indicadores que permite
evaluar y conocer laimpresién que cada persona
con TEA tiene enrelacién a su situacién personal,
y contrastarla con las opiniones que pueden tener
otras personas relevantes para su vida (principal-
mente sus familiares y los/as profesionales que le
facilitan apoyos).

Esta informacidn, asi como el analisis de coinciden-
cias y discrepancias entre los/as diferentes partici-
pantes es esencial para identificar las prioridades de
actuacion en los sistemas de apoyo que la persona
deseey precise. También es fundamental para
garantizar que su opinidn es recogida de manera
sistematica y que se le otorga el mismo valor que a
la perspectiva de los otros agentes participantes.

El proyecto haincorporado también el desarrollo de
una herramienta tecnolégica, la aplicacion iCalidad,
que facilita laimplementacion de este sistema de
indicadores y de la metodologia que lo acomparia en
las entidades que proporcionan apoyos a las perso-
nas con TEAy a sus familias.

Esta herramienta facilita la recopilacion y el analisis
de lainformacion, y permite contrastar el impac-

to positivo que los sistemas de apoyo tienen enla
calidad de vida de las personas que forman parte de
este colectivo.

En este documento se describiran los resultados del
estudio de investigacion y el sistema de indicadores
elaborado a partir de dicha informacion. [N
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del Autismo

concepto hace referencia a un conjunto

i ondiciones que afectan al neurodesa-
ncionamiento cerebral, dando lugar
es en la comunicacién e interaccién
al, asi como en la flexibilidad del pensamien-
rtamiento de la persona que lo

Las manifestaciones clinicas de los TEA pueden
variar enormemente entre las personas que los
presentan, no obstante, este tipo de trastornos
se definen en base a unas caracteristicas comu-
nes.

En todos los casos afectan a las habilidades para
comunicarse socialmente e interactuar con las
demas personas. También se asocian a un patron
rigido, restringido y repetitivo de intereses, acti-
vidades y comportamientos, que inciden en la ca-
pacidad de la persona para adaptarse de manera
flexible alas cambiantes demandas del entorno.

En algunos casos, este tipo de trastornos se rela-
cionan con alteraciones en el procesamiento de la
informacién y estimulacion sensorial que provie-
ne del entorno. Esto provoca que en ocasiones la
persona pueda experimentar reacciones de hiper
o hiposensibilidad hacia estimulos de las dife-
rentes modalidades sensoriales (auditiva, visual,
tactil, etc.) (APA, 2013).

En ocasiones, los TEA se presentan asociados
también a otros trastornos del neurodesarrollo,
como la discapacidad intelectual o el trastorno
por déficit de atencion con hiperactividad. En
otros casos no afectan al funcionamiento intelec-
tual global de la persona, aunque algunos de sus
procesos psicoldgicos (como la cognicion social,
el lenguaje o las funciones ejecutivas) pueden
presentar un funcionamiento diferente al habi-
tual (con puntos fuertes y débiles en el mismo) e
impactar en la manera en que la persona percibe,
interpreta e interacciona con el entorno.

torno del Espectro

"Toda mi vida he sido una
observadora, y siempre me
he sentido como alguien
que mira desde fuera".
Temple Grandin

En la actualidad, no es posible determinar una
causa Unica que explique la aparicion de los TEA,
si bien si la fuerte implicacién genética en su
origen.

Los estudios sobre investigacion genética se-
nalan la enorme complejidad de la arquitectura
genéticaimplicada en los TEA (de la Torre-Urbie-
ta, Won, Stein, y Geschwind, 2016; Chahrour, et
al., 2016) en la que intervendrian tanto factores
genéticos como ambientales que interactuarian
afectando al desarrollo del sistema nerviosoy
también en su funcionamiento posterior.

No obstante, por el momento estos elementos
no se encuentran claramente identificados, y aun
es necesaria mucha investigacion al respecto.

En cualquier caso, el indice de prevalencia inter-
nacional de los TEA ha aumentado significativa-
mente en los ultimos cuarenta anos. En este sen-
tido, los primeros estudios sobre la prevalencia
del autismo se publicaron en las décadas de 1960
y 1970, cuando se pensaba que el autismo era una
afeccion, generalmente acompanada de disca-
pacidad intelectual, en ellos se hacian referencia
a un prevalencia de aproximadamente cuatro a
cinco casos por cada 10,000 nifios (Christensen
etal., 2016)

Las investigaciones mas recientes (Zablotsky,
Black, Maenner, Schieve, y Blumberg, 2015) apun-
tan que actualmente una de cada 68 personas
nacidas vivas podria presentar un trastorno de
este tipo. Los datos de prevalencia que se apun-
tan en el DSM 5 sefialan que el 1% de la poblacion
podria presentar un TEA (APA, 2013). Estas cifras
implicarian que en Europa habria mas de 3,3 mi-
llones de personas con TEA, y que s6lo en Espana
podrian residir mas de 450.000, aunque no todas
se encuentren correctamente identificadas y
diagnosticadas.



CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Han de tenerse en cuenta dos aspectos
esenciales en relacion a los enfoques
basados en la calidad: la calidad de vida de
la persona como un objetivo primordial de la
intervencion y, la calidad de la intervencion
en si mismas como un medio de asegurar

los mejores resultados posibles en cuanto a
independencia y autodeterminacion.

Las razones de este incremento de
la prevalencia aun no estan claras,
aunque parece que puede explicarse
parcialmente por el avance en el co-
nocimiento cientifico de los TEA, en
el mejor reconocimiento por parte
de las familias y de los/as profesio-
nales, asi como por la adopcion de
mejores practicas para el diagnosti-
co de este tipo de trastornos.

En cualquier caso, taly como ha
puesto de manifiesto la Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS) es
posible afirmar que la atencién a los
TEA debe considerarse una priori-
dad dentro de la atencién a la salud
publica (OMS, 2013).

Asi, la Asamblea Mundial de la Salud
insté en una resolucién emitida en
2014 alos Estados miembros a que
incluyan las necesidades de las per-
sonas con TEA en las politicas y pro-
gramas vinculadas a la salud de los/
as ninos/as y adolescentes, inclu-
yendo la salud mental.Esto requiere
necesariamente el incremento de la
capacidad de los sistemas de salud y
cuidado social para proveer servi-
cios dirigidos a las personas con TEA
y a sus familias. También plantea

un cambio de paradigma en la salud
publica, reforzando el papel de los
servicios basados en la comunidad.
Ademas, implica la mejora de los
sistemas de vigilancia de la salud, de
manera que se cuente con informa-
cion actualizada sobre los TEA, que
repercuta en una mayor capacidad
para diagnosticar e intervenir sobre
este tipo de trastornos.

No obstante, tanto en Espafa como
en la mayoria de los paises euro-
peos, conseguir un diagnéstico
preciso puede ser dificil y demorar-
se durante anos. En este sentido,
aunque el TEA se puede diagnos-
ticar desde la edad de dos anos, la
mayoria de nifos no son diagnosti-
cados hasta edades posteriores que
rondan los cuatro anos. (Christen-
senetal., 2016)

Tradicionalmente se ha considerado
que los TEA aparecen cuatro veces
mas en hombres que en mujeres
(Dworzynski, Ronald, Bolton y Ha-
ppé, 2012; Rutter, 2005). Sin em-
bargo, estos datos se estan cues-
tionando en la actualidad dado el
aumento de diagndsticos en ninas 'y
mujeres que se esta produciendo en



los ultimos afios (National Associa-
tion of Special Educational Needs,
2016).

Estudios realizados en los ultimos
anos ponen de manifiesto que los
procesos de deteccion y diagnos-
tico se pueden ver afectados por
determinados sesgos vinculados

al género. Los diagnosticos en el
caso de las mujeres se retrasan aun
mas que en el caso de los hombres
incluso cuando las manifestaciones
son evidentes, y existe un mayor
riesgo a que reciban diagnostico
erréneos o poco precisos (Gould y
Ashton-Smith, 2011; Hiller, Young, y
Weber, 2016).

Algunas razones que pueden expli-
car esta situacion apuntan a sesgos
de género en la propia practica
profesional, y también en algunos
casos, a posibles diferencias en las
manifestaciones del TEA en muje-
res. Algunos trabajos senalan que las
mujeres desarrollarian estrategias
de compensacion mas eficaces que
podrian enmascarar los déficits so-
ciales y adaptativos (Lai, Lombardo,
Auyeung, Chakrabartiy Baron-Co-
hen, 2015) y dificultar la realizacion
de un diagnostico.

Asi, parece que se han encontrado
también diferencias asociadas al
género en patrones de interaccion
y formacion de amistades, compor-
tamiento social e incluso en funcio-
namiento cognitivo (Hiller, Young y
Weber, 2016; Attwood et al., 2006).
No obstante, muchos de los datos
obtenidos son contradictorios y
requieren una mayor investigacion.

En cualquier caso, parece claro que
es necesario incrementar el conoci-
miento de estas posibles diferencias
de género, que hasta el momento
han recibido una limitada atencion
en la literatura cientifica. Estas dife-
rencias pueden influir en la especia-
lizacion de servicios e intervencio-
nes, de forma que respondan mas
eficazmente a las necesidades de

las mujeres con TEAy se orientena
mejorar los aspectos mas criticos de
sudesarrollo y su calidad de vida.

Como ya se ha comentado, los TEA
afectan al neurodesarrollo desde
las etapas prenatales del mismo,
implicando que el sistema nervioso
se configura y funciona de manera
diferente al desarrollo tipicoalo
largo de toda la vida.

Por esta razon, el TEA no desapare-
ce aunqgue sus manifestaciones pue-
den cambiar alo largo del ciclo vital
de la persona que lo presenta. En
este sentido, existen factores que
van a tener una influencia determi-
nante en el desarrollo de la persona
y en su calidad de vida.

Han de tenerse en cuenta dos as-
pectos esenciales enrelacion a los
enfoques basados en la calidad: la
calidad de vida de la persona como
un objetivo primordial de la inter-
venciony, la calidad de la interven-
cién en si mismas como un medio
de asegurar los mejores resultados
posibles en cuanto a independencia
y autodeterminacion (Barthélémy,
Fuentes, Howlin, y Jan Van der Gaag,
2007).

Basicamente, se identifican tres
aspectos fundamentales que van
aincidir en la calidad de vidade la
persona:

e Acceder a un diagnostico precozy
a una atencion temprana especia-
lizada.

e Disfrutar de recursos educativos
y comunitarios, adecuados a las
necesidades y preferencias indivi-
duales.

e Disponer de una amplia red de
apoyo social que fomente la par-
ticipacion e inclusion en la comu-
nidad.

Ademas, los apoyos deben ser
individualizados, y maximizar las
oportunidades de aprendizaje,

de inclusioén social y de desarrollo
personal. También deben dirigirse
ala adaptacion del entorno social y
comunitario para favorecer su acce-
sibilidad, asi como a garantizar la in-
clusién social de la persona con TEA
y con ello el disfrute de sus derechos
enigualdad de oportunidades. [N



oncepto de calidad de vida surge por primera vez

i tura sobre discapacidad intelectual en los
parece como una nocion sensibilizadora
relacion a los derechos fundamentales de las per-
nasy a los aspectos importantes para sus vidas,
structo social que guiara la politica y la
fesional.

Actualmente es un concepto fundamental enla
definicion de cualquier actuacién que implique a las
personas con discapacidad. Se trata de un modelo
fundamental para el disefio e implementacién de
sistemas de apoyo y para el desarrollo de buenas
practicas, dada su gran capacidad para promover
transformaciones en las vidas de las personas y en el
entorno en el que se desarrollan (Schalock y Verdu-
go, 2007).

Estas transformaciones se deben promover te-
niendo en cuenta las experiencias y situaciones
personales de hombres y mujeres con discapacidad,
y tomar decisiones sin que éstas se vean limitadas
por factores como los roles tradicionales en funcion
del sexo o de los propios estereotipos asociados ala
discapacidad. Es por lo tanto imprescindible valo-
rar, tener en cuenta y potenciar por igual distintas
conductas, aspiraciones y necesidades de mujeres
y hombres! con discapacidad, y promover el reco-
nocimiento y ejercicio efectivo de sus derechos en
igualdad de condiciones al resto de los ciudadanos 'y
ciudadanas.

Para ello es necesario conocer los elementos que
cada persona considera imprescindibles para el
desarrollo de su vida, y tener en cuenta de manera
sistematica las preferencias, necesidades e inte-
reses prioritarios para promover el logro de metas
individuales y la mejora de la satisfaccion personal
desde una perspectiva integral.

CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

radigma de calidad de vida y el derecho de
ad de vida optima

El concepto dinamico de calidad de
vida es imprescindible a la hora de
considerar como pueden evolucionar
los deseos y preferencias de todas las
personas, haciendo necesaria una
revision y actualizacion constante de
las preferencias individuales y de los
sistemas de apoyo que se articulan
para que cada persona alcance sus
metas vitales.

El desarrollo practico del paradigma de calidad de
vida se ha visto impulsado por los avances enla
visidn sobre la discapacidad que se han experimen-
tado alolargo de las tres ultimas décadas. En estas
décadas se ha ido evolucionando desde un modelo
de la discapacidad esencialmente médico, centrado
en las enfermedades y deficiencias que explicaban
las caracteristicas de la persona, a una concepcion
bio-psico-social consolidada en la Clasificacion In-
ternacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF), que publicé en 2001 la Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS, 2001).

En ella se enfatiza que la discapacidad no es una ca-
racteristica inherente de la persona, sino el resulta-
do de lainteraccion de sus condiciones de salud (en-
fermedades, alteraciones en el desarrollo, lesiones,
etc.) con las barreras y los facilitadores que encuen-
tra en el entorno. Esta interaccién puede favorecer o
dificultar la realizacién de las actividades cotidianas
asi como la participacién o implicacion en todas las
esferas de la vida personal, social y comunitaria. Las
repercusiones en el funcionamiento de la persona
se veran moduladas por la posibilidad de disfrutar
de las oportunidades y los facilitadores necesarios y
por la reduccion de las barreras del entorno en el que
se desenvuelve la persona.

1 Recogido en la Ley 4/2005 a partir de la definicién que plantea la Comision Europea en la Guia para la evaluacién del impacto en funcion del género.



Esta conceptualizacidén enfatiza la multidimensiona-
lidad del funcionamiento de la persona, y consolida
el cambio de paradigma sobre la discapacidad, supe-
rando la “defectologia” asociada al modelo médico y
rehabilitador, y proporcionando una vision ecoldgica
de estas condiciones, en la que cobran una especial
importancia tanto el concepto de calidad de vida
como la posibilidad de disfrutar de apoyos (interven-
ciones, recursos, etc.) que optimicen las habilidades
dela personay los objetivos personales que desee
alcanzar.

El reto sera que la persona vaya consiguiendo las
metas personales que se plantee alo largo de su
vida y que éstas repercutan en la mejora de su cali-
dad de vida. De tal modo que dicha mejora consti-
tuira en si misma una condicién necesaria 'y esencial
para el desarrollo de la persona.

Esta idea es esencial ya que, considerando la
perspectiva del ciclo vital de las personas, existen
factores personales y contextuales que cambiarany
evolucionaran a lo largo de las vidas de cada una de
ellas, impactando de manera positiva o negativa en
su calidad de vida en funcion de cada momento.

El concepto dinamico de calidad de vida es im-
prescindible a la hora de considerar cdmo pueden
evolucionar los deseos y preferencias de todas las
personas, haciendo necesaria una revision y actua-
lizacidn constante de las preferencias individuales y
de los sistemas de apoyo que se articulan para que
cada persona alcance sus metas vitales.

Este paradigmay la investigacion realizada tras la
incorporacion de la vision actual de la discapacidad
desarrollada enla CIF (OMS, 2001), han contribuido
a consolidar un marco tedrico de referencia, am-
pliamente aceptado por la comunidad cientifica, y
con enormes repercusiones en el desarrollo de los

sistemas de apoyo que actualmente disfrutan las
personas con discapacidad en Espana.

Asi, elmodelo mas extendido y reconocido tanto a

nivel nacional como internacional respecto a la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad, es el

publicado Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo

(2003).

En dicho modelo, la calidad de vida individual se defi-
ne como "un estado deseado de bienestar personal”
(Gomez et al., 2016), caracterizado por:

e Ser multidimensional.

e Presentar propiedades universales para todas las
personas, independientemente de que tengan o no
una discapacidad y de la cultura a la que pertenez-
can.

e Estar influenciado por factores personales y am-
bientales.

e Incluir componentes objetivos y subjetivos.

El modelo se hace operativo a través de tres ele-
mentos que se relacionan entre si. Son las dimen-
siones, los indicadores que se establecen enlas
mismas, y los resultados personales mejor valora-
dos y mas significativos para cada individuo.

El primero de los componentes (dimensiones) hace
referencia al “conjunto de factores que definen el
bienestar personal” (Schalock y Verdugo, 2003).
Estos autores identifican ocho dimensiones princi-
pales en este modelo de Calidad de Vida, que son:
bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar ma-
terial, desarrollo personal, relaciones interpersona-
les, inclusidn social, autodeterminacion y derechos.
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AUTO
-DETERMINA
-CION

INLUSION
SOCIAL

DESARROLLO
PERSONAL

En general lainvestigaciéon sobre estas dimensio-
nes pone de manifiesto que a pesar de la existencia
de diferencias interindividuales e interculturales

en su valoracion, existe cierto consenso sobre su
estructura y relevancia. Ademas, constata que la
importancia relativa que cada una de ellas tiene para
los distintos individuos difiere significativamente,
independientemente de que éstos tengan o no una
discapacidad, y también lo hace a lo largo de la vida
de la misma persona.

El segundo elemento fundamental del modelo son
los indicadores. Estos se definen como “aquellas
conductas, percepciones o condiciones especificas
de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el
bienestar de una persona”. Segun Schalock (2009),
estos indicadores deben estar vinculados a un
modelo conceptual y ser validos para las personas
implicadas (personas con discapacidad, familias y
profesionales).

Ademas, tienen que ser globales, facilmente com-
prensibles y comunicables; ser evaluables y tener
solidez psicométrica; y presentar un potencial para
la mejora que permita la intervencion y maximice el
bienestar personal.

Los indicadores se asocian a cada una de las dimen-
siones, y permiten orientar las actuaciones que se
desarrollaran en cada una de las mismas, de cara a
favorecer su desarrollo positivo.

A continuacidn se recoge una tabla con las dimen-
siones de calidad de vida que establece el modelo, y
algunos de sus principales indicadores.



INDICADORES

BIENESTAR FiSICO

diaria, movilidad, ocio, tiempo libre.

BIENESTAR EMOCIONAL

espiritualidad.

BIENESTAR MATERIAL

posesiones, proteccion.

DESARROLLO
PERSONAL

RELACIONES
INTERPERSONALES

INCLUSION SOCIAL

Salud, nutricién, asistencia sanitaria, seguros médicos, actividades de la vida

Seguridad, felicidad, autoconcepto, disminucién del estrés, satisfaccion,

Ser propietario, seguridad, empleo, estatus econémico, comida, finanzas,

Educacion, actividades significativas, habilidades, competencia personal,
progreso.

Intimidad, familia, amistades, afecto, interacciones, apoyos.

Aceptacion, apoyos, ambiente de las residencias, actividades comunitarias,

voluntariado, ambiente laboral, roles sociales, posicién social.

AUTODETERMINACION

personal, elecciones.

DERECHOS

propietario, responsabilidades civicas.

La evaluacion de la situacion de una
persona en relacion a estos indica-
dores y sus expectativas sobre los
mismos se refleja en el tercer com-
ponente del modelo, los resultados
personales, que se definen como las
"aspiraciones definidas y valoradas
personalmente”. Se caracterizan
por ser individuales, alcanzables a
través de las intervenciones y tra-
tamientos, y aplicables en la evalua-
cién de la eficacia de los mismos.

Como se pone de manifiesto, la
calidad de vida esta por lo tanto de-
terminada por factores objetivos y
subjetivos, por lo que las estrategias
de evaluacion deberan combinar

ambos tipos de medidas (Schippers,
2010; Burgess y Gutstein, 2007).

Las medidas objetivas hacen refe-
rencia a aquellos factores que refle-
jan las circunstancias individuales de
una persona en un contexto geovy
cultural determinado. Se defineny
evaluan mediante indicadores cuan-
tificables de las condiciones de vida
de una poblacion, (mortalidad infan-
til, prestaciones sociales, educacion,
etc.), y no tienen por qué reflejar la
experiencia subjetiva de bienestar
de los individuos.

Las medidas subjetivas de calidad
de vida reflejan la perspectiva que

Autonomia, decisiones, autodireccion, valores personales y metas, control

Derecho al voto, accesibilidad, privacidad, juicios justos, derecho a ser

las personas tienen en relacion a
esta experiencia, y recogen lo que es
relevante para la vida del individuo
(Claussen, 2004). Pueden comple-
mentar y validar los datos aporta-
dos por los indicadores objetivos,
aunque no siempre tienen por qué
corresponderse con ellos (por ejem-
plo, una persona puede expresar una
calidad de vida satisfactoria aunque
la valoracion objetiva de su salud

o condiciones econémicas no sea

positive). |
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alidad de vida de las personas con

Trastornos del Espectro del Autismo

las dimensiones e indicadores del mo-
ad de Vida de Robert Schalock y Miguel
0 (2003) han recibido una especial
investigacion sobre la percepcion
personas con discapacidad tienen

s vidas, especialmente en el ambito
ion relacionada con la discapacidad

intelectual.

Este es el caso de las dimensiones de inclusién so-
cial, bienestar personal y relaciones interpersonales.
También la salud ha recibido una especial atencion,
principalmente en relacion alos componentes
fisicos de la misma, a la prevencién de discapacida-
des o al empeoramiento de las repercusiones de las
mismas, asi como a la proteccion de la seguridad
especialmente fisica. Otras dimensiones, como el
bienestar material, se han estudiado en relacion al
disfrute de determinados recursos o prestaciones, o
a la posibilidad de desempenar actividades pro-
ductivas que faciliten el acceso a una vida indepen-
diente. En el caso del bienestar emocional la mayor
parte de la investigacion se ha dirigido a explorar la
satisfaccion que tienen las personas con discapaci-
dad con sus condiciones de vida, y en algunos casos
se han analizado también aspectos como el bienes-
tar psicoldgico o la influencia del estrés (Schalock y
Verdugo, 2003).

No obstante, dimensiones como la de autodeter-
minacion o derechos han recibido una atencion
significativamente menor en el contexto investiga-
dor y también en el ambito aplicado relacionado con
el desarrollo de sistemas de apoyo y metodologias
deintervencion.

En cualquier caso, y a pesar de ese incremento
general de la investigacion sobre la calidad de vida
que presentan las personas con diferentes discapa-
cidades del desarrollo, la atencion que ha recibido
este paradigma en el caso de las personas con TEA
es mucho menor (Renty y Roeyers, 2006).

Existen algunos factores que podrian explicar, al
menos parcialmente, el limitado conocimiento cien-
tifico disponible actualmente sobre la calidad de vida
de las personas con TEA y sobre los elementos que
podrian resultar mas relevantes para la misma.

En primer lugar, la mayoria de los trabajos realizados
en los ultimos diez afnos se han dirigido a explorar
cudl es la influencia predictiva de determinadas
variables personales (por ejemplo, el nivel de de-
sarrollo cognitivo o linglistico) en la situacion de la
persona al llegar a la edad adulta, especialmente en
relacion a su educacion y autonomia personal (Renty
y Roeyers, 2006).

Asi, y aunque se ha observado que las medidas
sobre bienestar general y calidad de vida propor-
cionan una vision mas global y positiva que aquellas
basadas en indicadores de éxito que sélo recogen
logros aislados (Moss, Mandy y Howlin, 2017), mu-
chos de estos estudios se han centrado en valorar
aspectos concretos de la vida de las personas, y han
tomado ciertos logros (por ejemplo, que la persona
disponga de un empleo remunerado al llegar a la vida
adulta) como indicadores de “éxito” o de resultados
personales satisfactorios. Sin embargo, en la mayo-
ria de los casos no han tenido en cuenta la calidad de
vida desde una perspectiva multidimensional (lo que
requeriria la consideracion de otros aspectos de la
vida de la persona) ni han contemplado la evaluacion
subjetiva de la satisfaccion con los logros alcanza-
dos (Kamio, Inada y Koyama, 2012; Billstedt, Gillberg
y Gillberg, 2011; Renty y Roeyers, 2006).

Por otro lado, existen diferencias y resultados con-
tradictorios en la literatura consultada en relacion a
la influencia de determinadas variables en la calidad
de vida de las personas con TEA., como la severidad
de las manifestaciones clinicas del trastorno o de la
asociacion con dificultades de autorregulacion.



Asi, diversos autores y autoras (De Vries y Geurts
2015; Pisula Danielewicz, Kawa, y Pisula, 2015; Kose
et al, 2013) consideran que estos aspectos influyen
tanto en nifios y ninas como en personas adul-

tas, mientras que otros (Kamp-Becker, Schroder,
Remschmidt y Bachmann, 2010) apuntan que las
manifestaciones de los TEA no esta asociadas con la
calidad de vida en el segundo caso.

Otros trabajos apuntan que las dificultades de
autorregulacién en nifos y nifas (Kuhlthau et al.,
2010) y personas adultas con TEA (Kamio et al,
2012) inciden negativamente en la calidad de vida,
como también lo hacen las dificultades en funcio-
nes ejecutivas (planificacion, memoria de trabajoy
flexibilidad cognitiva) (Dijkhuis, Ziermans, van Rijn,
Staal y Swaab, 2016; De Vries y Geurts, 2015), pero
que otros factores, como el nivel de desarrollo de
lenguaje expresivo en la infancia, no tendrian una
capacidad predictiva sobre la calidad de vida al llegar
alavida adulta (Kamio et al., 2012).

Por otro lado, algunos estudios se han orientado a
investigar la influencia de factores de tipo ambiental
o social, como el apoyo maternal (Bishop-Fitzpa-
trick et al., 2016; Kamio et al., 2012), el diagndstico
precoz (Kamio et al., 2012) o el haber sido victima de
bullying (Hong, Bishop-Fitzpatrick Smith, Green-
berg, y Mailick, 2016). Los resultados tampoco son
homogéneos y no ofrecen respuestas aclaratorias
sobre como dichas variables pueden influir de ma-
nera diferencial en las distintas etapas del ciclo vital
(Moss, Mandy y Howlin, 2017).

En tercer lugar, la dificultad para evaluar en algunos
casos la opinidn subjetiva que las propias personas
tienen sobre su calidad de vida aparece como otra

de las razones que podria explicar, al menos en par-
te, la escasa informacion disponible al respecto.

Diversos autores sefialan que estas dificultades se
relacionarian directamente con las propias carac-
teristicas nucleares de los TEA, que afectan alas
habilidades linglisticas y de comunicacion de las
personas que los presentan, y a la comprension de
los enunciados que implican un lenguaje no literal
(Stuart- Hamilton et al., 2009; Gerber, Baud, Giroud
y Galli Carminati, 2008).

Las caracteristicas cognitivas que habitualmente se
asocian a este tipo de trastornos inciden también
en la comprension cognitiva de los sentimientos

y emociones personales y en la valoracion de los
mismos, asi como en representacion mental que la
persona hace de sus metas vitales y de los procesos
que es necesario desarrollar para alcanzarlas.

Asi, laidentificacidon de los estados mentales en
uno/a mismo/ay en los/as demas (Williams, 2010) y
la anticipacién de expectativas o pensamientos abs-
tractos en relacion al futuro que la persona aun no
ha experimentado, pueden resultar especialmente
complejos y dificultar que se pueda informar sobre
las preferencias al respecto (Shipman, Sheldrick, y
Perrin, 2011).

Quizas por estas razones la mayor parte de los
estudios se han llevado a cabo empleando medidas
indirectas, proporcionadas por informantes (nor-
malmente familiares o profesionales) distintos a la
propia persona con TEA (Sheldrick, Neger, Shipman
y Perrin, 2012). Por lo general, éstos responden
aportando su propia perspectiva o procurando po-
nerse en el lugar de la persona con TEA, a partir de lo
que interpretan que serian sus opiniones.
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No obstante, en algunos estudios se han encon-
trado correlaciones bajas y datos inconsistentes al
comparar las medidas facilitadas por las personas
con TEAy otras personas informantes sobre la
perspectiva de la calidad de vida de las primeras,
fundamentalmente en cuanto a las percepciones
sobre las relaciones sociales (Moss et., al 2017;
Hong et al., 2016; Egilson, Olafsdottir, Ledsdéttir y
Saemundsen, 2016).

Asimismo, se han observado diferencias en los
factores que inciden negativamente en la misma
identificados por personas adultas con TEA en
autoinformes (como puede ser el estrés o el haber
sufrido bullying) y los elementos identificados por
sus padres y madres, para los que resultan mas
determinantes aspectos como laindependencia en
actividades cotidianas y la salud fisica de sus hijos e
hijas (Hong et al., 2016).

En cualquier caso, y aunque tanto las medidas
subjetivas como las indirectas pueden resultar de
interés a la hora de incrementar el conocimiento
sobre la calidad de vida de las personas con TEA,
parece indiscutible que es fundamental promover
quesea la propia persona la que identifique cuales
son los factores que tienen una mayor repercusiéon
en su satisfaccion y bienestar personal.

A partir de la ultima década, se percibe un esfuerzo
importante por avanzar en el desarrollo y consenso
de metodologias y estrategias que favorezcan la
evaluacion de la calidad de vida y la participacién de
las personas con TEA en la misma, con independen-
cia de laintensidad de las necesidades de apoyo que
presenten (Vidriales, Cuesta, Plaza y Hernandez,
2015; Loveridge y Meyers, 2010; Lewis y Porter,
2007; Beresford, 2004).

Concretamente, el trabajo realizado por Beresford
(2004) destaca una serie de aspectos clave para
fomentar la participacién de personas con TEA con
dificultades cognitivas y comunicativas significati-
vas.

En primer lugar, afirma que es fundamental innovar
en la metodologia empleada, pudiendo desarrollar
estrategias de investigacion que se aplican con
ninos y ninas preverbales. Ademas, sostiene que es
preciso trasladar las habilidades de los y las profe-
sionales que trabajan en la intervencion directa al
ambito investigador, incrementando la flexibilidad
de los procedimientos y metodologias, y buscando
un equilibrio entre el rigor metodoldgico y la facili-
tacion de la participacién. Por ultimo, sefiala que la

adaptacién de los proyectos y procedimientos de
investigacion para facilitar la participacidon de estas
personas requiere una fuerte inversion de tiempo y
de recursos (profesionales, econdmicos, etc.) que
en ocasiones son dificiles de obtener en el ambito
investigador.

Por otro lado, se ha explorado la validez y fiabilidad
de instrumentos como los autoinformes en la eva-
luacién de la calidad de vida subjetiva en ninos, nifas
y adolescentes con TEA (Sheldrick et al., 2012). Los
resultados obtenidos tras la valoracion de la calidad
de vida subjetiva de treinta y nueve adolescen-

tes con TEA sin discapacidad intelectual a través

de estos instrumentos, apuntan que podrian ser
herramientas validas para conocer la perspectiva de
esta poblacion sobre su calidad de vida e implicarla
de una manera activa en proyectos de investiga-
cién sobre la misma. Senalan, no obstante, que sus
resultados son preliminares y requieren de mayor
investigacion, explorando diversas metodologias y
sistemas de evaluacién de la calidad de vida, de ma-
nera que se recoja de forma sensible y veraz la pers-
pectiva de las y los participantes sobre la misma.

En cualquier caso, y a pesar de la escasa informacion
sobre la calidad de vida de las personas con TEA en
la literatura cientifica o de las dificultades encon-
tradas en el ambito de la investigacidn para implicar
activamente a los/as participantes y recoger sus
perspectivas personales, se constata uninterés
creciente sobre el conocimiento sobre la calidad

de vida de las personas con TEA en las diferentes
dimensiones.

Los resultados principales de la investigacién en
las diversas areas que definen la calidad de vida en
el caso de las personas con TEA se resumen en las
siguientes paginas.



Existe muy poca informacion sobre las implicaciones que las caracteristicas de los
TEA tienen para las personas que presentan un diagnéstico de este tipo, a lo largo
de las distintas etapas de su vida y especialmente en edades avanzadas.

Bienestar fisico

En la actualidad, existe muy poca informacién sobre
las implicaciones que las caracteristicas de los TEA
tienen para las personas que presentan un diagnés-
tico de este tipo, alo largo de las distintas etapas
de suviday especialmente en edades avanzadas
(Fortuna et al., 2015).

Algunos estudios apuntan que los comportamien-
tos repetitivos y restringidos parecen disminuir
(Esbensen, Seltzer, Lam y Bodfish, 2009), y también
lo hacen las alteraciones sensoriales (Kern et al.,
2006), aunque las autoras senalan que aun se des-
conoce como se relacionan estos patrones a otros
cambios evolutivos en los sistemas sensoriales
(vision, audicion, etc.), que a veces se asocian a la
edad (Happé y Carlton, 2011). Familiares y profesio-
nales de personas adultas con TEA senalan también
mejoras relacionadas con la reduccion de estereoti-
pias, hiperactividad y dificultades de autorregulaciéon
(Vidriales et al., 2016), aunque parece acompanarse
también de una mayor dependencia para las ac-
tividades de la vida diaria y de la afectacion de las
habilidades adaptativas (Haverman et al., 2009)

Asimismo, existen algunos trabajos que documen-
tan unincremento de los indices de mortalidad
prematura en personas con TEA al compararlos con
la poblacién general. Estos se asocian mayoritaria-
mente a trastornos respiratorios (principalmente
neumonia), neurologicos (como crisis epilépticas),
enfermedades cardiacas y accidentes (asfixia, atra-

gantamiento, etc). (Bilder et al., 2013; Gillbert et al.,
2010; Mouridsen, Bronnum-Hansen, Rich, y Isager,
2008; Shavelle, Strauss, y Pickett, 2001).

En cualquier caso, los resultados de investigacion
apuntan a que algunas alteraciones concretas de
salud parecen presentarse con cierta frecuencia
asociadas alos TEA, existiendo diferencias en fun-
cion del sexo y la edad.

Aunque al principio de la adultez algunos cambios
pueden aparecer con mas frecuencia que en el resto
de la poblacién, como pueden ser condiciones de
tipo inmunologico, gastrointestinal, alteraciones del
sueno, epilepsia, obesidad, hipertensiony diabetes
(Croenetal., 2015), se ha encontrado que a partir de
los 40 anos, las tasas de incidencia de este tipo de
condiciones en las personas con TEA se acercan a
las del resto de la poblacion (Fortuna et al., 2015).

En cuanto al sexo, la investigacion apunta que las
mujeres con TEA parecen tener una peor percep-
cion sobre su estado de salud general (Fortuna et al.,
2015).

Por otro lado, apenas existe investigacion sobre los
factores de riesgo que se relacionan con algunos de
estos problemas de salud (nutricion, sedentarismo,
hipertension, etc.), ni sobre la influencia que pueden
tener en el desarrollo de alteraciones concretas
(cardiovasculares, diabetes, alteraciones digestivas,
etc.). Tampoco sobre cudles son los aspectos que
pueden favorecer una prevencion positiva de estas
condiciones y contribuir a la promocion de la salud
de las personas con TEA (Haveman et al., 2009).

Por otro lado, apenas hay estudios sobre el deterio-
ro cognitivo asociado ala edad enlos TEAy los que
existen, encuentran resultados poco concluyentes
que no permiten afirmar si el hecho de presentar
este tipo de diagnodstico es un factor protector (al
menos para algunos procesos cognitivos concre-
tos), o por el contrario, un factor de riesgo (Geurts,
2016).
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Algunos trabajos, como el realizado por Starkstein,
Gellar, Parlier, Payne y Piven (2015), destacan es-
pecialmente la necesidad de incrementar el cono-
cimiento sobre estos aspectos, y en especial en
relacién a la deteccion temprana de determinadas
condiciones neuroldgicas que se asocian a la edad,
como el posible deterioro cognitivo o la enferme-
dad de Parkinson. Segun los datos que proporcio-
nan estos autores, esta ultima condicién de salud
podria afectar al 20% de la poblacién de personas
con TEA a partir de los 39 afos (siendo el 0,9% en
la poblacién en general). No obstante, los autores
del estudio senalan también el alcance limitado que
tienen sus resultados y la necesidad de que sean
replicados para obtener conclusiones mas solidas
al respecto e identificar qué factores pueden incidir
en este riesgo incrementado de presentar sintomas
asociados a enfermedades neurodegenerativas,
como el Parkinson.

En relacion a estos riesgos, se destaca especial-
mente la relevancia que pueden tener los efectos a
largo plazo de los tratamientos psicofarmacologi-
cos que algunas personas con TEA tienen prescritos
alo largo de muchos anos de sus vidas para las alte-
raciones neurolégicas y comportamentales que, en
algunos casos, se presentan asociadas a este tipo
de trastornos (Janicki, Henderson y Rubin, 2008).
Apenas se dispone de informacion sobre este as-
pecto, pero algunos trabajos, como el realizado por
Povey, Mills y Gémez de la Cuesta (2011), latoma de
medicacion prolongada se asocia con efectos ne-
gativos en la salud de las personas adultas con TEA
(incremento de peso, sintomas extrapiramidales,
apnea, falta de energia, etc.).

En cualquier caso, la investigacién relacionada con la
salud fisica de las personas con TEAy suimpacto en
la calidad de vida es extremadamente limitada. Por
ello, actualmente es muy dificil identificar con segu-
ridad los factores que podrian explicar esta aparente
asociacion entre los TEA y determinadas condicio-
nes de salud, ni tampoco en qué medida pueden
atribuirse a un incremento del riesgo derivado de
este tipo de diagndstico o a factores contextuales,
como la ausencia de planes de prevencién y promo-
cion de la salud, o a las propias barreras que afronta
el colectivo para acceder a una atencion sanitaria
que tenga en cuenta sus caracteristicas y necesida-
des.

Bienestar emocional

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

Asi, diversos trabajos ponen de manifiesto un
incremento en el riesgo de que las personas con
TEA puedan sufrir determinadas condiciones
relacionadas con la salud mental que comprome-
ten su bienestar emocional. Las mas frecuentes
son los trastornos del estado de animo (espe-
cialmente la depresion) y los relacionados con la
ansiedad (Lever y Geuters, 2016; Happé y Charlton,
2011; Stuart-Hamilton et al., 2009; Matson y Ne-
bel-Schwalm, 2007).

También se documenta con una frecuencia superior
alamedia de la poblacion la comorbilidad con otros
trastornos psiquiatricos, como el trastorno obse-



sivo-compulsivo o los relacionados con la alimen-
tacion. (Happé y Carlton, 2011; Janicki et al., 2008).
Otros, como el trastorno bipolar o la esquizofrenia
aparecen con menor frecuencia (Howlin et al., 2015).

Los resultados de estos estudios destacan también
las diferencias que existen en la incidencia de estos
trastornos comoérbidos en funcion de la etapa del
ciclo vital que se analice. Asi, a pesar de que enla
infancia aparece con cierta frecuencia algunos rela-
cionados con los trastornos de ansiedad, las fobias
especificas, y el trastorno por déficit de atencion
con hiperactividad, la probabilidad de presentar un
trastorno asociado vinculado a la salud mental se
incrementa al llegar a la vida adulta, y parece dismi-
nuir a partir de los 55 afos de edad (Lever y Geurts,
2016).

En cualquier caso, las condiciones relacionadas

con la salud mental que comprometen el bienestar
emocional de las personas adultas con TEA son
significativamente mas altas en comparacién con el
resto de la poblacion (Croen et al., 2015). No obstan-
te, las razones de dicha asociacion no estan claras ni
pueden atribuirse unicamente a la presencia de este
tipo de trastorno, aunque algunos estudios apun-
tan que puede existir una mayor predisposicion a
desarrollar algunos de ellos (por ejemplo, depresién)
que estuviera relacionada con las propias alteracio-
nes neurales que se han encontrado en este tipo de
trastornos.

No obstante es necesario insistir en que estas
estimaciones se han realizado siempre emplean-

do medidas e instrumentos que se aplican parala
deteccion de este tipo de trastornos en la poblacion
general (Salazar et al., 2015). Esto hace que sea muy
dificil valorar de manera ajustada la incidenciareal en
el caso de las personas con TEA, debido a la ausen-
cia de medidas validadas para realizar los diagnés-
ticos de este tipo de condiciones que comprometen
el bienestar emocional (Howlin et al., 2015).

De cualquier manera, se requiere incrementar la
investigacion en este ambito para conocer no sélo
como pueden incidir las caracteristicas cognitivas,
sociales y adaptativas de los TEA en el bienestar
emocional de las personas que los presentan (Ha-
ppéy Carlton, 2011) sino también, y especialmente,
como influyen sus experiencias e historias vitales
en promover o interferir en su bienestar emocional.

Factores como el diagndstico tardio o la ausencia de
apoyos especializados tienen un impacto enorme-
mente significativo en la vida de las personas.

Como senala Reskin (2016), la generacion actual de
personas adultas con TEA, y especialmente aquellas
que estan llegando a edades mas avanzadas, son
“supervivientes y pioneros” debido a la casi total
ausencia de modelos de buena practica y sistemas
de apoyo dirigidos a promover su calidad de viday a
dar respuesta a sus intereses y necesidades.
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Bienestar material

En relacion a esta dimension, la mayoria de los estu-
dios se han desarrollado tomando en consideracion
a personas adultas con TEA.

Los resultados de un trabajo realizado por la Socie-
dad de Autismo de Reino Unido (National Autistic
Society) en 2012 sobre la situacién del colectivo,
ponian de manifiesto que el 46% de las personas
con TEA mayores de 45 aios participantes depen-
dia econdmicamente de sus familias. Estos datos
también se han encontrado en otros trabajos, evi-
denciando no sélo esa dependencia econémica sino
también del apoyo social de sus familias (Billstedt et
al., 2011),

Una de las razones que explica, en cierta medida,
estarealidad es el hecho de que las personas con
TEA constituyen uno de los colectivos que afron-
ta mas dificultades para acceder y mantener un
empleo al llegar a la vida adulta (Dudley, Nicholas,
Zwicker, 2015), con las implicaciones que esto supo-
ne para acceder a una vida independiente y disfrutar
de una 6ptima calidad de vida en esta etapa vital
(Povey et al., 2011; Alvarez, Cappelli, y Saldafia,
2009; Stuart-Hamilton et al., 2009).

Como se ponia de manifiesto en un estudio rea-
lizado en 2008 por la NAS sobre el empleoy las
personas con TEA, sélo el 15% (960 hombres 'y 452
mujeres) tenian un trabajo remunerado a tiempo
completo. De hecho, la mayoria solian ocupar pues-
tos de trabajo temporales, a menudo de inferior
cualificacion alo que corresponderia en base a su
formacién y capacitacion, y con escasas posibilida-
des de desarrollo profesional.

En 2016 se realizé un seguimiento de los datos ob-
tenidos con anterioridad (NAS, 2016), poniéndose
de manifiesto que la situaciéon no habia mejorado
de manera sustancial desde entonces. El incremen-
to en el acceso al empleo a jornada completa habia
sido unicamente del 1%, pasando de un 15% aun
16% el porcentaje de personas con TEA que dispo-
nian de un empleo en estas condiciones. Ademas,

4 de cada 10 personas con TEA no habia trabajado
nunca, encontrandose el 77% de ellas en situacion
de desempleo. El 53% de las personas participan-
tes declaraba que querria trabajar si tuvierala
posibilidad, pero que no encontraba oportunidades
para hacerlo.

En el contexto espaiol, y de acuerdo con los ultimos
datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE)

correspondientes al ano 2015, la tasa de desempleo
de las personas con discapacidad (31%) muestra
que se ha producido un ligero avance con respecto
al ano anterior (32,7%). Asimismo, se contrasta que
la participacion en el mercado laboral de las perso-
nas con discapacidad se ve condicionada en funcion
del sexo, puesto que hay mas hombres (58,6%) que
mujeres (41,4%) con discapacidad que disponen de
un empleo.

No obstante, los resultados aportados por la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia correspondientes al
ano 2008 (EDAD, 2008), ponen de manifiesto que
los colectivos con un menor indice de ocupacion
laboral al llegar a la vida adulta son los que presen-
tan dificultades en las interacciones y relaciones
personales (11% de ocupacién), y en la adquisicién
y aplicacion de conocimientos y tareas (8%). Estos
son algunos de los procesos en los que las personas
con TEA encuentran mayores dificultades debido

a las propias caracteristicas que definen este tipo
de trastornos, por lo que serian susceptibles de
encontrarse entre los colectivos con mayor riesgo
de exclusion laboral.

Los datos de un estudio publicado poco despues
sobre la calidad de vida de personas con TEAy sus
familias en Andalucia (Saldana, et., al, 2009) son un
buen reflejo de la informacion anterior.

Los resultados ponian de manifiesto que ninguna de
las 74 personas adultas con TEA que participaron en
el proyecto vivia de maneraindependiente, y que el
90% lo hacian con sus familias. Sélo dos personas
disfrutaban de un empleo remunerado, y alrede-
dor de un tercio de las personas entrevistadas no
desarrollaba ningun tipo de actividad ocupacional o
formativa. En la mayoria de los casos, los principales
apoyos de los que disponian provenian del ambito
familiar, existiendo una intensa dependencia perso-
nal, econdmicay social de la misma.

Otro de los aspectos tradicionalmente relacionados
con esta dimension, y de especial relevancia al llegar
alavida adulta, es la posibilidad de acceder auna
vivienda independiente al hogar familiar.

En este sentido, si bien existen diferentes opciones
de vivienda (residencias, pisos tutelados, unidades
integradas en la comunidad, etc.) parece que los
factores que tienen un mayor impacto en la calidad
de vida se relacionan con que la persona disponga
de un hogar incluido en la comunidad, sin desarraigo
de suambiente social y familiar, en el que cuente con
los apoyos individualizados que precise para disfru-
tar de la mayor independencia posible y llevar a cabo
una vida participativa (Happé y Charlton, 2011).



Desarrollo personal

La educaciény el desarrollo continuado se relacio-
nan directamente con el crecimiento y empodera-
miento de las personas, con la capacidad de mejorar
su viday con disfrutar de posibilidades para partici-
par plenamente en la sociedad.

La evidencia cientifica, en relacion al desarrollo
personal, ha contrastado que la educacion espe-
cializada y el apoyo comunitario son, en la actuali-
dad, los tunicos medios de intervencion que se han
mostrado eficaces para promover el desarrollo de
las personas con TEA (Fuentes et al., 2006).

El apoyo que requieren las personas con TEA debe
facilitarse desde una perspectiva integral, es-
pecializada e individualizada, que se base en los
resultados de la evidencia cientifica y el consenso
profesional experto, y que incorpore las preferencias
eintereses del propio colectivo. Estas medidas de
apoyo deben orientarse a promover el desarrollo
personaly la calidad de vida de la persona, siendo

trasversales a todos los contextos en los que se
requieran, y tener continuidad a lo largo de todas las
etapas de la vida de la persona.

Sin embargo, las aproximaciones que se realizan
para la intervencién o el apoyo en el caso de los
TEA no tienen en cuenta este enfoque integral y
se desarrollan unicamente desde una perspectiva
“terapéutica” o clinica, que puede repercutir en el

La educacion y el desarrollo
continuado se relacionan
directamente con el crecimiento y
empoderamiento de las personas,
con la capacidad de mejorar su vida
y con disfrutar de posibilidades para
participar plenamente en la sociedad.



aprendizaje de competencias o habilidades, pero
no necesariamente en que éstas contribuyan a
mejorar la calidad de vida de la persona.

En este sentido, y en especial al llegar a la vida
adulta, existen vacios importantes ala hora de
fomentar la adquisicion de nuevos aprendizajes
y experiencias, y de orientarlos a que impacten
positivamente en la calidad de vida de la persona,
favoreciendo sus oportunidades de acceder al
empleo o a desarrollar una vida independiente.

Asi, parece claro que para facilitar la transicion
ala vida adulta de los hombres y mujeres con
TEA es necesario incrementar las alternativas y
los recursos disponibles especialmente, aquellos
relacionados con la orientacion vocacional.

Las barreras de acceso al empleo comienzan al
final de la etapa educativa ya que apenas existen
alternativas ni recursos que guien a la persona en
la deteccion de sus intereses vocacionales 'y en
sus competencias.

Esto puede resultar especialmente complicado
para las personas con TEA, ya que pone en juego
las capacidades de anticipar, imaginar y situarse en
escenarios no experimentados, aspecto que es uno
de los puntos débiles que caracterizan este tipo de
trastornos.

Asi, una educacion que brinde experiencias pre-la-
borales reales es esencial para promover la toma de
decisiones al respecto y facilitar la inclusion laboral
posterior (Delli, Alexiou y Karampilia, 2016). Este
tipo de formacion dual, que combina la ensefanza 'y
aprendizaje en laempresay en el centro de for-
macion, es de enorme interés para la capacitacion
laboral de las mujeres y hombres con TEA, fomen-
tando no soélo el conocimiento tedrico, sino también
la adquisicion natural de habilidades fundamentales
para acceder y mantener un empleo (sociales, co-
municativas...).

No obstante, apenas se han desarrollado progra-
mas y experiencias de este tipo que garanticen

los apoyos especializados a las personas con TEA,

y tampoco se ha analizado el impacto que pueden
tener en su aprendizaje, en su inclusion y participa-
cién en la vida adulta, y en definitiva, en su calidad de
vida.

Por ultimo, y haciendo referencia a edades avanza-
das, es necesario mencionar especificamente la ne-
cesidad de promover actuaciones que favorezcan
el envejecimiento activo de las personas con TEA.

Este aspecto cobra en la actualidad una especial
importancia, ya que parece claro que las personas
con TEA estan alcanzando edades cada vez mas
avanzadas, al igual que el resto de la poblacién. No
obstante, apenas se dispone de informacioén sobre
el envejecimiento de las personas con TEA, y los
factores que inciden en el disfrute de una 6ptima
calidad de vida en esta etapa del ciclo vital (Vidriales,
Hernandez y Plaza, 2016).

Las barreras de acceso al empleo
comienzan al final de la etapa
educativa ya que apenas existen
alternativas ni recursos que guien
a la persona en la deteccion de sus
intereses vocacionales y en sus
competencias.



Relaciones interpersonales e inclusion
social

En algunos estudios se ha planteado que debido ala
propia naturaleza de los TEA y a su influencia en el
establecimiento y mantenimiento de relaciones in-
terpersonalesy sociales, estas dimensiones podrian
tener una menor relevancia en la valoracién global
que las personas hacen de su calidad de vida (Happé
y Carlton, 2011).

Sin embargo, y en contraste con esta premisa, el
apoyo social aparece como una dimensién fun-
damental para la calidad de vida en los escasos
estudios realizados hasta el momento que incorpo-
ran la opinion y perspectiva de las propias personas
con TEA como informantes (Stuart- Hamilton, et al.,
2009; Burgess y Gutstein, 2007), asi como en aque-
llos en los que se obtienen medidas indirectas sobre
su calidad de vida (Billstedt et al., 2011).

En general, parece que la vida social de los y las
adolescentes con TEA depende intensamente de
sus familias. Habitualmente presentan una me-
nor participacion en la comunidad que sus iguales,
tienen pocos momentos de ocio, pocas relaciones
sociales fuera del instituto o centro educativo y
menor relacidn con el sexo opuesto (D' Eath, Walls,
Hodgins, y Cronin, 2003).

Otros estudios ponen de manifiesto que salen o
tienen menos contacto con amigos/as que el resto
de susiguales, reciben menos llamadas e invitacio-
nes a actividades y tienen mas probabilidades de
verse socialmente aislados/as (Orsmond, Shattuck,
Cooper, Sterzing, y Anderson, 2013). Las dificulta-
des para establecer y mantener relaciones interper-
sonales son mayores en las personas con TEA que
presentan una discapacidad intelectual asociada
(Moran, Gémez y Alcedo Rodriquez, 2015).

Cdémo puede afectar la ausencia de relaciones
sociales significativas distintas a las familiares a la
persona (especialmente cuando se llega ala vida
adulta), es un aspecto sobre el que no se dispone

de mucha informacién y que requiere una mayor
investigacion debido a las importantes repercusio-
nes que puede tener (personales, familiares, etc.)
para la vida de la persona, especialmente cuando los
apoyos familiares desaparecen o se atenuan (Povey
etal., 2011).

No obstante, los resultados obtenidos en un estudio
realizado por la NAS en 2008 ponian de manifies-
to que delas 1.412 personas que contestaronla

encuesta, el 72% de las personas adultas con TEA
deseaban pasar mas tiempo con otras personas
aunque no lo conseguian.

El 75% manifesté también que no tenia ningun
amigo o amiga o que les resultaba muy complicado
establecer relaciones de amistad.

Otra de los aspectos relacionados con las relaciones
interpersonales que harecibido poca atencion tanto
desde el ambito de la investigacion como desde el
desarrollo de sistemas especializados de apoyo, es
elmanejo de las relaciones de pareja al llegar a la
vida adulta.

Algunos autores destacan que la razén que ha expli-
cado este escaso desarrollo de conocimiento o apo-
yos es la creencia erronea de que las personas con
TEA no tienen un graninterés en establecer este
tipo de relaciones y que tampoco son capaces de
establecer o mantener vinculos romanticos (Nichols
y Byers, 2016).

Segun parecen senalar estos trabajos, si bien parece
que el establecimiento de relaciones personales y
sexuales puede ser un area de especial dificultad
para las personas con TEA (Byers y Rehman, 2013),
éstas si estan interesadas en tener una pareja y va-
loran positivamente el impacto que tiene en su de-
sarrollo personal, en su autoestimay en la seguridad
en sus propias capacidades (Nichols y Byers, 2016).
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Autodeterminacion

Lainvestigacion sobre laimpor-
tancia de tomar decisiones y tener
un control personal sobre la propia
vida en las personas con TEA es muy
escasa (Chou, Wehmeyer, Palmer

y Lee, 2016; Belinchoén, Hernandez
y Sotillo, 2008), a pesar de la gran
relevancia que desempefia esta di-
mensién en la valoracion global de la
calidad de vida de cualquier persona
(Whemeyer y Schalock, 2001).

Algunos estudios han analizado las
diferencias existentes entre las
oportunidades de tomar decisiones
y la autonomia para efectuarlas de
distintos colectivos que, tradicional-
mente, presentan una mayor riesgo
de verse excluidos de la toma de
decisiones sobre sus vidas, como es
el caso de las personas con TEA.

Asi, Chou et al., (2016) han compa-
rado las habilidades y oportunidades
de un grupo de estudiantes con TEA
con otros dos grupos constituidos
por estudiantes con discapacidad
intelectual y trastornos especificos
del aprendizaje, respectivamente.
Encontraron que los/as estudiantes
con TEA presentaban niveles mas
bajos de autonomia enrelacién alos
otros grupos, asi como una menor
percepcion de control, eficaciay
manejo de expectativas al compa-
rarlos con estudiantes con dificulta-
des de aprendizaje.

En cualquier caso, diversos estudios
han contrastado un efecto positivo
de programas e intervenciones di-
rigidas a mejorar las habilidades de
autodeterminacidny suimpacto en

el alcance de metas personales en la
vida post escolar, en el caso de estu-
diantes con necesidades especificas
de apoyo educativo (Powers et al.,
2012; Shogren et al., 2012).

Sin embargo, apenas se dispone de
datos objetivos relativos al colectivo
de personas con TEA que permitan
valorar el impacto de los indicadores
de esta dimensién (toma de deci-
siones, elecciones, resolucion de
problemas, autodirecciéony esta-
blecimiento de metas personales,
atribuciones positivas de autoefi-
cacia, etc.) en la mejora de la calidad
devida.



Derechos

A pesar de los enormes avances
que se han producido en el reco-
nocimiento de los derechos fun-
damentales de las personas con
discapacidad con la aprobacion de
la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006), las personas con TEA
siguen sin participar en la sociedad
en condiciones de igualdad al resto
de los ciudadanos y ciudadanas, y
sus derechos se ven frecuentemen-
te vulnerados.

Expertos reconocidos internacional-
mente, como Simon Baron-Cohen
(2017) han reclamado publicamente
el compromiso internacional de las
instituciones y poderes publicos en
la defensa y garantia de los derechos
de las personas con TEA.

Asi, en unaintervenciéon recien-
temente realizada ante Naciones
Unidas el 31 de marzo de 2017 con
motivo del Dia Mundial de Concien-
ciacion sobre el Autismo, Baron-Co-
hen detall6 seis ambitos en los que
los derechos de las personas con
TEA se ven especialmente vulne-
rados.

En primer lugar, destacé que en
funcion de los datos facilitados

por la NAS, una de cada dos de las
personas adultas con TEA partici-
pantes (1.300 en total) manifestaba
haber experimentado algun tipo
de engaio o abuso proveniente de
una persona que habia considerado
su “amigo o amiga” (NAS, 2014).
Asimismo, exponian que el temor a
ser victimas de algun tipo de abuso
o engafo restringia su participa-
cién en la comunidad, haciendo que
desarrollaran la mayor parte de sus
actividades en casay en el entorno
mas familiar.

Otro de los ambitos de especial
vulneracion destacado por Ba-
ron-Cohen se relacionaba con el
derecho ala educacion. Asi, apunto

que uno de cada cinco nifos con
TEA se ven expulsados o excluidos
de los servicios educativos, y que
por lo tanto este derecho se ve
conculcado de manera significativa.
También manifesté que el 50% de
los alumnos y alumnas con TEA son
victimas de bullying o acoso escolar,
constituyéndose este aspecto en
un factor de riesgo para el desarrollo
posterior de depresion.

Por otro lado, Baron-Cohen denun-
ci¢ la falta de apoyos que faciliten el
acceso a bienes y servicios. Segun
los datos aportados por el inves-
tigador, esta ausencia de apoyos
especializados puede relacionarse
directamente con las dificultades

de salud mental que experimentan
una de cada tres personas adultas
con TEA. Destaco también que las
dificultades de acceso a un diag-
nostico especifico y la ausencia de
apoyos especializados hasta que
éste no se produce, se relacionan
también con la desesperanza de mu-
chas personas adultas con TEA que
en ocasiones conduce al incremento
delriesgo de suicidio.

Baron-Cohen también sefald en
suintervencion, la vulneracion

del derecho a acceder al mercado
laboral y a disponer de un empleo
en condiciones dignas, aspecto
relacionado con el aumento del
riesgo de depresion al llegar a la vida
adulta. Destaco los datos facilitados
recientemente por la NAS (2016),
que sefnalan que soélo el 15% de las
personas adultas con TEA en Reino
Unido dispone de un puesto de tra-
bajo a jornada completa.

Apunto también a la discriminacion
social que sufren las personas con
TEA en el acceso y disfrute del
ocio, el tiempo libre o la cultura, y las
situaciones en las que se restringe
su participacion o expulsa de deter-
minados espacios sociales debido a
la percepcidn de diferencia que los

demas tienen sobre su comporta-
miento.

En este sentido, sefalé también el
riesgo a ser discriminados en el ac-
ceso a lajusticiay en la proteccion
por parte de los sistemas publicos
de seguridad. Senald que los y las
jovenes con TEA tienen mas riesgo
de ser interceptadas e interrogadas
por la policia que sus iguales, y tam-
bién de ser encarceladas por delitos
que no han cometido o enlos que
son implicados debido a suingenui-
dad social.

En suintervencion, Baron-Cohen
insistié también en que ésta es la si-
tuacidén que tienen las personas con
TEA en paises desarrollados, como
Reino Unido, pero que en aquellos
que se encuentran en vias de desa-
rrollo la realidad es aun mas grave,
encontrandose en muchos casos sin
identificar ni diagnosticar, y siendo
victimas del estigma, la invisibilidad
y sin disponer o poder acceder alos
servicios mas elementales y basicos

para la poblacion.






recoge las lineas

amentales que han servido para
truir el disefio metodoldgico de
gacion.

jeto de estudio de esta

i irige a conocer los
ombres y mujeres
iferentes edades y con
distintas necesidades de apoyo,
consideran mas relevantes para
disfrutar de una 6ptima calidad de
vida.

El disefioy eleccion dela
metodologia a desarrollar es una de
las tareas especificas y singulares
de lainvestigacion. Parte de un
marco teodrico y guia la seleccion de
técnicas de recogida de informacion
sobre el procedimiento. Por ello,
con la finalidad de dar respuesta
alos objetivos marcados enla
investigacion y lograr una mayor
comprension de la realidad
analizada, se ha optado por la
utilizacién de una metodologia
cualitativa.

La finalidad de emplear esta
metodologia no se limita
unicamente a mejorar el
conocimiento disponible sobre el
ambito de estudio, sino también dar
voz tanto a las personas con TEA
como a aquellas vinculadas a su
entorno mas cercano: sus familiares
y los equipos profesionales que les
facilitan apoyos.

El objeto de estudio de
esta iniciativa se dirige

a conocer los factores

que hombres y mujeres
con TEA de diferentes
edades y con distintas
necesidades de apoyo,
consideran mads relevantes
para disfrutar de una
optima calidad de vida.
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Entidades y perfiles de las personas participantes

Las entidades que han participado en este proyecto
forman parte de la Comisién de Calidad de Vida de
Autismo Espaia. Todas ellas estan especializadas
en facilitar apoyos y servicios a personas con TEA
de diferentes edades y sus familias. Se localizan en
distintas Comunidades Auténomas, lo que ha con-
tribuido a la representacion de diferentes realidades
del contexto espanol y ha enriquecido la informacion
obtenida.

Las entidades participantes presentan distintas
féormulas de funcionamiento, y difieren en aspectos
como su dimension (nUmero de personas asociadas,
recursos disponibles, etc.), los apoyos y servicios
que facilitan (diagnéstico, educacion, empleo, etc.)
y también en aspectos relacionados con la propia
cultura de la entidad y sus modelos de desarrollo e
intervencion.

Para la recogida de informacién se llevé a cabo una
seleccién no probabilistica de la muestra en las
entidades participantes, considerando la represen-
tacion de la amplia heterogeneidad que caracteriza
alos TEA.

Para incorporar este aspecto se tuvieron en cuenta
dos variables en la seleccion de las personas con
TEA que participaron en las entrevistas.

PERFIL NUMERO DE HOMBRES

Por un lado, se consideraron las caracteristicas de
comunicacién y lenguaje, incorporando tanto a
personas que presentaban habilidades lingtisticas
fluidas como a otras que empleaban sistemas alter-
nativos o aumentativos de comunicacién. Por otro,
se conto tanto con la participacién de personas con
TEA que presentaban una discapacidad intelectual
asociada como de otras que no la tenian.

En el caso de las familias, la consulta se realizo a
todas aquellas personas que formaban parte de la
entidad y que voluntariamente decidieron participar.
Como requisitos se establecian que su familiar con
TEA hubiera alcanzado la edad adulta (establecida
en 18 afios o mas), y que solo participara una perso-
na por unidad familiar.

En cuanto alosy las profesionales participantes,
la consulta se realizé de manera abierta a todas
aquellas personas que trabajaban en las entidades
integrantes de la Comisién de Calidad de Vida de
Autismo Espana, considerando su experienciay
bagaje profesional.

Asi, el total de la muestra estuvo representada de la
siguiente manera.

TOTAL PERSONAS
PARTICIPANTES

NUMERO DE MUJERES

Personas con TEA 36

Familiares personas con
TEA

Profesionales vinculados/
as alas entidades de Autis- -
mo Espaiia

Expertos/as en calidad de
vida

Total personas participan-
tes

11 47
= 73
= 143
1 3

266



Técnicas de recogida de informacion

Para dar respuesta a los objetivos planteados en
lainvestigacion, se aposté por una metodologia
cualitativa mediante la aplicacion de la revision

y analisis documental, y las siguientes técnicas:
entrevistas semi-estructuradas (tanto individua-
les como grupales), grupos de discusion y talleres
de deteccion de necesidades.

Estas fuentes de informacion tienen un caracter
tanto primario (todas las técnicas que posibilitan
la obtencion directa de informaciéon, como en-
trevistas, grupos, etc.) como secundario (aque-
llas necesarias para contextualizar el trabajo de
investigacion realizado).

1. Andlisis documental. La documentacion anali-
zada sobre la calidad de vida y los Trastornos del
Espectro del Autismo ha sido una fuente basica
en lo referente al marco tedrico del estudio. Se
ha realizado una amplia busqueda de infor-
macion cientifica para conocer los diferentes
modelos de calidad de vida presentes en la
actualidad y estudiar las dimensiones que lo
componen, asi como el conocimiento disponi-
ble enrelacion alos TEA en cada una de ellas.

2. Protocolo de recogida de informacién. Ha
sido cumplimentado por los/as profesionales
de las entidades confederadas. Se les propor-
ciond unas plantillas comunes en las que se
recogian las distintas dimensiones del modelo
de Calidad de Vida de Robert Schalock y Miguel
Angel Verdugo (2003), teniendo en cuenta los
indicadores que especificos que contribuyen en
cada area. En total, han sido 143 profesionales
los que han cumplimentado de manera auto
administrada estos protocolos.

3. Entrevistas semi-estructuradas. La finalidad
de esta herramienta es la obtencién de infor-
macién sobre la percepcién que distintos agen-
tes tienen enrelacién a la mejora de la calidad
de vida de las personas con TEA en cada una
de las dimensiones especificas que componen
el modelo de Robert Schalock y Miguel Angel
Verdugo (2003).

Las entrevistas se realizaron a diferentes ac-
tores. Por unlado, se llevaron a cabo 45 entre-
vistas individuales a las propias personas con
TEA para que opinaran sobre sus necesidades
en la vida adulta, las barreras o facilitadores que

contribuyen en su calidad de vida, y, en general,
todos los aspectos fundamentales que mejoran

su calidad de vida. Estos datos se contrastaron en
una entrevista posterior en la que participaron dos
personas con TEA en un formato grupal.

Por otro lado, se han dirigido entrevistas indivi-
duales a personas expertas que por su trayectoria
profesional han investigado en torno a la calidad
de vida de las personas con TEA y sus familias, o
han mantenido una estrecha vinculacién con per-
sonas que forman parte del colectivo y las entida-
des que les facilitan apoyos. También se realizaron
entrevistas de este tipo a familiares de personas
con TEA.

En todos los casos, las cuestiones planteadas
giraron en torno a cuales son los factores que, en
su opinién, tienen una mayor repercusion para
favorecer o dificultar que las personas con TEA

(y sus familias) disfruten de una buena calidad de
vida, considerando si percibian o no diferencias en
entre hombres y mujeres. También se les consul-
t6 sobre su percepcidn enrelacién al papel de la
familia en relacion a la promocion de la calidad de
vida de la personay sobre los apoyos que con-
sideran necesarios para conseguirlo. Por ultimo,
se les pidié que informaran sobre las areas de
conocimiento en las que, desde su perspectiva, es
necesario incrementar la investigacion.
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En conjunto, se han llevado a cabo
un total de 49 entrevistas se-
mi-estructuradas (48 individuales
y 1 grupal).

4. Grupos de discusion. Ha sido una
de las técnicas que ha permitido
conocer el discurso de las familias
(padres, madres, hermanos/as)
de las personas con TEA sobre
los factores que influyen enla
calidad de vida, tanto de ellos y
ellas mismas, como de sus propios
familiares. En los grupos que se
desarrollados participaron un total
de 73 personas.

La duracion de cada uno de los
grupos fue de una horay media
aproximadamente, destacan-
dose la elevada participacién de
las personas asistentes, aspecto
seguramente facilitado por su
vinculacion a las entidades de la
Comisién de Calidad de Vida.

Los datos de participacion alcan-
zados se resumen a continuacion,
en funcion de las herramientas
utilizadas.

TECNICA DE

Para el desarrollo de las entrevistas
se han utilizado guiones con pregun-
tas adaptadas en funcién de cada
grupo de interés. Tanto las entre-
vistas como los grupos de discusién
serealizaron de manera abierta'y
con un formato semiestructurado.
Para llevarlo a cabo se desarrollé una
metodologia no directiva que facilito
el discurso espontaneo.

Todas las técnicas empleadas per-
miten extraer informacion esencial
para el analisis asi como evidenciar,
confirmar o negar, y profundizar en
las conclusiones e informaciones
obtenidas a través de la revision
documental. De este modo las apor-
taciones realizadas por las distintas
personas informantes han permitido
asentar las conclusiones del estudio
y recoger la realidad presente en el
contexto de las entidades partici-
pantes.

Asimismo, ha sido esencial la partici-
pacion de los/as profesionales que
conforman la Comision de Calidad
de Vida de Autismo Espana para
completar, a través de su experien-

TOTAL PERSONAS

RECOGIDA DE

INFORMACION

PARTICIPANTES

Ficha de recogida

de informacion S
Entrevista semi- 49

estructurada

G_rupo:f»'de 73

discusion

cia, algunas lagunas informativas
detectadas durante el desarrollo del
estudio.

Al margen del propio trabajo de
campo, se ha utilizado adicional-
mente lainformacion extraida en

el marco del curso de formacién

"¢ Como impulsar la calidad de vida
de las personas con TEA desde los
sistemas de apoyo que facilitan las
entidades?” ofrecido por Autismo
Espaina en enero de 2017. Esta ini-
ciativa brindé la oportunidad de re-
coger ideas de interés para comple-
mentar el objeto de estudio, dadala
elevada asistencia de profesionales
que brindan apoyo al colectivo y que
pueden contribuir al mismo desde
su experiencia y conocimiento.

Desarrollo del trabajo de
campo

Para la recogida inicial de informa-
cion se realizé un panel de inves-
tigacion en el ainio 2013 con el
objetivo de obtener los aspectos
esenciales que tanto las personas
con TEA, como sus familias y los
equipos profesionales que les faci-
litan apoyos, consideran relevantes
para la calidad de vida del colectivo.



Analisis del contenido

El estilo de la investigacion se ha ca-
racterizado por asegurar una activa
participacion de las personas con
TEAy delosy las informantes que
resultan fundamentales para ellas
(familiares y profesionales), asi como
por la transparenciay claridad en la
interpretacion de la informaciény en
la exposicién de los hallazgos.

La fiabilidad y validez de la inves-
tigacién tienen, por tanto, uno de
sus puntos fuertes en la saturacion
del discurso, que se logra cuando
laincorporacién de un nuevo grupo
de discusioén o entrevista en la fase
de trabajo de campo no encuentra
nuevos hallazgos o interpretaciones
acerca del fenédmeno de investi-
gacién, puesto que se repiten los
argumentos.

FASE 1:
Disenodela
investigacion

En funcion de esta experiencia pre-
via, se ha llevado a cabo una actuali-
zacion de la informaciéon mediante
otro panel en el ailo 2017, con el
objetivo de profundizar en determi-
nados aspectos identificados y con-
firmar las ideas principales que se
extrajeron de esta primera recogida
de datos. En este caso, se incorpord
la vision de personas expertas en
calidad de vida con un gran bagaje en

El andlisis del contenido de los
protocolos de recogida de informa-
cion, de las entrevistas individuales
y grupales, asi como de los grupos
de discusién, se hallevado a cabo
siguiendo las pautas del analisis del
discurso, que permite organizar

e interpretar distintos elementos
(ideas, palabras, expresiones, valo-
res subyacentes, visiones, etc.) en
grupos de categorias con la finalidad
de aproximarnos al conocimiento
sobre las posiciones y valores per-
sonales o grupales. Posteriormente,
en cada una de ellas, se elaboraron
mapas conceptuales que ayudaron a
relacionar los diversos temas o sub-
temas, asi como las ideas opuestas
alos mismos.

FASE 2:

Trabajo
de campo

- Elaboracion de
herramientas

- Recogida de informacion
(entrevistas, grupos,etc)

- Analisis de informacion

la materia y una amplia trayectoria
profesional vinculada al colectivo,
para confirmar los planteamientos e
ideas extraidas.

En ambos procesos de recogida de
informacién y considerando la gran
heterogeneidad que caracteriza a
las personas con TEA, se emplearon
las mismas estrategias para reco-
ger su punto de vista. Por un lado,

En concreto, el andlisis del discurso
se ha desarrollado en las siguientes
fases: transcripcion literal de cada
una de las entrevistas semi-es-
tructuradas o grupos de discusion;
transcripciény clasificacion de

la informacién en funcién de las
dimensiones de calidad de vida
(bienestar fisico, bienestar emocio-
nal, bienestar material, desarrollo
personal, inclusion social, relaciones
personales, autodeterminaciéony
derechos) e identificacion de postu-
ras discursivas (puntos de acuerdo y
desacuerdo) entre los distintos gru-
pos de interés: personas con TEA,
familias, profesionales y personas
expertas en calidad de vida.

En el siguiente esquema se detallan
graficamente las fases que se han
llevado a cabo para el desarrollo de
la investigacion.

FASE 3:

Elaboracion
de informe

- Procesamiento de la
informacion

- Elaboracién de informe
deinvestigacion

se realizaron entrevistas a aquellas
personas que podian proporcionar
informacién por si mismas, y por
otro, se realizaron adaptaciones en
los procesos de participacion de las
personas con grandes necesidades
de apoyo, que en todos los casos
contaron con el apoyo de una perso-
na significativa para contestar. [l



Resultados




rtado se recogen los factores
pecialmente relevantes identificados por las
hombres con TEA que han participado
estigacion en relacion a su calidad de
a, asi como los que han priorizado sus familias
rofesionales que les facilitan apoyos.

os obtenidos se han estructurado
teniendo en cuenta las dimensiones del modelo
de calidad de vida desarrollado por Schalock y
Verdugo en el afio 2003.

Asimismo, y tomando como referencia este
modelo tedrico, se haintegrado la perspectiva

de todas las personas consultadas, y se ha
disefado un sistema de indicadores que recoge

las evidencias encontradas en cada una de las
dimensiones, relacionandolas con objetivos
especificos en cada una de ellas que se dirigen a
conseguir una 6ptima calidad de vida. [

En este apartado se recogen los factores especialmente relevantes identificados
por las mujeres y hombres con TEA que han participado en esta investigacion
en relacion a su calidad de vida, asi como los que han priorizado sus familias y

profesionales que les facilitan apoyos.



portancia de
tener una buena

calidad de vida

La calidad de vida constituye una condicién clave
para el desarrollo 6ptimo de todas las personas
(OMS, 2015). En estalinea, y en el marco de los re-
sultados obtenidos, la calidad de vida es entendida
como la percepcion que tiene la persona con TEA de
las cosas que le pasan en su vida, las oportunidades
que tiene y cudles considera que son importantes
para él o ella, si esta satisfecho/a con las actividades
que realiza y, en general, si esta contento/a con su
vida.

“Para mi, calidad de vida es poder disfrutar de unas
condiciones igual que cualquier otro ciudadano, de
poder acceder a una educacion, el poder tener acce-

so aun empleo, el poder tener acceso a una vivienda.

Todos esos aspectos que son importantes, que son
fundamentales pues para mi es algo que incide en
una calidad de vida en condiciones, que es poder
tener cubiertas una serie de necesidades basicas”

Los resultados de la investigacién ponen de ma-
nifiesto que la incorporacion de la perspectiva de
las mujeres y hombres con TEA enlos procesos
de participacion, consulta o toma de decisiones
que les afecten, es imprescindible para mejorar su
calidad de vida.

Los intereses y preferencias individuales de hom-
bres y mujeres con TEA van cambiando alo largo

de suciclo vital. Esto debe considerarse ala horade
planificar y facilitar los apoyos que la persona re-
quiera a lo largo de las diferentes etapas de su vida,
considerando siempre el objetivo de que se orienten
a promover su calidad de vida y a dar respuesta a sus
necesidades asi como a favorecer su participacion
activa en la comunidad.

De acuerdo a la literatura consultada (Gomez et al.,
2016), los factores imprescindibles que favorecen
que hombres y mujeres con TEA tengan un buena
calidad de vida son de caracter objetivo y subjeti-
vo.

CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Se ha integrado la perspectiva de
todas las personas consultadas,

y se ha diseiiado un sistema de
indicadores que recoge las evidencias
encontradas en cada una de las
dimensiones, relacionandolas con
objetivos especificos en cada una de
ellas que se dirigen a conseguir una
optima calidad de vida.

En este sentido, las condiciones objetivas de vida
serian aquellas que son requeridas para mantener
unas condiciones minimas de bienestar y nivel de
vida (acceso a recursos, acceso a salud, etc.). En el
caso de las personas con TEA, estos aspectos es-
tarian también relacionados con la accesibilidad de
los entornos y la posibilidad de que éstos incorporen
las necesidades de apoyo de las personas con TEA
para que estas se desenvuelvan de la manera mas
independiente posible en los mismos (estructura-
cidn, apoyos visuales y a la comunicacién, apoyos
personales, etc.).

Los aspectos subjetivos se basan en las opiniones
que la propia persona expresa sobre las condiciones
de su vida (expresiones emocionales y compor-



tamentales, preferencias, etc.) y sobre los aspec-
tos que, desde su perspectiva personal, resultan
mas significativos. En este caso, algunos de los/as
informantes manifiestan que las personas con TEA
tendran dificultades para facilitar esta informacion,
especialmente cuando tienen mayores necesidades
de apoyo y no disponen de capacidades comunica-
tivas funcionales. No obstante, parecen coincidir en
que en estos casos serd especialmente importante
que se articulen los apoyos necesarios para conocer
su percepcion.

Otro de los aspectos en los que parecen existir cier-
tas dificultades a la hora de hablar sobre los factores
que son relevantes para la calidad de vidaes enla
identificacion de las expectativas de la persona de
cara al futuro y en la relevancia de su estilo de vida
en la posibilidad de conseguirlas. La informacion
recopilada muestra que los y las informantes coin-
ciden en que este es un aspecto complejo para las
personas con TEA puesto que implica laimaginacién
de supuestos que no han ocurrido y la planificacion
alargo plazo de las metas o cambios que se quieren
alcanzar. No obstante, también insisten en que con
los apoyos necesarios estas barreras se pueden
minimizar, contribuyendo a que la persona identifi-
que objetivos vitales importantes para su calidad de
vida.

Por ultimo, se identifica laimportancia de tener en
cuenta lawvde los hombres y mujeres con TEA,
incluyendo también las costumbres, los valores y las
tradiciones que existen en su contexto familiar. Este
es un aspecto relevante a la hora de disenar sus pla-
nes personales de apoyo, sin embargo, en muchas
ocasiones no se tiene en cuenta.

“Personas que van a vivir durante mucho tiempo

en nuestra viviendas es importante conocer sus
creencias, esas formas de pensar, la forma de hablar,
las tradiciones que tiene la familia donde se ha
criado para mantenerlos en su vida futura (...) sobre
todo pensando en el momento que las familias ya no
estén”

Una de las cuestiones que también se desprende de
lainformacion obtenida es la relevancia de la calidad
de vida de los familiares de la persona con TEA (una
de sus principales fuentes de apoyo), y en elimpacto
que produce en ella.

En este sentido, la calidad de vida tiene que ver con
la propia dinamica familiar, con el bienestar emocio-
nal de sus miembros, con la existencia de una buena
comunicacion entre ellos y ellas, con la capacidad de
resolver problemas y afrontar las posibles situacio-
nes que afecten ala familia, asi como de la percep-
cidon de inclusion y participacion en la comunidad
que sus distintos miembros tienen.

Otro de los factores que se identifican como rele-
vantes para favorecer una buena calidad de vida a
las personas con TEA, son los soportes que brindan
las entidades especializadas (apoyos y servicios).
También, los/as profesionales son agentes clave
puesto que tienen un rol de facilitador importante.
Asi, seinsiste en que suinfluencia en la calidad de
vida es muy importante, ya que ademas de conocer
ala personay proporcionarle el apoyo cotidiano que
necesite, tiene la capacidad de reconocer las opor-

Los intereses y preferencias
individuales de hombres y mujeres
con TEA van cambiando a lo largo de
su ciclo vital. Esto debe considerarse
a la hora de planificar y facilitar

los apoyos que la persona requiera

a lo largo de las diferentes etapas

de su vida, considerando siempre

el objetivo de que se orienten a
promover su calidad de vida y a dar
respuesta a sus necesidades asi como
a favorecer su participacion activa en
la comunidad.
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tunidades del dia a dia para incorporar experiencias
significativas en su vida.

Las familias consideran esencial que su familiar con

TEA disponga de servicios y apoyos que respondan

a sus necesidades individuales como elemento cen-
tral en la mejora de su calidad de vida.

“Ves que hay calidad de vida cuando tu hijo vaa un
sitio donde tienen cubiertas sus necesidades, donde
tu le ves feliz, ves que va contento, no es cantidad de
cosas, que tenga muchos recursos, sino que los que
tiene estan funcionando adecuadamente y los veas
utiles, entonces eso aporta mucha calidad de vida el
ver feliz a tu hijo”

En relacion alos sistemas de apoyo que ofrecen las
entidades, los/as profesionales consideran que se ha
de producir un cambio de paradigma en la manera en
que éstos se desarrollan, pasando de un modelo ba-
sado “en servicios"” a otro centrado en las personas.

Con esta vision se destaca el principio de que todas
las actuaciones y decisiones que se tomen enrela-
cién los apoyos que facilita la entidad deberan incor-
porar de manera efectiva los deseos personales, los
objetivos vitales y las metas de futuro de todas las
personas con TEA.

“Muchas de las organizaciones estamos trabajando
en clave de servicios, este proceso de cambio va a
ser inevitable. De hecho muchos de los servicios nos
estamos planteando la utilizacion de la comunidad,
el trabajar sobre unos objetivos personales que son
claves para la calidad de vida. A mi me pueden ense-
fAar muchisimas cosas pero eso no es garantia de que
lo que me enseiien me puede interesar..."”

Sin embargo, también destacan que a pesar de que
desde las entidades se ofrecen servicios de calidad
para mejorar la calidad de vida de las personas con
TEA, en la practica, son pocas las entidades que es-
tablecen el modelo basado en las personas teniendo
en cuenta sus intereses y preferencias. Asimismo,
insisten en que los sistemas de apoyos deben basar-
se en una concepcioén de ciclo vital, es decir, desde
las edades tempranas han de tenerse en cuenta
aspectos esenciales que impactaran en la calidad de
vida cuando la persona llegue a la vida adulta.

“A muchas entidades nos cuesta crear servicios, y
nos cuesta crear infraestructuras, y durante unos
cuantos afios hemos creado estructuras enormes
para un monton de personas, centros de dia para
muchisimas personas y hemos sido muy competen-
tes y muy habiles trabajando dentro de esos marcos

en todo lo que seria todas las necesidades de las
personas de vivienda, de atencion de dia, de empleo,
etc. Pero hoy en dia la idea no esta tanto en crear
servicios para que esas personas lleven a cabo su
vida sino poner los apoyos para que esas personas
puedan desenvolverse en el contexto mas normali-
zado posible”

Sibien incorporar el modelo de calidad de vida en los
sistemas de apoyo de las entidades no tendria por
qué generar un coste (especialmente econémico)
anadido elevado, el cambio de paradigma reside
principalmente en la filosofia de las entidades.

De tal modo que deberia de haber un cambio en di-
versas cuestiones, como en las funciones y roles de
los/as profesionales, en la priorizacion de objetivos
distintos por parte de las entidades o en la partici-
pacion de las familias y de las propias personas con
TEA.

Para ello, se considera necesario acompanar es-
tos cambios con sensibilizacion y, sobre todo, con
formacién a los/as profesionales que brindan apoyo
alas personas con TEA.

“Hay entidades que a lo mejor cuando trabajan con
nifnos priorizan mucho los contenidos escolares y no
piensas que esos nifios van a crecer y luego llegan a
adultos. Chicos y chicas que no han estado apoyados
en la etapa escolar y llegan a adultos y no tienen las
herramientas para poder decir que su vida es buena,
porque se encuentran sin herramientas adaptativas
para poder gestionar su vida en cualquier entorno,
dificultades para poder trabajar, para poder elegir,
inflexibilidad para poder hacer otras cosas que no
sean las rutinas que han hecho durante aios, supone



un cambio pero no lo ligo a lo econémico sino a un
cambio de mentalidad”

En este cambio de paradigma la implicacién de las
familias es clave para garantizar la calidad de vida de
su familiar con TEA, puesto que tienen un conoci-
miento amplio sobre hijo/a y conocen sus necesida-
des, gustos o intereses en todas las dimensiones de
suvida.

Asi, las familias demandan que se les tenga mas en
cuenta en el diseno de los planes personales de apo-
yo de sus familiares con TEA, y también reclaman
alas Administraciones el desarrollo de mas apoyos
para la vida adulta, puesto que consideran que la
mayor parte de los recursos se destinan a la etapa
infantil.

Por otra parte, los/as profesionales manifiestan

que existen diferencias en cuanto a la implicacion
familiar. Aquellas familias de personas mas mayores
estan mas concienciadas en cuestiones de cali-

dad de vida de su familiar con TEA, puesto que se
centran en qué va a pasar cuando ellos falten o no
puedan asumir el rol principal como figuras de apoyo
y también en como garantizar la proteccién econé-
mica de la persona de cara al futuro (tutela, patrimo-
nio, herencia...).

Sin embargo, los y las profesionales participantes
comentan que, en algunos casos, aquellas familias
que tienen familiares con TEA mas jévenes no se
plantean estas cuestiones, sino principalmente el

acceso a los apoyos que la entidad ofrece en el pre-
sente para que su hijo/a pueda desarrollarse.

Otra de las cuestiones destacadas por las entidades
participantes es que en los ultimos anos se ha incre-
mentado significativamente la demanda de apoyos
por parte de personas con TEA sin discapacidad
intelectual asociada. Los y las profesionales insisten
en que, en muchos casos, los servicios actuales no
ofrecen los apoyos que estas personas requiereny
que deben transformarse y avanzar para responder
a sus necesidades.

Destacan también que, a menudo, estas perso-

nas obtienen una confirmacién muy tardia de su
diagnéstico, lo que incide de manera negativa en

su calidad de vida. Uno de los aspectos clave que
comparten todas las personas participantes, y que
en especial destacan las personas con TEA es la re-
levancia del diagndéstico precoz, puesto que favore-
ce un desarrollo pleno de la persona y contribuye a la
comprension de sus necesidades.

“...Ya por fin se arreglaron muchas cosas en muchos
aspectos. Ya me diagnosticaron, me diagnosticaron
yabien”

Las propias personas con TEA manifiestan que
tener un diagnéstico tardio ha impactado negati-
vamente en su calidad de vida, especialmente en

el caso de las mujeres, puesto que no han podido
disponer de atencion especializada en las etapas
previas de sus vidas, y tampoco han podido acceder
a los sistemas de apoyo especializados. La mayoria
comparte que una vez realizado el diagndstico su
vida ha mejorado en muchos aspectos.

Del mismo modo, las familias también destacan la
importancia de conocer el diagnostico en edades
tempranas del desarrollo, puesto que esto favorece,
en primer lugar, la comprension y aceptacion de las
necesidades de su familiar, y también la busqueda de
recursos especializados de apoyo.

La relevancia de la intervencién en etapas tempra-
nas de la vida es fundamental para la persona. Se
destaca laimportancia de fomentar desde la infancia
el aprendizaje de habilidades esenciales para la vida
y el desarrollo personal (equivocarse, frustrarse,
divertirse, etc.). De esta manera, cuando la persona
alcance la vida adulta dispondra de mejores com-
petencias para manejar las demandas sociales y
adaptativas que se le presenten.
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“He visto personas con TEA que han sido diagnos-
ticadas muy tarde, que han estado en primaria,
secundaria que tienen sus titulaciones de forma-
cion profesional y que han llegado a la etapa adulta
y pueden trabajar desde el punto de vista de los
conocimientos que tienen pero no pueden trabajar
porque no tienen ninguna formacion para la vida.

No se pueden incluir porque no tienen habilidades
para gestionar relaciones basicas en el trabajo, para
hacer amigos, para conocer a gente, y no pueden
tener nuevas oportunidades de desarrollo personal
porque son muy inflexibles y la rigidez y la rutina
cada vez se va anclando mas. Entonces son personas
que lo tienen muy complicado para vivir situaciones
nuevas, no tienen posibilidad de autodeterminacion
porque el entorno donde han crecido ni les ha ense-
nado a vivir ni les ha enseinado a elegir qué cosas de
inmediato, a planificar metas a largo plazo, no tienen

4.1.1 Bienestar fisico

Esta dimension incorpora aspectos relacionados
con el nivel de salud, el funcionamiento fisico, y con
otros elementos, como la nutricién, la atencion
sanitaria, la realizacion de actividades fisicas o la
prevencion de riesgos para la persona.

La salud es esencial para disfrutar de una 6ptima
calidad de vida, por encima de aspectos como el
bienestar econémico y el trabajo (INE, 2017), por lo
que una adecuada atencion integral ala salud es im-
prescindible para el bienestar de cualquier persona.

Lainformacion recopilada apunta que muchas de las
complicaciones de salud que manifiestan las perso-
nas con TEA en la edad adulta son similares al resto
de la poblacién como las relacionadas con la salud
fisica como los deterioros de funciones sensoriales
asociados comunmente con procesos de envejeci-
miento (pérdida de vision, audicién...), también se
aprecia un empeoramiento de a aspectos relacio-
nados con la movilidad que afectan a la autonomia
(perdida de equilibrio, estabilidad, etc.) (Vidriales, et
al., 2016).

Del mismo modo, los requerimientos de atencion
sanitaria que tienen las personas con TEA son los
mismos que la poblacion general. No obstante, ade-
mas de las revisiones médicas periddicas recomen-
dadas en funcion de cada edad, sexo o condicion de

aprendizajes para lavida (...)"”

De cualquier manera es importante subrayar que
cada persona tendra diferentes prioridades en
relacion a su calidad de vida. Por ello, se destacala
necesidad de dar voz y escuchar a cada persona, con
independencia de la complejidad o intensidad de sus
necesidades, e incorporar sus intereses en sistemas
de apoyo completamente individualizados.

salud, se destaca que la persona puede padecer al-
guna dolencia o malestar que no se detecte debido
a las dificultades para identificarlo o expresarlo. Por
eso, se destaca la relevancia de vigilar los posibles
cambios observables en la conducta, puesto que
pueden tener una relacién directa con el estado de
salud.

“...Pues que un dia hace un afo o dos aios que llo-
rabay lloraba... y eso, en la vida nos habia pasado y
claro como no se expresa pues no sabes qué demo-
nios le pasaba... le duré un par de dias..."”

Las personas participantes sehalan que es necesa-
rio promover el aprendizaje y la educacion parala
salud por parte de la persona con TEA, de manera
que se fomenten habilidades de autocuidado y
autoresponsabilidad y también la habituacion a ex-
ploraciones y pruebas sanitarias (preparacion ante
exploraciones médicas, expresion eficaz de dolen-
cias tanto de forma verbal como través de Sistemas
Alternativos o Aumentativos de Comunicacion,
promocion de habitos de vida saludables, etc.).

Por otro lado, los/as profesionales sefialan 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 diseio
de una estrategia de futuro que favorezca el estado
de salud a largo plazo.



“Una persona con TEA puede no plantear que quiere
hacerse una revision médica, de dientes, ponerse a
dieta o que quiere hacer ejercicio, porque su meta
esta en loinmediato”

Del discurso de todos los/as agentes consultados
en el estudio parece claro que el sistema de salud y
los servicios que éste ofrece no responde adecua-
damente a las necesidades del colectivo, en ningun
territorio del pais.

Por esta razén, demandan mayor conocimiento del
TEA por parte de los servicios publicos de salud, y
de las implicaciones que éste tiene para la persona
por parte de los y las profesionales sanitarios, de
manera que puedan realizar no sélo diagndsticos
adecuados de las complicaciones de salud sino que
se atiendan sus necesidades especificas teniendo
en cuenta las necesidades en el ambito de la comu-
nicacion (especialmente en relacion a la adaptacion
del lenguaje para que la informacion sea accesible) y
con el entorno (adaptacién de espacios, accesibili-
dad cognitiva, etc.).

Asimismo, se demanda que la atencién y dispo-
sicion de la atencion médica tenga en cuenta las
necesidades de las personas con TEA y responda a
las mismas. En especial, se destaca la necesidad de
prever la cita para evitar tiempos de espera, comuni-

car por anticipado en qué van a consistir las pruebas,
y preparar los apoyos que la persona necesite con
antelacion.

En algunos casos se plantea también la convenien-
cia de contar con servicios de atenciéon médica es-
pecializada, que integren y/o coordinen la atencién
sanitaria que precisa la persona, como ya ocurre en
alguna de las Comunidades Auténomas participan-
tes.

Dado este desconocimiento en el sistema sanitario,
y coincidiendo con la literatura revisada al respecto,
las personas participantes destacan laimportancia
de fomentar de manera coordinada con el sistema
de salud el seguimiento sistematico y la supervisiéon
periddica, tanto general (analisis de sangre, revision
oftalmologica, dentista, etc.) como especializada,
conforme a las circunstancias especificas de cada
persona (psiquiatria, neurologia, fisioterapia, etc.).
Del mismo modo, es necesario que se tenga en
cuenta el sexo y el género ya que influyen sobre la
salud (sintomas distintos, responder diferencial-
mente a la toma de medicacion, etc.) y contribuye a
mejorar el estado de salud de las personas (Sanchez,
2016).

En relacion al mantenimiento de una buena sa-
lud psicofisica, los/as informantes coinciden enla
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importancia de que se incorporen
pautas concretas en las activida-
des diarias (alimentacion, actividad
fisica, participacion), asi como un
seguimiento y atencion médica
adecuados.

Tanto las familias como los y las pro-
fesionales senalan laimportancia de
la contribucién de la actividad fisica
ala saludy a la calidad de vida, como
una via para canalizar la energia y re-
gular el estrés, ejercitar y mantener
la psicomotricidad, y también como
motivo de disfrute y socializacion
con otras personas.

Algunas de las consideraciones
que realizan los y las profesiona-
les sobre la actividad fisica son las
siguientes:

e Laactividad debe adaptarse ala
edad, capacidad fisica, y alos in-
teresesy preferencias del hombre
o mujer con TEA, asi como a sus
necesidades concretas.

e Se percibe como aconsejable que
el ejercicio fisico, en sus diferentes
modalidades, sea una actividad
cotidiana, regular, o diaria (o al
menos que se realice varias veces
en semana).

e Se debe garantizar laigualdad
de oportunidades en el acceso
ainstalaciones como piscinas o
polideportivos, incluyendo las
adaptaciones del entorno que
sean necesarias (accesibilidad
fisica y cognitiva) y también el
acompanamiento y/o apoyo per-
sonal que algunas personas con
TEA puedan necesitar. Los precios
para el desarrollo de estas activi-
dades han de ser asequibles, y no
suponer una barrera adicional para
la realizacién de las mismas.

e Enalgunos casos se senalala
conveniencia de que la persona
acceda regularmente a servicios
de fisioterapia especializada.

De acuerdo ala literatura consulta-
da (OMS, 2015), uno de los pilares
de la salud es la nutricion. Con el
objetivo de promover una alimen-
tacion equilibrada y adaptada a las
necesidades de la persona con TEA,
tanto profesionales como familiares
apuntan en su mayoria a laimpor-
tancia de la variedad de la alimenta-
cion (pescado, carne, verdura, fruta,
etc.), evitando algunos alimentos
hipercaldéricos o menos saluda-

bles como las grasas saturadas 'y

los dulces. Asimismo, se senalala
adecuacion en la cantidad como un
elemento relevante para controlar el
riesgo de sobrepeso y los problemas
de digestion, y también se insiste
en la necesidad de tener en cuenta
posibles intolerancias o alergias a
determinados alimentos, asi como
otras afecciones del sistema diges-
tivo que puedan afectar a la salud.

Por otro lado, los/as familiares
sefalan que si bien la alimentacién
deberia de ser un motivo de elec-
cion, responsabilidad y disfrute, en
ocasiones las personas con TEA
experimentan mucha ansiedad ante
la comida, y apuntan a los efectos
secundarios de la medicacion psico-
farmacoldgica que algunas personas
tienen pautada como un factor que
puede influir en este aspecto. A este
respecto, se destaca la necesidad de
mantener un adecuado seguimien-
to del tratamiento psicofarmacol6-
gico, fomentando la responsabilidad
de la personay la supervisionenla
toma del mismo (dosis, horarios).

“En el sentido de que hay veces que
se toman medicamentos que a veces
hacen que tengan mas hambre y los
chicos ademas compulsivamente
quieren comer... pues a veces tam-
bién intentamos mantener una dieta
equilibrada, que no sea una dieta
caldrica, pues para... y la verdad que
si, mantenemos bien la forma de los
chicos que tenemos..."”

Por ultimo, en relacién ala alimen-
tacion, los/as profesionales hacen
referencia a la precaucién para evitar



alimentos grasos o exceso de dulces
asi como laimportancia de una dieta
preventiva para evitar o0 minimizar
las dificultades digestivas (estrefi-
miento, etc.). Consideran también
especialmente relevante la necesi-
dad de adaptar algunas condiciones
especificas, como los requeri-
mientos de troceado y textura, a

las necesidades de cada persona,
considerando aspectos como las
dificultades de masticacion o riesgo
de atragantamiento. Consideran
ademas que en algunos casos puede
ser precisa la supervision perioddica
de especialistas en nutricién, como
parte de los controles cotidianos de
salud.

“Y luego también unos controles de
peso, de tension tenemos una serie
de variables para detectar pues que
hay algo que no va bien. Pero mu-
chas veces las personas con autismo
no se quejan, entonces, pues bueno
controlamos el peso de las perso-
nas, la tension y luego hacemos los
analisis..."”

En relacion al cuidado personal,
todas las voces consultadas ponen
de manifiesto la necesidad de pro-
mover las habilidades y habitos de
higiene diaria.

Se expresan las necesidades habi-
tuales, como la higiene corporal, la
limpieza del cabello, de las manos,
el corte de unhas de manosy pies, el
afeitado (para el caso de los hom-
bres), o el cepillado de los dientes.
Una de las cuestiones que se sefa-
lan es laimportancia de fomentar
una especial atencion a determina-
das situaciones que requieren una
higiene determinada, como durante
la menstruacién de las mujeres.

Las familias insisten especialmente
en que es necesario que la persona
con TEA disponga de apoyos para
estas actividades, puesto que en
ocasiones puede no aplicar las pau-
tas de higiene diarias a pesar de que
las conozca y pueda ejecutarlas.

“Sabe cuando tiene que ducharse,
lavarse los dientes...pero hay que
recordarselo y en casa le damos
apoyo.”

Por otro lado, los y las profesiona-
les mencionan circunstancias mas
especificas que pueden requerir
apoyos en determinados casos,
como aspectos relacionados con

el control de esfinteres. Para ello,
consideran imprescindible el empleo
de sistemas especificos de caracter
preventivo (como horarios regulares

para ir al baino y/o uso de prendas
absorbentes). Ademas, destacan
la necesidad de educaciony ase-
soramiento a la familia asi como el
respeto a la intimidad y dignidad de
la persona.

En relacion al sueho y al descanso, y
de acuerdo a la literatura consultada
(Research Autism, 2017), algunas
personas con TEA manifiestan alte-
raciones significativas en sus ciclos
de sueio (despertarse repetida-
mente durante la noche, dificultad
de conciliar el suefio, etc.) en algun
momento de su vida, lo que interfie-
re con su descanso e influye negati-
vamente en su bienestar.

Estos aspectos también se ven re-
cogidos en la informacién que facili-
tan losy las informantes participan-
tes, y es mencionado especialmente
por las personas con TEA como un
factor especialmente perturbador
para su calidad de vida.

“Yo un problema que tengo en el
sueno es que por las noches no duer-
mo, bueno, duermo pero me duermo
super tarde porque por la noche es
cuando mi cabeza da mas vueltas y
no paro de buscar informacién y mi
mente no descansa lo que deberia
por las noches. Cuando menos acti-
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vidad hago es cuando mi mente funciona masy me
cuesta pues dormirme...”

Por ultimo, otra de las cuestiones relevantes parala
salud que han referido la mayor parte de las perso-
nas participantes ha sido la prevencion de riesgos
en el entorno.

En algunos casos, y ante la escasa conciencia del
peligro que algunas personas con TEA manifiestan
o ante determinados comportamientos de riesgo,
como el escapismo, que a veces también aparecen,
las medidas de caracter preventivo tienen una gran
relevancia.

Estas implican tanto la adaptacién de los entornos
(cierres de seguridad en ventanas, puertas, etc.)
como el acompaniamiento y apoyo directo a la per-
sona con TEA. En cualquier caso, se destaca tam-
bién de forma especifica la necesidad de fomentar
la adquisicion de conocimientos y competencias
para proteger la seguridad personal, promoviendo la
mayor autonomia posible en todos los casos.

Concretamente, se mencionan como factores de
especial importancia el hecho de que la persona co-
nozca sus propios datos personales y los contactos
de aquellos/a que puede ser necesario localizar en
caso de incidente (al menos, direccién y teléfono).
También que la persona conozca de manera basica
cémo utilizar un teléfono movil, las normas basicas
de seguridad vial (semaforos, sefiales de trafico,
etc.), y como buscar o pedir ayuda (reconocimiento
de policias u otros cuerpos de seguridad; férmulas
basicas de peticion de ayuda; etc.).

Las personas con TEA opinan

En el caso de que la persona no pueda facilitar direc-
tamente esta informacion, se destaca la necesidad
de que disponga de dispositivos o recursos de apo-
yo externos donde estos datos se puedan identificar
(bordados en su ropa; objetos personales -pulsera,
colgante, etc.- con las direcciones y teléfonos de
contacto; dispositivos tecnoldgicos, etc.).

Como un factor de riesgo especifico para la salud

se identifican las posibles conductas de autoesti-
mulacién que algunas personas puedan presentar

y que a veces provocan autolesiones (por ejemplo,
rascarse o hacerse heridas). Se destaca la necesidad
de establecer actuaciones preventivas y de abordaje
especializado. También se consideran necesarias
estas acciones en el caso de comportamiento que
implique un riesgo potencial para otras personas
(por ejemplo, conductas desafiantes o agresiones).

Por otro lado, se destaca la necesidad de evitar o
prever en la medida de lo posible las situaciones
estresantes por la somatizacion que pueden produ-
cir; observando también en este caso los sintomas
de malestar o dolencias que la persona no expresa
verbalmente.

Los/as profesionales seialan ademas la necesidad
de que las instalaciones del centro o servicio que
facilite los apoyos cuente con las medidas de segu-
ridad necesarias, incluyendo un plan de protecciony
evacuacion comprensible y accesible para todas las
personas.

“Me cuesta bastante decir que “Relajarme, disfrutar de la vida”

estoy malo” “Arreglarme, tener buena higiene
“Que (los equipos médicos) me diaria”
éQ UE' PUEDE den mejor lainformacién” “"Que “Abrigarme bien”
adapten su lenguaje” " e,
Hacer mas ejercicio
AYUDAR A “Tener un médico competente” “Tomar vitamina C”
MEJORAR TU “Sabes si tengo que ir al médico” e , "
Evitar accidentes
BIENESTAR “No decir cosas que me hagan " "
i ) dafio o me coman la cabeza” Gz
FISICO: " " , o “Alimentacion sana (frutas, verdu-
Ir mas al gimnasio . "
} ) ras, mas pescado...)
L ABCEAEEES D “Aumentar la calidad de la comida”
“Ducharme”

“Sentarme bien”




4.1.2 Bienestar emocional

Esta dimension hace referencia al estado de alegria,
felicidad, satisfaccion y concepto positivo de uno/a

mismo/a. También a la capacidad percibida de reali-

zar elecciones y a la ausencia de estrés.

Las personas con TEA saben qué cosas son placen-
teras para ellas y les hacen disfrutar.

Entre ellas, tomar decisiones sobre aquellas cosas
que son importantes y que les hacen felices, es de-
cir, tener la capacidad de eleccion es un factor que
seiialan como importante tanto mujeres y hombres
con TEAensudiaadia.

“Para mi es importante sentirte feliz contigo mismo,
o sea sentirte feliz contigo mismo desde el punto de
vista psicologico o mental, eso seria la base principal
para tener una buena calidad de vida”

Lasy los profesionales coinciden con esta percep-
ciény apuntan también la relevancia de favorecer en
todo lo posible la capacidad de eleccion de la perso-
na, de acuerdo con a su edad y perfil cognitivo.

Por otro lado, algunas personas con TEA expresan la
dificultad que encuentran para manifestar sus esta-
dos de animo. Ante esta situacion, los y las profe-
sionales senalan laimportancia de poner en practica
diferentes estrategias de apoyo segun la persona.

En primer lugar, sefialan que un factor esencial para
la calidad de vida consiste en favorecer espacios
acogedores y actitudes de empatia (conocerala
persona, escucharla) de manera que la persona
con TEA pueda expresar sus emociones. También
exponen la necesidad de ayudar, en ocasiones, a

la persona aregular y mostrar dichas emociones,
facilitdndole cuando sea necesario, los recursos de
apoyo a la comunicacién (sistemas alternativos y
aumentativos especialmente) que lo posibiliten.
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Apuntan en segundo lugar laimpor-
tancia de aprender a observar las
expresiones emocionales a través
de los gestos y conductas de la per-
sona, tanto por parte de las familias
como de los propios profesionales.
Destacan que este es un aspecto
especialmente importante en el
caso de aquellas personas que tie-
nen mayores necesidades de apoyo
y no disponen de sistemas funcio-
nales de comunicacion (verbales o
SAAC). Es fundamental conocer a
la personay la manera individual de
expresar sus estados animicos.

Por ultimo, senalan la necesidad de
que la persona con TEA aprenda a
identificar sus propios estados de
animoy a diferenciar las diferentes
expresiones emocionales, asi como
que se le proporcionan apoyosy
recursos para afrontar y superar los
estados animicos negativos.

En este sentido, uno de los aspectos
que parecen ejercer una inciden-

cia mas negativa en el bienestar
emocional de las personas con TEA
son las situaciones de duelo que se
pueden producir ante la pérdida (no
siempre ligada a fallecimientos) de
familiares o profesionales significa-
tivos para la persona.

Los/as profesionales consideran
importante que haya una anticipa-
cidn de estos aspectos y se trabajen
especificamente estas situaciones
antes de que produzcan, de manera
que se generen las condiciones mas
favorables para un afrontamiento
positivo cuando llegue el caso.

Por otro lado, algunas de las perso-
nas con TEA participantes exponen
que enfrentarse alos cambios y

a nuevas situaciones les genera
mucho estrés, nervios, malestary
ansiedad. No obstante, tambiénre-
conocen que, en algunas ocasiones,
realizan el esfuerzo o desarrollan los
recursos necesarios para sobrepo-
nerse a estos aspectos.

"Ser mas expresivo y no tan timido
porque a veces no me atrevo a hacer
algunas cosas que son nuevas para
mi; aunque cuando me acostumbro
me abro mas."

El estrés, la ansiedad, la expresion
en ocasiones irritada contra si
mismos o contra los demas, preo-
cupan 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.

Para ello, se mencionan estrategias
como establecer entornos pautados
para facilitar la calma, anticipar cam-
bios, el aprendizaje de herramientas
que permitan a las personas con
TEA reconocer y gestionar sus emo-
ciones negativas, o larealizacién de
actividades que ayuden a descargar
la tension emocional. Ademas (des-
tacan los/as profesionales), tanto
los profesionales como las familias
deben aprender a manejar las situa-
ciones de ansiedad de las personas
con TEAy contar con pautas para
facilitar su afrontamiento.

Otro de los aspectos que tanto las
familias como las y los profesionales
constatan como un area prioritaria
de atencion es la motivacion de la
persona con TEA, siendo impres-
cindible promoverla de manera
transversal en los diferentes entor-
nos y contextos en los que ésta se
desenvuelve.

"Hay que observar e ir descubrien-
do, cuales pueden ser las cosas que
motivan a esa persona, y a partir de
ahi, ofrecérselo, pues, como cual-
quier persona, o quiza mas, necesi-
tan tener un motivo...."

Las familias sugieren que es nece-
sario partir de aquellos intereses
que en especial motivan a la persona
como base para fomentar su apren-
dizaje y desarrollo. También insisten

en que es necesario ampliarlos
desde el conocimiento de la perso-
na, proponiendo nuevas actividades
acordes a la edad y circunstancia,

y aportando refuerzos positivos,

asi como los apoyos que la persona
necesite.

“Se intenta motivar para que sea

lo mas independiente posible. Se
aplauden sus logros y se intenta que
pruebe a hacer cosas nuevas, se le
plantean retos”.

En este sentido las personas con
TEA manifiestan que, en general,

la familia es su principal fuente de
apoyos. Si bien, estos se amplian
alas amistades, en aquellos casos
en los que la persona dispone de un
circulo estable de amigos/as.

Por otro lado, y en relacion a los
apoyos profesionales, se destacalla
necesidad de procurar afinidad en-
tre el profesional y la persona con
TEA, asi como el aprendizaje sobre
cémoy en qué solicitar ayuda.



Las personas con TEA opinan

(QUETE
HACE
FELIZ?

{QUE HACE
SENTIRTE
BIEN?

También mencionan laimportan-
cia de la coordinacion entre las
personas de apoyo asi como en la
necesaria estabilidad de la plantilla
profesional que facilita los apoyos.
Por ultimo, los y las profesionales
también senalan la relevancia de
atender a los cambios emocionales
que pueden experimentar las figuras
de apoyo (tanto profesionales como
familiares) vinculadas a situaciones
de agotamiento o fatiga.

Una cuestion que mencionan las
personas con TEA especialmente
relevante para su bienestar emocio-
nal es el hecho de disponer de sus
propios espacios, entendidos en un
sentido amplio (fisicos, momentos
temporales,...). Asi, sefialan expli-
citamente laimportancia de tener
tiempo libre como un elemento
importante para su calidad de vida.

En relacion a estos aspectos, tanto
las familias como los y las profesio-
nales coinciden en que la persona
con TEA requiere su espacio propio,
tanto en sentido fisico-temporal
(una habitacién o espacio personali-
zado; un rincon/area de descanso en
el que no se le moleste; momentos

“Me pongo contengo porque voy
a trabajar”

“Futuro es tener mi coche, tener
un trabajo estable, que me guste
Yy que me permita darme algun
capricho”

“Placer es disfrutar de las cosas
buenas de la vida”

“Me gusta que me digan que
estoy guapo”

“Con los amigos me gusta cenar,
ir de paseo, a la piscina”

para el descanso alo largo de la jor-
nada...) como emocional y simbdlico.
En este sentido los/as profesionales
destacan la conveniencia de fo-
mentar el desarrollo de habilidades
para que la persona sepa gestionar
sus espacios propios (defenderlos,
disfrutarlos...) y también respetar
los de las demas personas.

“Es necesario que lo tengan, un lugar
que sea suyo propio, donde poder
acudir cuando necesiten descansar,
estar solos, tranquilos, jugar...Y hay
que ayudarle a que lo cree él mismo
a su gusto y/o con los objetos que
necesite.”

En general, todos los agentes
coindicen en senalar que la estabili-
dad emocional se favorece a través
de estrategias que proporcionen
un marco estructurado, tanto

“Muchas veces me voy al parque,
pero yo solo con los pajaros y los
sonidos ya me tranquilizo. O me
voy al campo a pasear”

“A mi me gusta la piscina, baile,
emm..., aqui tenemos ya ves mu-
sica, bailo con _ se sienta aquiy lo
sacoy baila”

en relacion a los espacios fisicos
como a los temporales. También se
fomentar a través de la promocién
de la comprension de los entornos,
que genera seguridad y disminu-

ye laincertidumbre. Asimismo, se
senala la posibilidad de disponer las
actividades y su ritmo de realizacion,
de acuerdo con la edad, necesidades
e intereses de la persona, asi como
fomentar sus competencias de fle-
xibilizacién y adaptacién personal.

Por ultimo, se senala laimportancia
de sentirse querido (apoyo emocio-
nal), y contar con condiciones que
garanticen la estabilidad (economi-
ca, de los sistemas de apoyo, etc.),
de caraal futuro.



4.1.3 Bienestar material

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

En cuanto al empleo, todas las personas consul-
tadas comparten que el hecho de disponer de un
puesto de trabajo ha supuesto para la persona con
TEA una mejora significativa en su calidad de vida.
En concreto, se identifican mejoras en la autoestima
y satisfaccion personal, en la autorregulacion y tam-
bién unincremento de las relaciones sociales.

“Me siento util, me demuestro a mi mismo de lo

que soy capaz, hace que yo me sienta practico, que
sea consciente de lo que valgo. Que a pesar de que
tenga esta discapacidad puedo hacer el trabajo
igual de bien o incluso mejor que otra persona que
no tenga discapacidad...Me hace madurar mas, ser
mas maduro, ser mas responsable, llevar la vida mas
organizada, eso a nivel personal, me hace como que
mi vida esté mas equilibrada”.

Sin embargo, en los casos en los que las mujeres

y hombres con TEA encuentran un empleo, habi-
tualmente lo hacen en unas condiciones laborales
precarias, con empleos inestables y sin apenas
perspectivas de desarrollo o promocion laboral.

También, la participacion en el mercado laboral de
las personas con TEA se ve condicionada en funcién
del sexo, puesto que hay mas hombres que muje-
res que disponen de un empleo. En este sentido, el
desarrollo en materia de igualdad de género, aunque
con ciertos progresos en los ultimos anos, también
ha sido desigual para las personas que forman parte
de este colectivo.

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

El primer aspecto comprende el acceso a prestacio-
nes sociales y econdmicas adecuadas (las Adminis-
traciones publicas, junto con la familia, garantizan

la cobertura de las necesidades a lo largo del ciclo
vital); asi como la posibilidad de disponer de un
empleo o actividad ocupacional productiva; acceder
a una vivienda; y poder gestionar (o contar con un
apoyo) los ahorros y/o patrimonio de la persona.

Todos las personas consultadas coinciden en la ne-
cesidad de asegurar que la persona con TEA cuenta
con los recursos econémicos suficientes para cubrir
sus necesidades fundamentales (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 satisfa-
gan, y en especial, para disfrutar de su ocio.

"Deben ser los suficientes para que viva dignamente
Y que estén cubiertas sus necesidades especiales

y especificas. En este sentido si ni las familias ni él
mismo son capaces de hacerlo, las instituciones
publicas tendrian que hacerlo".

Ademas, tanto las familias como las y los profesio-
nales manifiestan laimportancia del apoyo fami-
liar o de otras figuras tutelares (fisicas y juridicas,
como las fundaciones tutelares) en la gestion de los
recursos econdmicos de la persona con TEA, ya que
en determinados casos éste puede ser un area de
especial dificultad y estrés para algunas personas
(conocimiento del valor del dinero, cdmo utilizarlo,
como proteger sus intereses...). En este sentido,
destacan que es importante fomentar el aprendi-
zaje 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 situacion individual.

“... sile veo capaz de vivir en casa solo, le veo capaz
pero bueno con ayuda con alguien también que le
supervise de vez en cuando, porque bueno, él el
dinero sabe lo que es pero él no tiene... y eso que él
vay saca su dinero (...) él no es consciente, se cree
que con lo que tiene puedes crear un mundo... no, no
tiene... sabe gestionar lo poco que tiene pero luego



lo demas no... o sea, él se cree que con mil euros
puedes hacer castillos... esa es... y luego por ejem-
plo... a ver de hambre no se iba a morir pero desde
luego tendria un desorden (...)".

Por otro lado, como garantia para asegurar el futuro,
sefalan también la importancia de la figura que ad-
ministre los bienes, 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 funcién y/o apoye a la persona en
esta esfera de su vida.

Otra de las cuestiones que se sefala que para fo-
mentar una éptima calidad de vida de las personas
adultas con TEA es preciso que éstas dispongan

o tengan acceso a una vivienda adaptada a las
necesidades y preferencias personales. Se identifi-
can distintas alternativas en este sentido, ya seaa
través de una vivienda tutelada orientada a la vida
independiente, en un hogar o servicio residencial
dependiente de las entidades especializadas, o en
una vivienda propia recibiendo el apoyo necesario.

No obstante, y al igual que refleja la literatura con-
sultada (Levy and Perry, 2011, citado en Hedley y
Uljarevic, 2017), la mayor parte de los hombres y
mujeres con TEA participantes en el estudio, con-
tinuan viviendo en su hogar familiar con el apoyo
fundamental de sus familiares mas cercanos.

Otro de los factores que inciden en la calidad de
vida es la posibilidad de disponer de pertenencias y
objetos personales significativos (musica, revistas,
libros, objetos de recuerdo, etc.), asi como que ten-
ga posibilidad de guardarlos y administrar el acceso
de otras personas a los mismos.

Las personas con TEA opinan

En ese sentido, se destaca la necesidad de que la
persona disponga en cualquier ambito en el que

se desenvuelva (en casa, en el centro educativo,
ocupacional o laboral, etc.) de un espacio propio
(taquilla, habitacion) en el que pueda guardar dichas
pertenencias. También se destaca la relevancia de
que la persona pueda acceder a las mismas cuando
lo desee o necesite.

Por ultimo, otro de los aspectos que aparecen
recogidos en esta dimensidn se relaciona con la
disponibilidad de articulos personales de vestido

e higiene. Se mencionan tanto requerimientos fun-
cionales de las prendas de vestir y el calzado (estado
de conservacion; limpieza; comodidad; facilidad para
ponerse o quitarse la ropa; adecuacién al clima...)
como sociales (adecuacién a la edad y ala moda
existente; oportunidad para expresar preferencias y
gustos personales; imagen social y autoestima...).

Por otro lado, se destaca la necesidad de que la
persona con TEA adquiera competencias para la
autonomia personal en este ambito desde los pri-
meros anos de la infancia, aunque se reconoce que
en muchas ocasiones algunas de estas habilidades
(por ejemplo, la eleccion o compra de las mismas) no
se promueven lo suficiente y la persona no dispone
de independencia en este sentido.

Se destaca que la adquisicion de la ropa u otros
objetos personales (por ejemplo, colonia o comple-
mentos), asi como la eleccién diaria de cuales utili-
zar, suponen oportunidades para ejercer decisiones
cotidianas, y que se puede incorporar como un
elemento para favorecer la flexibilidad de la persona
y aceptar la variedad o los cambios.

“Que lo tengan (el dinero) otras
personas, como mis padres”

“Encontrar un trabajo estable”

“Tener cosas muy personales”
“Mejorar mis estudios” “Tener un
buen curriculum”

p Z “Mis pertenencias ordenadas y
¢QUE guardadas”

AYUDAA “Dinero”

“Vivienda propia cercana a la
familia y cercana al trabajo si es

y J]
posible”

MEJORAR

“Ahorrar, tener dinero en la
TU hucha

“Guardar el dinero para cuando
BIENESTAR haga falta” “Seguro médico”
MATERIAL?

“Tener mi propia casa”

“Tener todo lo necesario y comida
suficiente, y agua para poder vivir”

“Gastar menos”

“No renunciar al ocio o algun
capricho”
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4.1.4 Desarrollo personal

Hace referencia al aprovechamiento de las opor-
tunidades de educaciény aprendizaje, asi como al
avance en competencias personales, conocimien-
tos, intereses y habilidades.

Todos los/as agentes consultados consideran
clave que la educacion incluya tanto aspectos for-
males como no formales. Ademas, debe centrarse
en las necesidades, prioridades y puntos fuertes de
cada persona, promoviendo su desarrollo, autono-
mia personal e inclusion en la sociedad.

Sin embargo, los distintos informantes coinciden en
que, en la actualidad, el sistema educativo espaiiol
presenta barreras y dificultades significativas que
no garantizan una educacion inclusiva para todas
las personas con TEA, y especialmente, para aque-
llas que presentan mayores necesidades de apoyo.

Asi, se sefala como un obstaculo significativo la au-
sencia de adaptaciones curriculares adecuadas y las
dificultades de movilidad entre centros educativos
de manera que en todos ellos se garantice la posibi-
lidad de acceder a apoyos especializados.

Asimismo, las personas informantes demandan

un mayor conocimiento por parte de los/as pro-
fesionales del sistema educativo sobrelos TEAy
consideran que las actuales condiciones en las que
éstos desarrollan su labor (por ejemplo, con laam-
plia programacion educativa que tienen asignada) no
favorecen que puedan responder adecuadamente a
las necesidades del alumnado con TEA.

Estos factores inciden en que el sistema educativo
actual no garantice la tipologia e intensidad de los
apoyos que requieren los/as estudiantes con TEA e
incrementa su riesgo de abandono y fracaso escolar.

“Si, hice los estudios de bachillerato y cuando
terminé fui a la universidad pero estuve solo un afo,
no terminé porque estaba alli estaba solo y no sabia
muy bien como funcionaba todo y...al final lo dejé

y bueno... y luego he estado en varios sitios asi... y
bueno luego también estuve haciendo formacion
profesional que tampoco lo pude acabar...”,

Las familias manifiestan que, pensando retrospecti-
vamente, el hecho de tener unos apoyos educativos
minimos durante los primeros afios de la vida esco-

lar (valoran especialmente la intervencién temprana
y surepercusién en el desarrollo de sus hijos e hijas)

hace que disminuya su intranquilidad y aprendan
estrategias sobre como manejar determinadas
situaciones, repercutiendo asi de manera positiva
en la familia. No obstante, mencionan dificultades
especificas que surgen en la transicion a la vida
adulta (por ejemplo, de tipo conductual) y la dismi-
nucion del nivel de apoyos para afrontarlas, lo que
impacta en la dinamica familiar.

En general, todos los agentes consultados coinciden
en que la intervencion y el apoyo individualizado
es una condicion imprescindible para la calidad de
vida. Destacan la necesidad de identificar y basarse
en la motivacion de la persona, en sus competen-
cias, caracteristicas personales y sociales, y adaptar
en lo preciso el curriculumy el entorno, a través de
programas y apoyos educativos personalizados.

Se menciona laimportancia que debe tener la eva-
luacién de los programas de atencion educativa y
también el conocimiento y apoyo que el entorno (en
especial familiar) debe realizar sobre los planes de
atencion individualizados. También se senala la rele-
vancia de la combinacion de los apoyos individuales
con el desarrollo de las competencias necesarias
para participar y estar incluido/a en un grupo.

Igualmente, se destaca la necesidad de promover
conocimientos funcionales, es decir, favorecer la
adquisicion de aprendizajes y competencias uti-

les para la vida de la persona. En este sentido, se
mencionan como especialmente relevantes aquellas
relacionadas con la gestion y organizacion perso-
nal (hacer planes, secuenciar acciones, controlar el
tiempo, evaluar los resultados obtenidos, generar
alternativas de actuacion, etc.), aplicandolas a los
entornos en los que la persona se debe desenvol-
ver (utilizacién de transporte publico, resolucién de
imprevistos, planificacién de la rutina diaria, etc.).
Todos los agentes consultados destacan laimpor-
tancia de estos aprendizajes, debido al impacto que
producen en la vida diaria y en la autonomia de la
persona.

Del mismo modo, las personas adultas con TEA tie-
nen claras sus metas personales y qué les gustaria
alcanzar en el futuro. En concreto, sefialan como
aspectos prioritarios el acceso aun empleoy auna
vivienda alternativa al hogar familiar, y el desarrollo
de una vida normaliza, como cualquier otra persona
en esa etapa vital.



Las personas con TEA opinan

(QUE
AYUDA A

MEJORARTU
DESARROLLO
PERSONAL?

“Apoyo moral de la familia y
amigos”

“Apoyo con la asociacion”
“Apoyos en mas asignaturas”
“Tener mas ayuda académica”

“Preparacion para el futuro, curri-
culumy posterior empleo”

“Explicaciones por otra persona”
“Conocer o entender mejor las
cosas para estar mucho mas tran-
quiloy feliz”

“Mejorar las relaciones persona-
les, fomentar la amistad”
“Examenes mas explicitos”
“Tener mas apoyos en lo que vaya
necesitando”

“Saber cémo ir a los sitios, orga-
nizarme el tiempo...”

“Saber cémo pagar, sacar billete,
el saldo de la tarjeta..:”

“Transporte publico, ir mas en
bus”

“Saber conducir”

“Que me ensenen a hacer las co-
sas. Que haya alguna persona que
me ensene dentro de mi casa”

“Nuevas tecnologias”
“Clases de informatica”

“Cosas escritas de como tengo
que actuar”

“Un traductor de lo que piensan
otras personas y una maquina que
me diga qué sienten los demas”

“Viajar fuera”
“Aprender cosas nuevas”

“A milo que me falta es tener mas autonomia, me
gustaria el dia de manana poder independizarme,
el poder tener mipropia vivienda y no tener que
depender siempre de mi propia familia (...) pero
quiero serindependiente a nivel personal, el tener
mi propia familia y el tener mi propio hogar que es
algo que queremos todas las personas, tenemos las
mismas necesidades en este caso las personas con
autismo que las que pueda tener cualquiera”

Todos los participantes coinciden en que la autono-
mia en la vida cotidiana y las habilidades para vivir
de manera independiente (gestion y cuidado del
hogar, realizacion de tareas domésticas, previsiony
ejecucion de lalogistica del hogar, etc.) son elemen-
tos esenciales que es necesario fomentar de cara a
la vida adulta.

Los Yy las profesionales consideran también que
ademas de disponer de una vivienda que reuna ade-
cuadas condiciones de habitabilidad, sera esencial
que ésta se encuentre en un entorno comunitario,
de manera que la persona pueda acceder a todos
los recursos, bienes y servicios que éste ofrezcay
participar activamente en el mismo.

Una de las principales preocupaciones de las fami-
lias y también de las propias personas con TEA, es
donde y como van a vivir cuando alcancen edades
avanzadas. Las personas con TEA prefieren enveje-
cer en el hogary en la comunidad donde han pasado
gran parte de su vida, preferentemente en su propio
domicilio con los apoyos que puedan necesitar o en
todo caso, en una vivienda promovida por la entidad
que le ha venido facilitando apoyos alo largo de su
vida.

“...que se quedasen en el entorno, en todo caso
adaptar los entornos y bueno, mas o menos las per-
sonas que estan en una vivienda que van llegando a
la edad todos mas o menos de forma...a la vez, pues
bueno mantenerlos...”

No obstante, tanto las y los profesionales como las
familias ponen de manifiesto la escasez de apoyos
y recursos disponibles para que la persona con TEA
desarrolle una vida independiente.

No obstante, tanto las y los profesionales como las
familias ponen de manifiesto la escasez de apoyos y
recursos disponibles para que la persona con TEA
desarrolle una vida independiente
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4.1.5 Relaciones interpersonales

Hace referencia a disponer y experimentar interac-
ciones y relaciones sociales positivas de diferente
tipo, y con distintas personas (familia, amistades,
etc.).

Taly como se ha comentado anteriormente, los
principales apoyos para las personas con TEA pro-
ceden de su nucleo familiar. En concreto, sehalan
que gracias al apoyo constante que han tenido por
su parte durante diferentes etapas de sus vidas han
conseguido alcanzar metas personales significati-
vas.

En cualquier caso, las personas con TEA identifican
dificultades en el manejo de la interaccion social y
en el establecimiento de relaciones interpersona-
les ajenas al entorno familiar proximo. Estas afec-
tan también comprension de sutilezas y lenguaje
no literal, en el manejo y comprension de las pautas
no verbales de la comunicacion y en el desarrollo de
habilidades sociales.

Segun las propias personas con TEA exponen, estas
dificultades afectan ala hora de interactuar de for-
ma flexible con otras personas y conservar relacio-
nes estables en el tiempo.

“Como no me sé relacionar (...) Siempre me gusta
estar solo. Me gusta relacionarme con la gente de
los temas que a mi me interesan, luego ya me es muy
complicado para mi las relaciones me resultan muy
complicadas”

Sibien las personas con TEA exponen que el manejo
de las relaciones de amistad les resulta especial-
mente complicado, las personas que configuran su
circulo social de amigos y amigas valoran muy po-

sitivamente que se encuentren entre su grupo de
relaciones, resaltando cualidades como labondady
la transparencia.

Asimismo, hombres y mujeres con TEA senalan la
importancia de tener amistades, y sentirse bien en-
tre personas de su misma edad. Destacan ademas
que el hecho de disponer de relaciones de amistad
favorece suinclusion y participacion en la comuni-
dad.

“Empiezo a sentirme muy a gusto yo con él porque
yo siempre se lo digo. Siempre me dice bueno y tu
qué haces por mi, o sea, yo qué hago por ti, digo
pues, lo que haces diariamente, darme tu amistad,
tu carifo y ya esta, no hace falta mas. Entonces a
raiz de ahi empezamos a tener amistady ya empieza
avenir pues de vacaciones con nosotros”

En relacion ala amistad, los y las profesionales
senalan que para que los hombres y las mujeres con
TEA puedan disfrutar de las relaciones interper-
sonales de este tipo es necesario incrementar su
autonomia y autodeterminacion personal, fomen-
tando conductas adaptativas que favorezcan el
desenvolvimiento en los recursos comunitarios que
frecuentan otras personas de su edad.

Una de las cuestiones que se extraen del discurso
de familiares y profesionales es la necesidad de un
apoyo social continuado a lo largo de las distintas
etapas de la vida. Este debe ser variable en funcion
de las necesidades de cada persona, y puede oscilar
desde el acompafiamiento o la supervision, hastala
atencion a las necesidades basicas como elaseo o la
alimentacion.



En cualquier caso, este apoyo ha

de ser personalizado, compartido
tanto por la familia como por actores
diferentes a la misma (profesionales,
etc.), formal e informal, y la persona
ha de poder disponer de él en los
diferentes entornos de la vida coti-
diana (espacio educativo, lugar de
trabajo, etc.).

“... cuando falta algiin miembro de
su familia, son muy limitadas y poco
autonomas en el entorno doméstico.
Son capaces de hacer bien una de-
terminada tarea pero no son capa-
ces de planificar el que se tienen que
hacer la comida, el que se tienen que
hacer para comer, que se tienen que
cambiar de ropa, como tienen que
lavar, bueno... la vida cotidiana”

Otro de los aspectos que se tienen
en cuenta en esta dimensién es la
afectividad y el establecimiento
de relaciones intimas con otras
personas.

En este sentido, si bien las personas
con TEA tieneninterés en el esta-
blecimiento de este tipo de relacio-

nes, comentan que les resulta dificil

comprender como relacionarse con

una persona que les atrae, y que con
frecuencia esto limita sus oportuni-

dades de disfrutar positivamente de
su sexualidad.

“Yo no entendia las relaciones con
las chicas, cuando me tiraban los
tejos yo no sabia que significaba
todo ese lenguaje yo estaba con mis
plantas...”

Muchas de las personas con TEA
consultadas senalan que les gus-
taria formar su propia familia.
Ademas, una de las cuestiones que
se menciona especificamente en el
caso de las mujeres, es su derecho a
decidir sobre su capacidad repro-
ductiva y los métodos anticon-
ceptivos que laregulen. Expresan

a este respecto que habitualmente
la sociedad asume que por el hecho
de tener TEA no pueden ejercer su
sexualidad, formar una familia o te-
ner hijas/os, coartando el derecho a
decidir sobre cualquier cuestion que
afecte a su propia vida, incluyendo la
maternidad.

Las personas con TEA opinan

{QUE AYUDA
A MEJORAR
TUS RELA-

CIONES IN-
TERPERSO-
NALES?

“Conocer a mas gente”

“Llamar para quedar” “Llamar a
mis amigos”

“No liarme a hablar”

“Contar cosas de interés mutuo,
sin extenderme”

“Escuchar a los demas”
“Mostrar mas interés”
“Respeto”

“Buen comportamientoy no
enfadarme”

“Coger mucha confianza”

“Intentar abrirme mas a la gente”

Otro de los aspectos que se des-
tacan enrelacion al disfrute de la
sexualidad es el derecho a la intimi-
dad. Los/as participantes sefalan
que la carencia de intimidad, espacio
y vida privada puede incrementar el
riesgo de que se presenten conduc-
tas sexuales inadecuadas en algunos
casos, especialmente cuando las
personas tienen mayores necesida-
des de apoyo.

Losy las profesionales destacan la
relevancia de respetar la intimidad
y la dignidad de la persona con TEA
enrelacion a su sexualidad, lo que
implica reconocer su derecho a dis-
frutarla y establecer las condiciones
necesarias para que pueda hacerlo
de forma satisfactoria.

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

“Tener seguridad en mi mismo”
“Explicar lo que me pasa”

“No contar problemas siempre,
hablar de algo positivo”

“Las aficiones”
“Las cosas divertidas”

“Invitar cuando sea mi cumplea-
nos o una ocasion especial”

“Mis padres me ayudan”
“No quiero mejorarlas”

“No me preocupa, no es muy
importante para mi”



4.1.6 Inclusion social

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

Desde las entidades se reconoce que lainclusion es
una de las dimensiones del modelo de calidad de
vida ala que se ha prestado mas atenciéon enlos
ultimos anos y en la que se ha realizado un especial
esfuerzo, de manera que se potencie la presencia de
las personas con TEA en la comunidad.

Sin embargo, senalan que lainclusién real ha de ir
acompaiiada de la participacion efectiva, asi como
del disfrute y aprendizaje en la comunidad. Del mis-
mo modo, las personas expertas consultadas ponen
de manifiesto que el mayor esfuerzo se ha realizado
para favorecer iniciativas de ocio en entornos inclu-
sivos, si bien existen otras oportunidades que no se
han aprovechado de la misma manera. Sefialan por
ejemplo, que el apoyo y acompanamiento personali-
zado en actividades de formacion que se desarrollen
en entornos inclusivos, repercutiria también en la
mejora de su calidad de vida.

“Creo que se esta haciendo, pero no todo lo que im-
plica la inclusién real. No es ir a una cafeteria. Ojala
fuera que en esa cafeteria disfrutaran, aprendierany
no supieran quién es la persona con autismo y quién
es la persona sin autismo, eso creo que no se esta
consiguiendo”.

Muchas de las personas con TEA consultadas ponen
de manifiesto que les gusta participar en la comuni-
dad y elegir cdmo quieren disfrutar de su ocio.

“¢Te cuento porque no me quiero ir nunca de aqui?
(...) Planificamos los dias nosotras, un dia mi grupoy
otro dia el otro, vamos a la huerta (...) algunos jueves
vamos por ahi, vamos en metro..."”

Para ello, resulta preciso que cuenten con oportuni-
dades efectivas de participacion en entornos inclu-

sivos, y que éstas se adapten a edad y alos intereses
de cada persona. Asimismo, se destaca la necesidad
de que la persona cuente con el apoyo individual que
pueda requerir.



En este sentido se considera relevante la promocion
de las competencias sociales y adaptativas de la
persona, y también el fomento de la accesibilidad y
concienciacion del entorno disponiendo de pro-
gramas especificos que recojan las necesidades y
puntos fuertes de las personas con TEA. Es necesa-
rio el diseno e implementacion de estrategias que
fomenten la interaccién y participacion social para
promover una asi la respuesta de la sociedad.

Tanto las familias como los/as profesionales plan-
tean como factores relevantes para la calidad de
vida que la persona con TEA participe, comparta

y se relaciona en entornos inclusivos y comunita-
rios con otras personas de su edad (con y sin TEA),
comenzando por su familia.

Senalan que la propia participacion en estos entor-
nos supone ya un aprendizaje y una experiencia.

“Es muy importante que se ofrezca a las personas
con TEA la posibilidad de vivir diferentes experien-
cias sociales, en diferentes contextos y situaciones
siempre naturales (en la escuela, campamentos,
parques, actividades grupales...) contando con los
apoyos que precisen para resolverlas con éxito, de
modo que disfruten de las relaciones y las interac-
ciones con los demas y, poco a poco, vayan incre-
mentando su interés e iniciativa por participar en
ellas”.

Ademads, todos los/as agentes consultados sefalan
laimportancia de la concienciacion en el entorno
comunitario. En este sentido, se destaca larele-
vancia de que el vecindario conozca a la persona

Las personas con TEA opinan

con TEA, lo que facilita su autonomia en el entorno
inmediato y también su participacién en los servi-
cios del mismo.

Losy las informantes destacan que la participaciéon
de las personas con TEA en la comunidad requiere
adaptaciones del entorno, que garanticen la acce-
sibilidad universal de los espacios publicos y entor-
nos arquitectoénicos, incluyendo especialmente los
aspectos cognitivos. Estos elementos deberan la
comprension de los contextos y facilitar la autono-
mia en el uso de los mismos por parte de las perso-
nas con TEA.

Los/as profesionales insisten, ademas, en la respon-
sabilidad que tienen de informar y sugerir a la familia
el aprovechamiento de las oportunidades de partici-
pacion y apoyo comunitario, asi como el aprendizaje
de habilidades sociales para la inclusién.

Todos los/as agentes participantes ponen de mani-
fiesto que uno de los factores transversales y mas
relevantes para la inclusion efectiva es la sensibili-
zacion social.

A este respecto, es fundamental el conocimiento,
elrespeto y la comprensién de los TEA por parte
de la sociedad en general, y por la comunidad mas
proxima (el barrio, etc.) en particular. La misma
participacion de las personas con TEA contribuye
positivamente a esta toma de conciencia.

{QUE AYUDA
A MEJORAR

TUINCLU-
SION SO-
CIAL?

“Conocer mas la oferta que hay”
“Ir a clases gratuitas o talleres”

“Cuando suele haber un especta-
culo, ir a verlo”

“La sensibilizacion que ha hecho
(nombre de persona de apoyo) en
clase”

“En clase se habla abiertamente
del tema”

“Tomar mis decisiones”

“Mi ocio esta bien”
“Llevarme bien con la gente”
“Venir a la asociacion”

“No quiero hacer actividades en
grupo”
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4.1.7 Autodeterminacion

Hace referencia a la capacidad y oportunidad de
elegir las cosas que se quieren y cdmo se quieren,
asi como la priorizacion de las metas personales, la
toma de decisiones y la autonomia en estos aspec-
tos.

La autodeterminacién es una capacidad que esta
presente en todas las etapas de la vida, si bien, cobra
especial importancia durante la transicion a la vida
adulta (Wehmeyer y Field, 2007).

Es fundamental para la calidad de vida de la persona,
independientemente de si tiene o no una discapaci-
dad (Whemeyer y Schalock, 2001).

Todas las personas con TEA, conindependencia de
laintensidad o complejidad de sus necesidades de
apoyo, pueden realizar elecciones y tomar deci-
siones en ciertos ambitos de sus vidas, siempre y
cuando dispongan de los apoyos que cada una de
ellas precise.

En este sentido, se destaca que es preciso tener
en cuenta las capacidades, competencias, necesi-
dades y preferencias de cada persona con TEA de
manera diferenciada.

La persona ha de ser considerada por todos los/

as agentes de su entorno (familia, profesionales,
comunidad, etc.) como alguien que puede participar
y decidir activamente en el desarrollo de su propia
vida, con independencia de su diagndstico clinico y
teniendo en cuenta sus necesidades particulares.

La mayor parte de las personas con TEA partici-
pantes expresa que no tiene una participaciéon
activa en la toma de las decisiones que son mas
significativas para su vida, con algunas excepciones.

Todas las personas con TEA, con
independencia de la intensidad o
complejidad de sus necesidades de
apoyo, pueden realizar elecciones y
tomar decisiones en ciertos dmbitos
de sus vidas, siempre y cuando
dispongan de los apoyos que cada
una de ellas precise.

"Yo he tomado decisiones importantes en mivida,
lo que queria estudiar, decidir donde trabajo...Y
también sobre lo que quiero que no es tan trascen-
dental, pero siimportante (...) Cada vez que soy mas
adulto no sé si es el cambio de mentalidad o cambio
de sociedad donde la gente confia mucho mas en
mi, sobre todo mi familia confia mucho mas enmiy
piensa que puedo conseguir muchas mas cosas”

En casitodos los casos, comentan que para tomar
este tipo de decisiones suelen solicitar el apoyo a
sus familias.

No obstante, expresan que suelen realizar algunas
elecciones cotidianas, y que saben cudles son sus
interesesy preferencias.

“Me gusta la natacion, me gusta mucho la natacion,
nadar en la piscina, en invierno cubierta y en verano
al aire libre. En verano descubierto, y en invierno en
sitios cerrados como en un polideportivo”.

No obstante, 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 y laintensidad de sus necesida-
des. Plantean también el problema que presenta la
eleccion en una persona que tiene los intereses muy
restringidos, y que en ocasiones presenta obsesio-
nes muy marcadas que limitan sus comportamien-
tos y pensamientos.



La persona ha de ser considerada por
todos los/as agentes de su entorno
(familia, profesionales, comunidad,
etc.) como alguien que puede
participar y decidir activamente en

el desarrollo de su propia vida, con
independencia de su diagnostico
clinico y teniendo en cuenta sus
necesidades particulares.

Losy las profesionales expresan que cuando la
persona presenta dificultades significativas de
comunicacion que limitan sus posibilidades de
expresar sus preferencias, resulta fundamental la
observacion y empatia para detectarlas e identificar
sus intereses. Asimismo, se hace imprescindible que
sean otras personas las que ofrezcan alternativas y
oportunidades de eleccion.

Asimismo, insisten en laimportancia de tener
en cuentalos intereses y las preferencias de las
personas para adaptar las intervenciones y los
apoyos, teniendo tan en cuenta estos aspectos
como las necesidades que puedan presentarse a
nivel individual.

Las personas con TEA opinan

“Que (las decisiones) sean posi-
bles, simplemente”

“Ser valiente, decirlo”
“Son preguntas muy complica-

{QUE AYUDA f{;sb : _ o
A MEJORAR aber lo que quiero y si quiero

”

“Hablarlo con la familia o amigos”

TUAUTODE-

“Ser mas independiente”

TERMINA-
CION?

“Tener mas libertad”

“Saber si me vendria bien”
“Conocer cosas nuevas”
“Saber controlar mis horarios”
“Decirlas con claridad”

“Decido la ropa que me pongo,
lo que quiero, las optativas del
cole...”

“Decido mis estudio,, cuando
quiero estudiary qué quiero
estudiar”

“Decido comprar lo que yo quiero
comprar”

“A veces si (decido) y a veces no”
“No las tomo muy a menudo”
“Pocas. Decidir a qué dedico el
tiempo libre”

“(Decido) Mis aficiones, a veces”
“Como quiero vestir”

“Suelen tomarlas mis padres.
Puedo elegir si hablar con mi novia

por teléfono o no, eso no lo eligen
mis padres”
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4.1.8 Derechos

Esta dimensién hace referencia a
que se respete la dignidad y singula-
ridad de cada personay se garantice
la proteccion de sus derechos fun-
damentales enigualdad de condicio-
nesy sin discriminacion en relacion a
otras personas.

Una de las cuestiones de referen-
cia que emergen del discurso es la
falta de sensibilizacion social y el
desconocimiento de la sociedad
sobre el TEA y sobre cémo afectaa
la persona que lo presenta. Se reco-
noce que si bien se han experimen-
tado avances en los Ultimos afos en
el reconocimiento de los derechos
de hombres y mujeres con TEA, aun
queda un largo camino por recorrer
para garantizar la protecciony el
disfrute efectivo de sus derechos.

Lasy los informantes constatan que
las personas con TEA son especial-
mente vulnerables frente a situa-
ciones en las que sus derechos se
vean conculcados, y especialmente
en aquellas que suponen abuso o
maltrato. Senalan que las propias
caracteristicas nucleares de los TEA
(alteraciones en la comunicaciény
comprension social, y dificultades
de adaptacion flexible a las de-
mandas del entorno), incrementan
el riesgo de que las personas que
forman parte de este colectivo sean
victimas de situaciones de burla,
abuso o engano.

Las familias identifican perfecta-
mente diferentes situaciones de
discriminacion y abuso que han vivi-
do sus hijos/as con TEA en diferen-
tes contextos (centros educativos,
en el barrio, etc.).

“Todas las noches, en la plaza del
pueblo, la pandilla suya de amigos,
le ponian retos (...). Le ponian retos
en plan, que tenia que dar, pues yo
qué sé, veinte vueltas alrededor de
la plaza corriendo y demas. Todo
esoimaginate a la una o las dos de
la madrugada. Entonces siempre lo
veiamos dar vueltas, y demas, y a
nosotros pues realmente nos daba
pena, porque al principio puede
resultar algo anecdotico o gracioso
pero nos daba pena a mi pandilla de
amigos. Entonces pues ya, em-
pezamos poco a poco a pararlo, lo
parabamos ;no?”

En este sentido, las y los profesio-
nales consideran necesario que se
brinden apoyos a la personas para
identificar estas situaciones pro-
blematicas y afrontarlas, haciendo
un especial hincapié en la preven-
cion de las mismas y en el abordaje
anticipado para que no se agraven.

Tanto ellos y ellas como los familia-
res, redundan en laimportancia de
la concienciacion social y del acceso
efectivo en igualdad de oportunida-
des alos diferentes espacios y ac-
tividades en la vida comunitaria con
los apoyos que la persona con TEA

Las personas con TEA opinan

{QUE AYUDA
A MEJORAR

TUS DERE-
CHOS?

“Hacer saber que tengo dere-
chos”

“Tratarles con normalidad”

“Hacer lo mismo que hacen los
demas”

“Imposible (que me traten con
normalidad)

pueda requerir. Destacan ademas la
necesidad de que la persona ad-
quiera competencias y habilidades
sociales que favorezcan su partici-
pacion social.

Por ultimo, algunas personas con
TEA destacan que para el logro del
ejercicio efectivo de los derechos
del colectivo en su conjunto en
Espaia deben generarse grupos o
plataformas constituidas por ellos
y ellas mismas, de manera que pue-
dan 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
autorepresentarse y defender sus
derechos. Destacan que este tipo
de iniciativas contribuiria también

a que otros hombres y mujeres con
TEA encuentren apoyo en personas
que forman parte del colectivo y que
comparten experiencias y vivencias
similares.

“Las personas que tenemos esta
condicion podamos contar nuestra
propia experiencia como estamos
haciendo ahora, porque eso nos
viene bien para poder ayudar a otras
personas (...) que tengamos una
mesa coloquio donde nos podamos
reunir, y sobre todo poder favore-
cer que se conozca lo que es el TEA
y nuestras necesidades desde un

enfoque mas positivo” NN

“Resolver las dificultades cuanto
antes”

“Que sepan cémo soy”
“Ser constante en mis protestas”

“Que los demas me traten como
una persona de su sociedad”



adores relevantes para la calidad de vida

de las personas con Trastorno del Espectro del

Autismo

Después del andlisis de la informa-
cion recopiladay en funcion de los
resultados obtenidos, se ha disena-
do un sistema de indicadores que
permite 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 sistematiza la in-
formacién aportada por las propias
personas con TEA, sus familiares y
profesionales vinculados a los sis-
temas de apoyo, y también por las
personas expertas que han partici-
pado en el proceso de contraste.

El sistema de indicadores ofrece un
esquema de las areas identificadas
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 elemen-
tos concretos vinculados a dichos
objetivos que permiten identificar
ambitos especificos de apoyo, y
valorar cualitativamente los avances
alcanzados.

Constituye, por lo tanto, una he-
rramienta practica para diseiar,
implementar 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 uninstrumento
flexible y adaptable en funcion de
la situacién 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 perso-
nalicen en funcion de la realidad
individual.

La finalidad ultima de este sistema
es contribuir a que las entidades
incorporen de forma efectiva la pla-
nificacion y desarrollo de sistemas
de apoyo realmente basados en los
intereses, necesidades y preferen-
cias de cada persona, construyendo
propuestas individualizadas que
promuevan de forma real y efectiva
su calidad de vida.

Esta propuesta sistematiza
la informacion aportada
por las propias personas
con TEA, sus familiares y
profesionales vinculados
a los sistemas de apoyo, y
también por las personas
expertas que han
participado en el proceso
de contraste.
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4.2.1. Bienestar fisico

| FASES | OBJETIVOS

Alimentacion

Salud

Higiene
personal

Condicion
fisica

Sueiioy
descanso

Relacién con
el entorno

Tomar variedad de alimentos y en
una cantidad moderada

Realizar un seguimiento del
estado nutricional

Mostrar un buen estado de salud

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

Realizar un seguimiento periodico
del estado de salud

Tener facilidad para el acceso al
entorno sanitario

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
autoproteccién

Suficiente numero de comidas al dia

Inclusién 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
(andlisis de sangre, revisiones dentales, radiografias, etc...)
Revisiones periddicas 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

Realizacion de habitos de higiene a diario y de forma
periodica 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 periddicas 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.

Posesion de identificacion con datos personales u otras
medidas de localizacién o solicitud de ayuda en caso de
pérdida



4.2.2. Bienestar emocional

| FASES | OBJETIVOS INDICADORES

Tener motivaciones y/o intereses por las Disposicion de motivacion para hacer
cosas cosas, tanto nuevas como conocidas

Satisfaccion y seguridad ante la realizacion
de actividades personales

Satisfaccion con las actividades que realiza

Disfrutar con las cosas que hace . ., . .
Manifestacion 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
compania de otras personas

Valoracion positiva de si mismo/a
. ) (cualidades personales, puntos fuertes,...)
Tener buen nivel de autoestima
Manifestacion de bienestar consigo
mismo/a

Felicidad Autorregulacién adecuada de la expresién
emocional

Autorregulacién de la ansiedad

Autorregulacién de las obsesiones y
compulsiones

Autorregulacién ante situaciones que

Tener buena salud mental puedan producir estrés o malestar

Acceso a espacios calmados en caso de
necesidad

Disposicion de momentos de intimidad

Disposicion de momentos de descanso

Conocimiento por parte de las demas
personas de signos o manifestaciones de
su estado de animo

Tener oportunidad de expresar el estado
de animo
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4.3.3. Bienestar material

m OBJETIVOS INDICADORES

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

Objetos materiales

Tener ropa adecuada

Disponer de apoyos para gestionar los
objetos propios y aprender a usar los
ajenos

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

Vivienda
Contar con recursos para cubrir las
necesidades basicas para una vida digna
Tener ocupacién productiva o en practicas
Empleo

laborables

Disposicion de objetos funcionales,
suficientes y en buen estado, para las
necesidades de la vida diaria

Disposicion de objetos personales con
valor sentimental o emocional

Disposicion de objetos personales
relacionados con aficiones, ropa, calzado,
etc.

Disposicion de ropa suficiente para todos
los dias

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

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

Disposicion de ropa limpia y en buen
estado de uso

Cuidado tanto de los objetos personales
como de los que pertenecen a otras
personas

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

Opinion favorable sobre el sitio en el que
se vive

Disposicion de espacios personales

Disposicion de espacios y momentos de
tranquilidad y soledad

Disposicion de ingresos econdmicos
periodicos (ndmina, prestaciones sociales,
ayudas, etc.)

Suficiencia de dinero para los gastos
cotidianos

Disposicion de apoyos para la gestién del
dinero

Ocupacion en trabajo remunerado,
practicas laborales, formacion para el
empleo, etc.



4.3.4. Relaciones interpersonales

Mantener relacién con personas del
entorno social

Relaciones Sociales Mantener relacién con personas de su
familia

Tener apoyos pararelacionarse 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 relacién con la familia

Pasa tiempo con familiares

Manifestacion de signos de satisfaccién y con-
fortabilidad en la relacién con otras personas

Disposicion de apoyos para facilitar la
interaccion con otras personas

Manifestacion de la sexualidad en condiciones
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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4.3.5. Inclusion social

Utilizacién habitual de los recursos
comunitarios (tiendas, centros comerciales,

Participar en actividades de la etc.)

comunidad D
Participacion en recursos o eventos de la

comunidad relacionado con los intereses
personales

. . - Realizacién de actividades fuera de casa conla
Participar en eventos familiares o
familia
Comunidad
Disposicion de apoyos y herramientas que

facilitan la comprensién del entorno

Disposicion de, al menos, una persona de

referencia para ofrecer informacién y apoyo
Comprender el entorno fisico

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

Disfrutar de un entorno social que Posibilidad de participar en espacios y

Reconocimiento social . " - i L L g
favorece la inclusién y participacion actividades distintas al entorno cotidiano



4.3.6. 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 Identificacion objetiva y registro
Personal, que responda a las necesidades, documental de las preferencias e intereses
capacidades e intereses de cada persona

Incorporacion de las preferencias e
intereses de la persona en sus planes de
desarrollo personal

Disposicion de apoyos (familiares,
profesionales o de otro tipo) para
identificar y planificar metas futuras

Metas personales

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 situacién actual como para el futuro
de la persona)

Adquirir aprendizajes y competencias
funcionales y significativas

Adquisicion y aplicacion de competencias
en los distintos entornos vitales (higiene,
autonomia, salud...)
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4.3.7. Autodeterminacion

Tener habilidades para la toma de Promocion de las capacidades necesarias
decisiones y/o fomentar su aprendizaje y pararealizar elecciones personales
desarrollo significativas (cotidianas u otras).

Elecciones e intereses

Disposicion de oportunidades para
incentivar las capacidades de eleccién
personal

Tener oportunidades de elegir libremente
sin interferencias externas

Disposicion de momentos y espacios
donde expresar las preocupaciones o
asuntos que son importantes para la
persona

Disposicion de personas significativas
que conozcan, escuchen y compartan las
preocupaciones de la persona

Implicacién y participacién, en la mayor
medida posible, en las decisiones relativas
alos apoyos, intervenciones o actividades
que realiza la propia persona, tomando en
consideracion sus intereses, necesidades
y caracteristicas (comprension,

Tomar decisiones, opinar y/o participar . .
P y/op P comunicacion, etc.)

Decisiones en la toma de decisiones que afectan a
aspectos importantes de la vida Implicacion y participacién, en la mayor
medida posible, en las decisiones
familiares, tomando en consideracién las
necesidades, intereses y caracteristicas de
la persona (comprensién, comunicacion,
etc.)

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

Disposicion de los apoyos (personales,
visuales, etc.) necesarios para tomar
decisiones



4.3.8. Derechos

| FAses | OBJETIVOS INDICADORES

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

Ejercitar los derechos fundamentales
Conocimiento y reivindicacion de sus
derechos, por parte de la propia persona o
de otras significativas para ella

Acceso de la persona a sus pertenencias
siempre que lo quiere o necesita

Tratamiento respetuoso de las
pertenencias y espacios de la persona,
solicitando (cuando sea oportuno) su
consentimiento para acceder a los mismos
por parte de otras personas

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

Derechos Respetar la privacidad e intimidad

Disposicion de un espacio propio adaptado
a sus necesidades y preferencias

Garantia de la protecciéon formal de los
datos de caracter personal

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

Garantia de un trato digno y respetuoso en
la facilitacion de los apoyos que requiere la
persona

Respetar la dignidad
Tratamiento respetuoso y confidencial de
lainformacion relativa a la personay a su
intimidad
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studio realizado partia de la necesidad de
ntar el conocimiento sobre la percepcién
rsonas con TEA tienen de su calidad de
os aspectos que resultan mas relevantes
ra favorecerla. También perseguia obtener

ion sobre la perspectiva que otros
vantes (principalmente las familias
elas personas con TEAy los/las profesionales
que les facilitan apoyos) tienen al respecto, y si
existen o no diferencias en los puntos de vista de
los tres agentes participantes (persona con TEA,
familiares y profesionales).

En este sentido, existe un consenso sobre la
importancia que las dimensiones de bienestar
fisico y emocional tienen para calidad de vida
de las personas con TEA. Los y las participantes
insisten en la necesidad de prestar una especial
atencion a estos aspectos desde etapas
tempranas de la vida, de manera que cuando la
persona llegue ala edad adulta cuente con una
buena salud.

No obstante, se identifican con mayor facilidad
los factores preventivos relacionados con la

salud fisica, haciendo una especial mencién a

la promocion de una alimentacion saludable, el
descanso o la actividad fisica regular, asicomo a
aspectos relacionados con el acceso y disfrute de
una buena atencién sanitaria.

Alos/las participantes les resulta mas complejo
identificar los factores que pueden contribuir

ala promocién del bienestar emocional,
centrandose casi exclusivamente en la prevencién
y afrontamiento del estrés como elemento

de prevencion del malestar emocional y de las
posibles dificultades de adaptacion personal y/o

lidad de vida de las personas con
torno del Espectro del Autismo

social que pueda presentar la persona (no de
promocion del bienestar).

En cuanto al bienestar material, todos los
agentes participantes destacan la necesidad de
garantizar una proteccién econdmica suficiente a
la persona, que le permite acceder a los recursos
y apoyos que pueda necesitar, incluyendo una
vivienda alternativa al hogar familiar como
elemento esencial en la etapa de vida adulta.

En general, también se senalan la necesidad de
que la persona disponga de recursos para cubrir
los gastos relacionados con su ocio y gustos
personales, aunque en este sentido son las
familias quienes destacan especialmente este
factor.

En general, todos los actores reconocen
laimportancia del empleo para la persona,
destacando no sélo su contribuciénala
sostenibilidad econémica de la persona sino
también las implicaciones para su calidad de
vida en relacion a la adquisicion de capacidades
(sentido de la responsabilidad, pautas diarias,
etc.), alamejora de la autorregulacion (regular
hiperactividad, etc.), al incremento de la
participacion social y también como elemento
facilitador del acceso a una vida independiente.
Sin embargo, tanto las familias como los/as
profesionales coinciden en senalar las barreras
que las personas que forman parte del colectivo
encuentran a la hora de acceder al empleo.
Senalan el alto desempleo al que se enfrenta

el colectivo, asi como las propias dificultades
para encontrar el trabajo y disponer de un
apoyo en el mismo, y también la precariedad
de las condiciones laborales de aquellos/as que
encuentran un puesto.
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Son especialmente los y las profesionales quienes
hacen explicito que muchas de estas barreras se
inician en la etapa educativa, y que se relacionan
en buena medida con las enormes limitaciones
que el sistema educativo actual tiene para
atender adecuadamente al alumnado con TEA,
especialmente a partir de la educacién primaria
(conocimientos y capacitacién de la comunidad
educativa; recursos de apoyo suficientes y
especializados; flexibilizacién de modalidades y
criterios de evaluacidén/promocion; alternativas de
formacion y cualificacion profesional; vigilancia e
intervencion ante el abuso y acoso escolar, etc.).

Ante este contexto, se destaca laimportancia de

la educacion como la base para el desarrollo de

la personay su futuro. Se insiste en que resulta
fundamental tener en cuenta las capacidades y
necesidades individuales de cada persona a lo largo
de toda la vida, pero prestando una especial atencion
alaadolescenciay alos periodos de transicion,
momentos que los diferentes informantes
identifican como especialmente complejos.

En cuanto alas relaciones interpersonales, 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 relaciones interpersonales
puede resultarles complejo, el hecho de disponer de
ellas es un elemento clave para su calidad de vida.

Asi, valoran muy positivamente la posibilidad de
disponer de un circulo de amigos/as de su edad con
las que compartir intereses y momentos de ocio,

y destacan el apoyo que estas relaciones suponen
para su inclusion social y participacion comunitaria.

En relacién a estos aspectos, las personas con TEA
manifiestan interés por acceder y participar en los

recursos de la comunidad, en especial en aspectos
relacionados con su ocio.

No obstante, son los/as profesionales y las familias
quienes identifican en mayor medida las barreras
que existen para garantizar la inclusion social de las
personas que forman parte del colectivo, insistiendo
en la necesidad de garantizar la accesibilidad de los
entornos (incluyendo los aspectos cognitivos) y la
sensibilizacién social.

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

No obstante, también resulta una de las mas
controvertidas y dificiles de concretar, al menos
para parte de las familias. Por un lado, la toma de
decisiones se identifica como un factor fundamental
para la calidad de vida y se procura favorecer a
través de la educaciony la practica conforme ala
edad y necesidades de la persona, reconociendo la
importancia de que cuente con apoyos para poder
elegir en la medida de sus posibilidades (apoyos
visuales, etc.).

No obstante, se aprecia que, en muchos casos, la
autodeterminacién se reduce ala toma individual y
absoluta de decisiones, por lo que muchas familias
(especialmente) consideran dificil que sus hijos/as
puedan ejercerla de formareal.

En algunos casos, esta premisa también se pone
de manifiesto por parte de los y las profesionales,
especialmente cuando las personas presentan
mayores necesidades de apoyo (derivadas de una
discapacidad intelectual asociada, de la ausencia
de sistemas funcionales de comunicacion,

o de determinadas circunstancias -como
obsesiones intensas o rituales- que interfieren
significativamente en la vida cotidiana).

En cualquier caso, se identifica con claridad que esta
es una dimension fundamental para la calidad de vida
de las 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, en la medida de
lo posible, en la toma de decisiones sobre sus vidas.

Por ultimo, y en relacién a la dimensién 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.

La mayor parte de los indicadores tienen un caracter
general (“no discriminacién”) si bien resulta complejo
materializarlos en la practica. Es otro de los ambitos
donde resulta preciso incrementar los esfuerzos de
concrecion, realizandose propuestas especificas
que contribuyan a que las personas con TEAy sus
familias conozcany reivindiquen sus derechos,

y también a que los y las profesionales de apoyo
aprendan a promoverlos y salvaguardarlos desde su
practica cotidiana.



Tanto el conocimiento como la
concienciacion social acerca del
TEA son la base para la aceptacion
y la inclusion del colectivo en la
comunidad.

Por otra parte es necesario destacar varias cuestiones
que preocupan tanto a las familias como alas y los
profesionales enrelacién alos procesos de colaboracion
y cooperacion que deben articularse entre ellos. En ese
sentido, tanto unos como otros enfatizan la necesidad
de coordinarse y prestarse un asesoramiento mutuo
que favorezca un mejor conocimiento compartido tanto
sobre la propia persona como de los distintos entornos
enlos que se desenvuelve.

Tanto las familias como las/os profesionales plantean la

necesidad de favorecer la accesibilidad de los diferentes

entornos, tanto en aspectos relacionados con su

disefio y comprension (accesibilidad cognitiva), como

también en cuanto a las actitudes o la atencién que se

proporciona en los mismos (en especial en el &mbito

sanitario y también en el educativo). En especial, son los poderes piiblicos

o o los responsables de velar de manera
Todos los agentes participantes coinciden en que tanto . .
el conocimiento como la concienciacion social acerca efecttva por los dereChOS) la equipa-
del TEA son la base para la aceptacion y la inclusion del racion de oportunidades, la inclusion

colectivo en la comunidad. Este es un factor transversal social. la adavtacién de los entornos
alas diferentes dimensiones, reiterado tanto por las ’ P Yy

propias personas con TEA, como por sus familiares y los/ el acceso y disfrute a las prestaciones
as profesionales. y apoyos que las personas que forman
Asimismo, destacan que el apoyo que precisan hombres parte de este colectivo precisan para

y mujeres con TEA debe garantizarse desde una disfrutar de una o’ptima calidad de
responsabilidad compartida por diferentes ambitos vida

(familia, entidades, Administracion publica...).

En especial, son los poderes publicos los responsables
de velar de manera efectiva por los derechos, la
equiparacién de oportunidades, la inclusién social, la
adaptacion de los entornos y el acceso y disfrute a las
prestacionesy apoyos que las personas que forman
parte de este colectivo precisan para disfrutar de una
6ptima calidad de vida.
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fios identificados en la promocion de la

calidad de vida de las personas con Trastorno

del Espectro del Autismo

s resultados obtenidos en el estudio eviden-

n laimportancia que el logro de una 6ptima
lidad de vida tiene tanto para las propias
rsonas con TEA, como para sus familias y los
uipos profesionales que les apoyan. Asimismo,
constatar que el avance hacia sistemas
que incorporen las metas y resultados
personales es un requisito imprescindible para
lograr esa 6ptima calidad de vida.

En este sentido, el disefio, planificacion, organi-
zacion 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 de las personas con TEA, desa-
rrollando las actuaciones necesarias para ello.

Estas afectaran no sélo a cuestiones organizati-
vas y técnicas sino también a aspectos relacio-
nados con la propia identidad, ética y cultura de
la entidad, y requeriran una reflexion compartida
por parte de todas las personas que la conforman
(incluyendo a las personas con TEA). Esta debera
culminar en la identificacion de las actuaciones a
desarrollar, innovar o transformar en el funciona-
miento y dinamica de la organizacion para eviden-
ciar un impacto positivo en la calidad de vida de
las personas a las que les ofrece apoyos.

En este sentido, se identifican desafios impor-
tantes a la hora de identificar estas actuaciones
y de implementar en las entidades sistemas de
apoyos que realmente provoquen un impacto po-
sitivo y contrastable en la calidad de vida de cada
persona con TEA.

El primero de ellos responde a la enorme hetero-
geneidad que caracteriza este tipo de trastornos
y que se refleja en la enorme variabilidad de las
capacidades y necesidades de las personas que
los presentan.

Los resultados obtenidos
en el estudio evidencian la
importancia que el logro
de una optima calidad

de vida tiene tanto para
las propias personas con
TEA, como para sus fa-
milias y los equipos pro-
fesionales que les apo-
yan. Asimismo, permiten
constatar que el avance
hacia sistemas de apoyo
que incorporen las metas
y resultados personales es
un requisito imprescindi-

ble para lograr esa optima
calidad de vida.

Esta circunstancia hace que seaimprescindible la
flexibilizacion de los sistemas de apoyo que ofrecen
las entidades y también de los recursos que pueden
ofrecer para promover la participacion de cada per-
sona, incluyendo a aquellas que puedan presentar
mayores necesidades de apoyo.

Dar voz a las personas con TEA que tienen gran-
des necesidades de apoyo es imprescindible para
incrementar su participacion social y su calidad de
vida, y constituye el segundo reto al que deberan
dar respuesta las entidades, aunque no les implica
unicamente a ellas sino también a la sociedad en su
conjunto.



Requiere necesariamente un cambio de vision
respecto al concepto de participacion, contem-
plando este concepto desde una perspectiva global
einclusiva, que se sustenta en la premisa de que
todas las personas con TEA, con independencia de
la complejidad e intensidad de sus necesidades de
apoyo, pueden comunicar sus intereses y preferen-
cias, y desempenar un rol activo en el desarrollo de
sus vidas.

En este sentido, el foco debera trasladarse del anali-
sis limitado a las necesidades concretas de la perso-
nay ponerse también en el entorno que larodea.

Es este entorno y los/as agentes que lo confor-

man (profesionales, familiares, etc.) quienes deben
asumir la responsabilidad de recoger la informacién
que la persona transmite y responder a la misma,
generando intercambios e interacciones significa-
tivas de comunicacion y de toma de decisiones, sin
que éstas se vean limitadas por la intencionalidad
que se les atribuye o por las capacidades percibidas
de la persona (Watson, 2016).

Esta participacion conjunta facilitara no sélo la re-
copilacién de la mayor informacion posible sobre la
perspectiva de la persona, sino también el contraste
de la misma en un entorno de respeto a las preferen-
cias y decisiones que se puedan alcanzar, avanzando
asi tanto en el ejercicio efectivo 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
posible (Vidriales et al., 2015).

En este sentido, y en relacion a estos sistemas de
apoyo, los/as participantes en el estudio coinciden
en que una de las barreras mas relevantes a la hora
de incrementar la participacion de la persona en las
decisiones que afectan a su calidad de vida se pre-
senta a la hora de identificar los factores objetivos y
subjetivos que influyen en ella.

Este constituye el tercer desafio a la hora de incre-
mentar la participacién de mujeres y hombres con
TEA en sistemas de apoyo que realmente se orien-
ten a promover su calidad de vida.
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En muchos casos, la dificultad paraidentificar y
evaluar estos factores objetivos y subjetivos que
influyen en la calidad de vida de la persona esta rela-
cionada con la falta de ajuste en los procedimientos
y herramientas que habitualmente se emplean para
conocer estos factores.

En muchos casos, y especialmente si se desea con-
tar con un minimo de informacién objetiva que per-
mita la evaluacion posterior de los avances, estos
procedimientos se basan eninstrumentos estanda-
rizados de evaluacién (cuestionarios, autoinformes,
etc.).

Es preciso tener en cuenta que, incluso sila per-
sona puede cumplimentar estas herramientas con
autonomia, existen algunos factores que van a influir
en lainformacién que se pueda obtener de ellas y
también en elinterés o motivacion de la persona

con TEA que los rellena (Shipman, Sheldrick y Perrin,
2011).

En primer lugar, es esencial tener en cuenta que, en
muchas ocasiones, cuando se consulta a la perso-
na sobre las condiciones que le hacen feliz o sobre
coémo le gustaria vivir en el futuro, se ponen en juego
procesos cognitivos especialmente complejos para
las personas con TEA.

Estos procesos son, en parte, independientes del
nivel de comprension y funcionamiento intelectual
general que la persona pueda manifestar e implican
procesos cognitivos que afectan especialmente
alas competencias de ficciéon e imaginacidény ala
flexibilidad del pensamiento.

Por ejemplo, requieren que la persona anticipe como
se sentiria en situaciones que no ha experimentado
y valore si seran o no positivas para su vida. Tam-
bién que identifique metas de futuro y planifique las
acciones necesarias para conseguirlas, generando
alternativas y evaluando los beneficios o éxitos que
cada una le pueda reportar, para asi orientarse a las
que resulten de mayor interés.

Todos estos procesos, necesarios para el objetivo
que se persigue, requieren la adaptacién de los
instrumentos y metodologias a emplear, hacien-
do mas explicita y concreta la informacién que se
desea obtener, y minimizando las interferencias
que se derivan de los aspectos anteriormente
descritos.

Para ello sera imprescindible que las adaptacio-
nes se individualicen en funcién de la situaciény
necesidades de cada persona, aprovechando sus
puntos fuertes y potenciando la incorporacion
de sus intereses en los sistemas de apoyo que se
deriven de los mismos.

Esta ha sido una de las cuestiones esenciales que
se extrae del estudio y constituye el cuarto desa-
fio que es necesario afrontar a la hora de avanzar

en laimplementacion del paradigma de calidad de
vida en las entidades.

En este sentido, sera imprescindible que los sis-
temas de apoyo que una persona pueda requerir
incorporen de manera efectiva sus preferencias,
intereses y necesidades y respondan a estos
factores.

Asi debera conjugarse la planificacién y gestion
de los sistemas de apoyo con la orientacion real
de los mismos a la situacion de cada persona,
teniendo en cuenta los aspectos anteriormente
comentados.

Serd necesario, como expone literalmente uno
de los participantes en el estudio, aterrizar en la
realidad el cambio desde el “modelo centrado en
los servicios al modelo centrado en las personas”,
paradigma ampliamente aceptado desde una
perspectiva ética y tedrica, pero con un recorrido
limitado en suimplementacion practica, al menos

por el momento. [



s en la implementacion del paradigma de

calidad de vida en los sistemas de apoyo

Los resultados de la investigacion
han permitido identificar los ele-
mentos clave que los hombres 'y
mujeres con TEA, sus familiares y
los/as profesionales especializados
consideran esenciales para promo-
ver la calidad de vida.

Parece indudable que si este avance
es un criterio esencial para evaluar
la eficacia de los sistemas de apoyo
y de las intervenciones dirigidas a
los hombres y mujeres con TEA, es
necesario conocer en profundidad
los factores (objetivos y subjetivos)
que producen un mayor impacto en

la misma (Burgess y Gutstein, 2007).

Como se ha senalado anteriormen-
te, variables como la asociacion del

TEA a una discapacidad intelectual o
la severidad de las manifestaciones
clinicas del trastorno, no determi-
nan como es la calidad de vida de la
persona ni tampoco definen cudles
pueden ser sus intereses y metas
personales.

Por ello, resulta imprescindible que
lainvestigacion sobre la eficacia
delasintervenciones y sistemas

de apoyo recoja informacion sobre
cudles 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 orien-
tarse en mayor medida a analizar el
impacto que producen, incorporan-
do la perspectiva de las personas a

las que se orientan y garantizando
su participacion en los procesos de
evaluacion.

Deigual forma, se debera investigar
sobre otros factores que parecen
tener unainfluencia criticaenla
calidad de vida de las personas con
TEA, como el acceso a un diagnos-
tico temprano (Kamio et al, 2012),
el disfrute del ocio y del tiempo libre
(Bishop-Fitzpatrick et al., 2017;
Billstedt et al., 2011; Garcia-Villami-
sar y Dattilo, 2010) o la posibilidad
de tomar decisiones personales
relevantes (Chou, Wehmeyer, Sho-
gren, Palmery Lee, 2015).

Una de las observaciones mas inte-
resantes de estos estudios destaca
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que en buena medida es posible que los bajos ni-
veles de calidad de vida percibida en las personas
adultas con TEA se pueda atribuir a que, con fre-
cuencia, no han disfrutado de apoyos e interven-
ciones especializadas hasta etapas avanzadas de
sus vidas, debido principalmente a las dificultades
deidentificacion del trastornoy alademoraenel
diagnostico (Happé y Charlton, 2011).

Asi, destacan laimportancia de conocer cuales
son los aspectos que tienen un mayor impacto

en la calidad de vida en etapas tempranas de la
vida, de manera que se puedan disenar e imple-
mentar de forma precoz las actuaciones que mas
repercutan en ella de cara al futuro (por ejemplo,
habilidades para acceder y mantener un empleo,
o para establecer y mantener relaciones persona-
les significativas -sentimentales, amistades- sila
persona lo desea).

En cualquier caso, estos resultados deberan
repercutir necesariamente en el diseno de las po-
liticas publicas y de los sistemas de apoyo que se
desarrollen para dar respuesta a las necesidades
de este colectivo, basandose en los tres elemen-
tos criticos que definen la practica basada en la
evidencia: conocimiento cientifico de alta calidad;
pericia y expertise profesional; y perspectiva de
los grupos de interés (en este caso, de las propias
personas con TEA).

En ese sentido, y considerando imprescindible la
participacién de las personas que forman parte
del colectivo en cualquier actuacion que les afec-
te, tanto a nivel global como de manera individual,
sera fundamental que se garanticen los mecanis-
mos y apoyos necesarios para hacerlo posible.

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

Asi, éste es quizas uno de los ambitos en los que
se aprecia una mayor desconexién entre el inte-
rés de la comunidad cientifica y las prioridades y
preferencias del colectivo de personas con TEAy
sus familias (Pellicano et al., 2014).

En la practica, las lineas de investigacion son
multiples y ofrecen numerosas posibilidades de
desarrollo. Las personas con TEA y sus familias
coinciden en la necesidad de incrementar los es-
fuerzos en investigar qué dimensiones y factores
tienen una mayor incidencia en la mejorareal de
su calidad de vida. También demandan una mayor
implicacion de la comunidad (investigadores/as,
responsables de politicas publicas, entidades,
etc.) en el desarrollo de propuestas y actuacio-
nes que se orienten de forma efectiva a las areas
en las que existen mayores necesidades y que
pueden producir un impacto mas positivo en sus
vidas (Pellicano et al., 2014).



Parece claro que estas cuestiones hacen impres-
cindible el impulso de actuaciones colaborativas

y coordinadas que incorporen de manera activay
efectiva a las personas con TEA tanto en desarro-
llo o transformacién de los sistemas de apoyo que
se dirigen al colectivo, como en la investigacion
sobre la eficacia de los mismos (Pellicano et al.,
2014).

Asimismo, el desarrollo y validacién de metodolo-
gias y herramientas, como iCalidad, que faciliten
laimplementacién de los procesos de partici-
pacion en la practica constituiran un elemento
esencial para avanzar en la calidad de vida de las
personas con TEA.

Estos instrumentos contribuiran también a

favorecer procesos de innovacién en las enti-
dades, que faciliten la actuacion colaborativa de
diferentes agentes (personas con TEA, familias,
profesionales) para el alcance de metas comunes,
tanto a nivel individual como organizacional.

Estas herramientas promoveranno séloala
calidad de vida de las personas con TEA, sino
también la mejora de los sistemas de apoyo de
las entidades, puesto que “cuanto mayor es la
calidad de los apoyos, mejores son las vidas que
hay detras”.



Implementarel
modelo de calidad 3
de vida en la
practica: iCalidad




oductos esenciales que se han
este proyecto es la herramienta
sada en los resultados del
estigacion. Se trata de una
cnolégica que permite la

cion practica del sistema de

ores anteriormente descrito.

iCalidad es la primera herramienta de
evaluacion de calidad de vida individual dirigida
alas 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 la implantacién y uso
de la aplicacion. Este modelo es inseparable
de la herramienta, y resulta esencial para
optimizar su valor en la practica de las
entidades y de los apoyos que éstas facilitan.

Uno de los puntos fuertes de iCalidad es, sin
duda, este modelo metodoldgico que guia

el proceso de evaluacion de la calidad de
vida. La aplicacion es el soporte que facilita
su implementacién en la practica, siendo el
complemento a un sistema de trabajo que no
es posible desarrollar sin la participaciony la
perspectiva directa de la propia persona con
TEA.

iCalidad es la primera herramienta
de evaluacion de calidad de vida
individual dirigida a las personas con
TEA que se desarrolla incorporando
su propia perspectiva.
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Asi, iCalidad responde a distintos objetivos:

e Obtener informacidn significativa sobre la
calidad de vida de la persona con TEA y sobre

los apoyos que son necesarios para favorecerla.

Asi como disenar planes individualizados de
apoyo, que respondan de manera efectiva a
las necesidades, intereses y expectativas de la
persona.

e Facilitar la elaboracion, gestiéon y organizacién
de lainformacion relativa a la calidad de vida de
cada hombre y mujer con TEA, promoviendo
procesos de seguimiento y valoracion continua
de la misma.

e Integrar la perspectiva de la persona con TEA
sobre su calidad de vida con la informacion
facilitada por otros agentes significativos del
ambito familiar y profesional, para favorecer la
complementariedad de los datos obtenidos.

e Facilitar procesos de innovaciony
transformacién en los sistemas de apoyo que
precisa la persona con TEA, incorporando sus
metas personales como elementos centrales
para promover su calidad de vida.

Facilita que se recojan los intereses
de la persona con independencia

de que pueda o no comunicarlos

de forma directa, implementando
un modelo metodologico de buena
prdctica que guia la implantacion

y uso de la aplicacion. Este modelo
es inseparable de la herramienta, y
resulta esencial para optimizar su
valor en la prdactica de las entidades
y de los apoyos que éstas facilitan.
Este modelo es inseparable de la
herramienta, y resulta esencial para
optimizar su valor en la prdactica de
las entidades y de los apoyos que
éstas facilitan.
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El proceso de evaluacién de calidad de vida se
inicia con la constitucién de un equipo integrado
por la propia persona con TEA (o una persona de
referencia, que se pone en su lugar si no puede
proporcionar informacién por si mismo/a), su
entorno familiar y el equipo profesional que le
facilita apoyos.

La aplicacidon recoge, sistematiza, y contrasta de
manera integral la opinidon que todas las personas
del equipo tienen, y que aportan a través de

un cuestionario. Posteriormente facilita un
informe en el que se presentan los resultados
diferenciados en funcién del informante que

los ha proporcionado, y también de manera
agregada.

Después de obtener esta informacion, el equipo
se reune de manera presencial para analizar los
resultados obtenidos, y debatir sobre ellos, asi
como para consensuar y elaborar los planes
individuales de apoyo que deberan ponerse en
marcha para promover de manera positiva la
calidad de vida de la persona.

iCalidad permite no sélo la sistematizaciéony
comparacion de los diferentes puntos de vista
que tienen los distintos integrantes del equipo



de evaluacion de calidad de vida, sino también la
posibilidad de integrarlos entre si en un proceso
colaborativo y reflexivo.

Esta informacion, y las oportunidades de
comunicacion e interaccién que se establecen
en el proceso, resultan esenciales a la hora de
identificar las prioridades de intervenciony
disenar los sistemas de apoyo que la persona
deseay necesita para disfrutar de una calidad de
vida 6ptima.

iCalidad aporta una metodologia para la
innovacion y la transformacion de los sistemas
de apoyo en base a las prioridades de la propia
persona con TEA, facilitando oportunidades
para que incida de manera directa y real enla
consecucion de sus metas individuales.

Otro de los valores de la herramienta es el
proceso que ha llevado a su elaboracion.

Esta ha tenido lugar a través de la transferencia
del conocimiento obtenido en la investigacion a
los contextos reales de intervencion.

El desarrollo de la herramienta ha fomentado
la reflexién compartida entre las entidades

iCalidad no sélo reconoce el derecho
de la persona con TEA a participar
activamente en la toma de las
decisiones que le afectan, sino que
contribuye a que pueda ejercerlo de
manera efectiva en la prdctica.

participantes. Los resultados y productos
obtenidos se derivan de una practica
colaborativa, orientada a la mejora global y
continuada de la calidad de las intervenciones
y de los sistemas de apoyo que las distintas
entidades llevan a cabo.

Laimplementacion y aplicacién de iCalidad en
las entidades implica un cambio profundo en la
concepcion sobre los procesos de participacion
de las personas con TEA en todos los aspectos
que les conciernen y que repercuten en su
calidad de vida, desde la evaluacion de la misma
a la planificacién de actuaciones destinadas a
favorecerla. Ademas, es un recurso que aporta
valor a la gestion, planificacién e intervencion
que desarrollan las entidades que implementan
la herramienta. Facilita el avance hacia sistemas
de apoyo basados en las prioridades y metas
individuales que son significativas para cada
persona.

iCalidad no s6lo se reconoce el derecho de la
persona con TEA a participar activamente en la
toma de las decisiones que le afectan, sino que
contribuye a que pueda ejercerlo de manera

efectiva en la practica. IEEEEEEGEGE—_——



Propuestas y
futuras lineas de
trabajo




as las personas con TEA para que
intereses, participen y tomen
bre sus vidas es imprescindible
su calidad de vida y el ejercicio

s derechos.

cial avanzar en que los sistemas
de apoyo dirigidos a las mujeres y hombres
con TEAy a sus familias se planteen desde una
perspectiva multidimensional, que contemplen
la promocion de la calidad de vida como el
objetivo principal y que incorporen de manera
directa su perspectiva y preferencias.

Para conseguirlo es necesario impulsar la
innovacion, la actualizacion y el desarrollo
continuado en las entidades que facilitan
apoyos a este colectivo en base a modelos de
excelencia, no solo en la gestion sino también
en la buena practica.

Ademas se requiere la incorporacién de
estrategias, sistemas y herramientas que
recojan de forma sistematizada la perspectiva
que las personas con TEA tienen de su calidad

de viday sobre el impacto que tienen en ella
los apoyos de los que disponen.

Deberan desarrollarse sistemas y medidas que
permitan la valoracién del logro y el avance

en la calidad de vida, que resulten validas para
el colectivo y contemplen las necesidades

de adaptacion y ajuste en los procesos e
instrumentos empleados para en la evaluacion.

Para ello, sera necesario tomar en
consideracion los indicadores relevantes

para la calidad de vida de todas las personas,
pero también explorar cuales son aquellos
especialmente importantes paralos hombresy
las mujeres con TEA.

Es preciso investigar cudles son las
dimensiones con mayor valor predictivo

para la calidad de vida de las personas que
forman parte de este colectivo y explorar las
diferencias que pueden surgir en funciéon de
aspectos como la edad, el entorno en el que
se desenvuelve la persona, sus necesidades y
puntos fuertes, y también de los sistemas de
apoyo de los que dispone.

Asimismo, sera necesario incrementar la
transferencia e implementacion de los
resultados alcanzados en la investigacion
alos servicios y sistemas de apoyo que
disfrutan las personas con TEA y sus familias,
contribuyendo al desarrollo de buenas
practicas que se deriven del conocimiento
cientifico, de la experienciay criterio
profesional y de las preferencias del colectivo.

Dar voz a todas las personas
con TEA para que expongan
sus intereses, participen y tomen
decisiones sobre sus vidas es
imprescindible para mejorar

su calidad de vida y el ejercicio
efectivo de sus derechos.
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No cabe duda de que para avanzar en esta
direccion es necesario que las entidades
especializadas avancen hacia lainnovaciény la

transformacion de sus modelos organizacionales.

Es necesario que incorporen no sélo los avances
en el conocimiento sobre los TEA y sobre la
eficacia de las intervenciones recomendadas
para este colectivo, sino también que se
comprometan a desarrollar el vinculo que existe
entre la excelencia organizacional y la calidad de
vida de las personas a las que la entidad facilita
apoyos.

Para ello es fundamental que la entidad incorpore
la evaluacion y consecucion de resultados
personales significativos para cada persona con
TEA como un objetivo 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 evaluacion y planificacién orientada
a las metas de cada persona con TEA debera
iniciarse de manera temprana en el desarrollo,
maximizando la repercusién que los apoyos
especializados pueden tener para el alcance de
logros personales a largo plazo.

El proyecto realizado ha querido contribuir tanto
al avance del conocimiento relacionado con

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

No obstante, la iniciativa desarrollada presenta
ciertas limitaciones que influyen en los
resultados obtenidos y orientan hacia las futuras
lineas de actuacién y desarrollo.

En primer lugar, el trabajo se inici6 con el objetivo
de promover buenas practicas consensuadas

en las entidades confederadas y por lo

tanto, el disefno inicial de la investigacion se
orientd en este sentido. Esta metodologia ha
permitido identificar la perspectiva general de
determinadas personas que forman parte del
colectivo en relacion a su calidad de vida (o ala
que presentan sus familiares con TEA) y también
sus necesidades principales. No obstante,

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 vinculadas, de una

u otra manera, a entidades especializadas en
proporcionar apoyos al colectivo.

Sin duda, ésta es una informacién de esencial
valor, si bien ofrece una perspectiva especifica

y limitada de la realidad presente en el contexto
espanol. Por ello, serd necesario incrementar
lainformacioén recopilada y contrastar los
resultados con las necesidades y prioridades que
puedan presentar otros agentes que por diversas
circunstancias (lugar de residencia, eleccion
personal, ausencia de recursos especializados,
desconocimiento en relacién alos mismos,

etc.) no se encuentran vinculadas a entidades
del sector. Sin lugar a duda, sus opiniones y
experiencias contribuiran a identificar la realidad
del colectivo en Espafia de una manera mas
integral y globalizada.

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 exploracién sobre
la misma ha tenido un caracter general y apenas
se ha profundizado en el conocimiento de areas
especialmente importantes para la vida adulta de
cualquier persona, como el bienestar emocional,
las relaciones interpersonales, el empleo o la vida
independiente.

Sera de graninterés la investigacién en relacién
al impacto que estos factores pueden tenerenla
calidad de vida de las personas adultas con TEA,
y sobre las condiciones (personales, ambientales,
sociales, apoyos...) que es necesario promover
para su avance efectivo.

En este sentido, y como se ha comentado
anteriormente, también resultara esencial el
incremento 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 como el
desarrollo y las experiencias que la persona tiene
en una etapa vital influyen en las posteriores.

Concretamente, y en relacion a estos aspectos,
sera esencial incrementar el conocimiento sobre
la calidad de vida en relacion a la experiencia
educativa (inclusién, participacion, aprendizaje,
apoyos, etc.), analizando como puede influir en
el bienestar y en el logro de objetivos personales
a largo plazo (por ejemplo, facilitando su acceso
al empleo, promoviendo su bienestar emocional,
etc.).

Por otra parte, y en relacién a esta perspectiva
de ciclo vital, se considera fundamental el
incremento de la investigacion sobre la calidad
de vida de las personas mayores con TEA y sobre
las condiciones que favorecen su disfrute éptimo
en esta etapa vital, prestando una especial ala
promocion del envejecimiento activo.

Uno de los pilares fundamentales para la calidad
de vida de la persona con TEA es el apoyo que

le facilita su circulo de apoyo mas préoximo,

y en especial su familia. En este sentido, la
investigacién sobre la propia calidad de vida de
las personas que forman parte de la misma desde
una perspectiva longitudinal. Resulta esencial
para conocer la evolucién de sus preocupaciones,
intereses, motivaciones y perspectivas,

de manera que no solo se incremente el
conocimiento sobre estos aspectos sino también

Serdn los hombres y las mujeres con
TEA las que deban valorar los logros
que se deriven de estas lineas de
investigacion ya que, en gran medida,
el valor de las mismas dependera del
impacto que logren producir en sus
vidas.

sobre los modelos mas eficaces de apoyo que
requieren los miembros de cada familia, en
funcion de sus circunstancias y situaciones
vitales.

En relacién a este ultimo aspecto es
imprescindible incrementar el interés y el
esfuerzo por la investigacién de la eficacia de las
intervenciones y sistemas de apoyo dirigidos a
las personas con TEA, vinculandolos al impacto
que producen en su calidad de vida.

Para ello serd imprescindible el impulso de lineas
de investigacion participativa que incorporen
alas personas con TEA y a sus familias, no sélo
como colaboradores necesarios vinculados al
objetivo de investigacién sino como agentes
clave en la toma de decisiones y desarrollo
efectivo de las mismas.

No cabe duda de que este enfoque de
investigacion reporta beneficios reciprocos
para todas las partes implicadas. Por un lado,
aporta un valor afadido a los hallazgos de la
investigacion, contribuyendo a la mejora real de
la calidad de vida de las personas a las que se
orienta.

Por otro lado, la practica y las personas se
enriqueceran del rigor investigador y de la
evaluacion de la evidencia disponible sobre las
intervenciones y sistemas de apoyo que disfrutan
(o desarrollan, en el caso de las entidades),
contribuyendo a mejorar su eficiencia, eficaciay
la evaluacion del impacto que producen.

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



fia

iogra

bl

i

==




e Alvarez, R., Cappelli, M. y Saldafia, D. (2009). Quiero trabajar. Empleo y personas con Trastornos del Espectro del
Autista. Autismo Andalucia.

e American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental disorders. Arlington, VA:
Author.

e Attwood, T., Grandin, T., Bolick, T., Faherty, C., lland, L., Myers, J. M., y Wroble, M. (2006). Asperger’s and girls:
World-Renowned Experts Join Those with Asperger’s Syndrome to Resolve Issues That Girls and Women Face
Every Day! Future Horizons.

e Baron Cohen, S. (2017) Toward Autonomy and Self-Determination. Antonio Guterres, Dia Mundial de Conciencia-
cion sobre el Autismo. Conferencia llevada a cabo por Naciones Unidas por el Departamento de Informacién
Publicay de Asuntos Econdmicos y Sociales, New York.

e Barthélémy, C., Fuentes, J., Howlin, P.,, y Jan Van der Gaag, R. (2007). Persons with autism spectrum disorders. Iden-
tification, understanding, intervention. Autism-Europe. Association

e Chiang, H. M., & Wineman, |. (2014). Factors associated with quality of life in individuals with autism spectrum
disorders: A review of literature. Research in autism spectrum disorders, 8(8), 974-986.

e Sanchez Loépez, P. (2016). Enfoque de género aplicado al estudio de la salud. Boletin ECOS (34) 5-11. Fuhem Eco-
social. Recuperado de: https:/www.fuhem.es/media/cdv/file/biblioteca/Boletin_ECOS/34/enfoque-gene-
ro-salud_MP_SANCHEZ_LOPEZ.pdf

e Baldwin, S.,y Costley, D. (2016). The experiences and needs of female adults with high-functioning autism spec-
trum disorder. Autism, 20(4), 483-495.

e Belinchén, M., Hernadndez, J., y Sotillo, M. (2008). Personas con Sindrome de Asperger. Funcionamiento, deteccion
y necesidades. Madrid, Espaiia: Centro de Psicologia Aplicada de la Universidad Auténoma de Madrid (CPA-
UAM).

e Beresford, B. (2004). On the road to nowhere? Young disabled people and transition. Child: care, health and develo-
pment, 30(6), 581-587.

e Bilder, D., Botts, E. L., Smith, K. R., Pimentel, R., Farley, M., Viskochil, J. y Coon, H. (2013). Excess mortality and
causes of death in autism spectrum disorders: a follow up of the 1980s Utah/UCLA autism epidemiologic
study. Journal of autism and developmental disorders, 43(5), 1196-1204.

e Billstedt, E., Gillberg, I. C. y Gillberg, C. (2011). Aspects of quality of life in adults diagnosed with autism in childhood a
population-based study. Autism, 15, 7-20.

e Bishop-Fitzpatrick, L., Hong, J., Smith, L. E., Makuch, R. A., Greenberg, J. S., y Mailick, M. R. (2016). Characterizing
objective quality of life and normative outcomes in adults with autism spectrum disorder: An exploratory
latent class analysis. Journal of autism and developmental disorders, 46(8), 2707-2719.

e Bishop-Fitzpatrick, L., Mazefsky, C.A.y Eack, S., M. (2017). The combined impact of social support and perceived
stress on quality of life in adults with autism spectrum disorder and without intellectual disability. Autism 10
(5),973-982.

e Burgessy Gutsein (2007). Quality of Life for People with Autism: Raising the Standard for Evaluating Successful
Outcomes. Child and Adolescent Mental Health 12 (2), 80-86

e Byer, E.,y Rehman, U. (2013). Sexual well-being. En Tolman, D., y Diamond, L. (Ed.) APA Handbook of Sexuality and
Physcology. (pp.460-469). Washington, Dc: APA books.

e Zablotsky, B., Black, L. I., Maenner, M. J., Schieve, L. A., y Blumberg, S. J. (2015). Estimated prevalence of autism
and other developmental disabilities following questionnaire changes in the 2014 National Health Interview
Survey.

e Chiang, H. y Wineman, I. (2014). Factors associated with quality of life in individuals with autism spectrum disor-
ders: A review of literature. Research in Autism Spectrum Disorders, 8, 974-986.

e Chou, Y., Wehmeyer, M. L., Palmer, S.y Lee, J. H. (2016). Comparisons of self-determination among students with
autism, intellectual disability, and learning disabilities: A multivariate analysis. Focus on Autism and Other



CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Developmental Disabilities, 32 (2), 124-132.

e Claes, C., Van Hove, G., Vandevelde, S., van Loon, J., y Schalock, R. (2012). The influence of supports strategies,
environmental factors, and client characteristics on quality of life-related personal outcomes. Research in
developmental disabilities, 33(1), 96-103.

e Claussen, C. (2004) Using quality of life measures for programme evaluation: A review of literatura. Rehabilitation
of Review 15(1) 1-5.

e CroenL.A,, Zerbo, O., Qian, Y., Massolo, M.L., Rich, S., Sidney, S. y Kripke, C. (2015). The health status of adults on
the autism spectrum. Autism, 19, 814-823.

e Chahrour, M., O'Roak, B. J., Santini, E., Samaco, R. C., Kleiman, R. J., & Manzini, M. C. (2016). Current perspectives
in autism spectrum disorder: from genes to therapy. Journal of Neuroscience, 36(45), 11402-11410.

e Chou, Y. C., Wehmeyer, M. L., Shogren, K. A., Palmer, S. B., & Lee, J. (2015). Autism and self-determination: Factor
analysis of two measures of self-determination. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities,

e Christensen, D. L., Bilder, D. A., Zahorodny, W., Pettygrove, S., Durkin, M. S., Fitzgerald, R. T. y Yeargin-Allsopp, M.
(2016). Prevalence and characteristics of autism spectrum disorder among 4-year-old children in the autism
and developmental disabilities monitoring network. Journal of Developmental & Behavioral Pediatrics, 37(1),
1-8.

e Dela Torre-Ubieta, L., Won, H., Stein, J. L., & Geschwind, D. H. (2016). Advancing the understanding of autism
disease mechanisms through genetics. Nature medicine, 22(4), 345-361.

e D' Eath, M., Walls, M., Hodgins, M., y Cronin, M (2003). Quality of life of young people with intellectual disability in
Ireland. Dublin. Ireland: National Disability Authority.

e Delli, C. K. S., Alexiou, |. P,, y Karampilia, D. (2016). Review on vocational training and employment of individuals
with Autism Spectrum Disorder. Journal of Educational and Developmental Psychology, 6(2), 84.

e De Vries, M. y Geurts, H. (2015). Influence of autism traits and executive functioning on quality of life in children
with an Autism Spectrum Disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 45 (9), 2734-43.

e Dijkhuis, R. R., Ziermans, T. B., Van Rijn, S., Staal, W. G., y Swaab, H. (2017). Self-regulation and quality of life in
high-functioning young adults with autism. Autism, 21(7), 896-906.

e Duarte, C.S., Bordin, I.A,, Yazigi, L. y Mooney, J. (2005). Factors associated with stress in mothers of children with
autism. Autism, 9, 416-427

e Dudley, C., Nicholas, D., y Zwicker, J. (2015). What do we know about ilmproving employment outcomes for indivi-
duals with Autism Spectrum Disorder? The School of Public Policy 8(32), 1-35

e Dworzynski, K., Ronald, A., Bolton, P. y Happé, F. (2012). How different are girls and boys above and below the
diagnostic threshold for autism spectrum disorders?. Journal of the American Academy of Child and Adoles-
cent Psychiatry, 51(8), 788-797.

e Egilson, S. T., Olafsdottir, L. B., Ledsdottir, T.y Saemundsen, E. (2016). Quality of life of high-functioning children
and youth with autism spectrum disorder and typically developing peers: Self-and proxy-reports. Autism,
21(2),133-141.

e Esbensen, A. J., Seltzer, M. M., Lam, K. S. y Bodfish, J. W. (2009). Age-related differences in restricted repetitive
behaviors in autism spectrum disorders. Journal of autism and developmental disorders, 39(1), 57-66.

e Fortuna, R., Robinson, L., Smith,T., Meccarello,J., Bullen, B., Nobis,K., y Davidson, P (2015). Health Conditions and
Fuctional Status in Adults with Autism: A Cross-Sectional Evaluation. Journal of General Internal Medicine, 31
(1), 77-84.

e Fuentes-Biggi, J., Ferrari-Arroyo, M. J., Boada-Muhoz, L., Tourifo-Aguilera, E., Artigas-Pallarés, J., Belinchon-Car-
mona, M., y Diez-Cuervo, A. (2006). Guia de buena practica para el tratamiento de los trastornos del espectro
autista. Rev Neurol, 43(7), 425-38.

e Garcia-Villamisar, D. A. y Dattilo, J. (2010). Effects of a leisure programme on quality of life and stress of indivi-
duals with Autism Spectrum Disorder. Journal of Intellectual Disability Research, 54, 611-619



e Gerber, F,, Baud, MA., Giroud, M., y Galli Carminati, G. (2008).Quality of life of adults with pervasive developmen-
tal disorders and intellectual disabilities. Journal of Autism and Developmental Disorders. 38(9), 1654-1665.

e Geurts, H. (2016). Autism Spectrum Disorder in mid and later life. En Scott D. Wright (comp). Autism and
Age-Realted Cognitive Decline (pp. 154-162). London; Philadelpia: Jessica Kingsley Publishers.

e Geurt, H., y Visser, M. (2012). Elderly with autism: executive functions and memory. Journal of Autism and Develo-
pmental Disorders 42 (5), 665-675

e Gillberg, C., Billstedt, E., Sundh, V., y Gillberg, I. C. (2010). Mortality in autism: a prospective longitudinal commu-
nity-based study. Journal of autism and developmental disorders, 40(3), 352-357.

e Gomez, L.E., Alcedo, M.A., Arias, B., Fontanil, Y., Arias, V.B., Monsalve, A. y Verdugo, M.A. (2016). A new scale for
the measurement of quality of life in children with intellectual disability. Research in Developmental Disabili-
ties, 53,399-410.

e Gould, J., & Ashton-Smith, J. (2011). Missed diagnosis or misdiagnosis? Girls and women on the autism spec-
trum. Good Autism Practice (GAP), 12(1), 34-41.

e Happé, F.y Charlton, R. (2011). Aging in Autism Spectrum Disorders: A Mini-Review. Gerontology, 58 (1), 70-78.

e Haveman, M. J., Heller, T, Lee, L. A., Maaskant, M. A, Shooshtari, S., y Strydom, A. (2009). Report on the state
of science on health risks and ageing in people with intellectual disabilities. IASSID Special Interest Research
Group on Ageing and Intellectual Disabilities/Faculty Rehabilitation Sciences, University of Dortmund.

e Hiller, R., Young, R., y Weber, N. (2016) Sex differences in pre-diagnosis concerns for children later diagnosed with
autism spectrum disorder. Autism. 20(1), 75-84.

e Hong, J., Bishop-Fitzpatrick, L., Smith, L. E., Greenberg, J. S. y Mailick, M. R. (2016). Factors associated with sub-
jective quality of life of adults with autism spectrum disorder: Self-report versus maternal reports. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 46(4), 1368-1378.

e Howlin, P, Arciuli, J., Begeer, S., Brock, J., Clarke, K., Costley, D., Di Rita, P, Falkmer, T., Glozier, N., Gray, K., Guas-
tella, A, Horstead, S., Rice, L., Stancliffe, R. J., West, S., Yamy Einfeld, S. (2015). Research on adults with
autism spectrum disorder: Roundtable Report. Journal of Intellectual and Developmental Disability.

e Howlin, P, Arciuli, J., Begeer, S., Brock, J., Clarke, K., Costley, D., D., DiRita, P., Falkmer, T., Glozier, N., Gray, K.,
Guastella, A., Horstead, S., Rice, L., Stancliffe, R. J., West, S., Yamy Einfeld, S. (2015). Research on adults with
autism spectrum disorder: Roundtable report. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 40(4), 388-
393.

e Huggins, M. (2005). Género, politicas publicas y promocion de la calidad de vida. Caracas, Venezuela: Instituto Lati-
noamericano de Investigaciones Sociales.

e Instituto Nacional de Estadistica. (2017) Encuesta de condiciones de vida (ECV 2016) 25 de abril del 2017. Recu-
pera de: http:/www.ine.es/prensa/ecv_2016.pdf

e Instituto Nacional de Estadistica (2015). El empleo de las personas con discapacidad. Recuperado de: http:/www.
ine.es/dynt3/inebase/es/index.htm?padre=1793&capsel=1797

e Instituto Nacional de Estadistica. (2008). Encuesta sobre Discapacidad Autonomia personal y situacién de De-
pendencia (EDAD).

e Janicki, M., Henderson, M. y Rubin, L. (2008). Neurodevelopmental Conditions and Aging: Report on the Atlanta
Study Group Charratte on Neurodevelopmental Conditions and Aging. Disability and Health Journal, 1, 116-
124.

e Jones, S., Bremer, E. y Lloyd. M. (2016). Autism spectrum disorder: family quality of life while waiting for interven-
tion services. Quality of Life Research, 26 (2), 331-342.

e Kamio, Y., Inada, N.y Koyama. T. (2012). A nationwide survey on quality of life and associated factors of adults with
high-functioning autism spectrum disorders. Autism 17(1), 15-26.

e Kamp-Becker, |, Schroder, J., Remschmidt, H. y Bachmann, C. J. (2010). Health-related quality of life in adoles-
cents and young adults with high functioning autism-spectrum disorder. GMS Psycho Social Medicine, 7, 1-10.



CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

e Kose, S., Erermis, S., Ozturk, O., Ozbaran, B., Demiral, N., Bildik, T., y Aydin, C. (2013). Health Related Quality of
Life in children with Autism Spectrum Disorders: The clinical and demographic related factors in Turkey. Re-
search in Autism Spectrum Disorders, 7(2), 213-220.

e Kuhlthau, K., Orlich, F., Hall, T. A., Sikora, D., Kovacs, E. A., Delahaye, J., y Clemons, T. E. (2010). Health-related
quality of life in children with autism spectrum disorders: Results from the autism treatment network. Journal
of autism and developmental disorders, 40(6), 721-729.

e Kern, J. K., Trivedi, M. H., Garver, C. R., Grannemann, B. D., Andrews, A. A,, Savla, J. S. y Schroeder, J. L. (2006). The
pattern of sensory processing abnormalities in autism. Autism, 10(5), 480-494.

e Lai, MC., Lombardo, M., Auyeung, B, Chakrabarti, B., y Baron-Cohen, S. (2015). Sex/gender differences and Au-
tism: setting the scene for future research. Journal of the American Academy of Child and Adolescent Psychia-
try54(1),11-24.

e Lever, A.y Geurts, H. (2016). Psychiatric co-occurring symptoms and disorders in young, middle-aged, and older
adults with Autism Spectrum Disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(6), 1916-1930.

e Lewis, A.y Porter, J. (2007). Research and pupil voice. En Florian, L. (Eds). The Sage
e Handbook of Special Education. Londres: Sage Publications Ltd, pp. 222-232.

e Loveridge, J. y Meyer (2010). Children and young people with disabilities. En Loveridge,J. (Eds.) Involving children
and young people in research in educational settings.Nueva Zelanda: Ministry of Education. pp. 137-158.

e Moran, L., Gémez, L.y Alcedo, M.A. (2015). Relaciones interpersonales en nifios y jévenes con trastornos del es-
pectro del autismo y discapacidad intelectual. Revista Espafiola de Discapacidad, 3 (1): 77-91.

e Moss, P, Mandy, W. y Howlin, P. (2017). Child and Adult Factors Related to Quality of Life in Adults with Autism.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 47(6), 1830-1837.

e Mouridsen, S., Bronnum- Hansen, H., Rich, B. y Isager, T. (2008). Mortality and causes of death in autism spectrum
disorders: an update. Autism, 12(4), 403- 414.

¢ National Association of Special Educational Needs [Nasen]. (2016). Girls and Autism: Flying Under the Radar. A
quick guide to supporting girls with autism spectrum conditions. Recuperado de: http://www.nasen.org.uk/
utilities/download.D7B94242-69B6-48DF-97A30FDCD4EB2BB4.html

e Nichols, S, y Byers, S. (2016). Autism Spectrum Disorder in mid and later life. En Scott D. Wright, Sexual Well-being
and Relationships in Adults with Autism Spectrum Disorder (pp 248-262). London; Philadelphia: Jessica Kings-
ley Publishers.

e Orsmond, G.l., Shattuck, PT., Cooper, B.P,, Sterzing, P.R. y Anderson. K.A. (2013). Journal of Autism and Develop-
mental Disorders, 3(11), 2710-2719.

e Organizacion Mundial de la Salud. (2015). Informe Mundial sobre el Envejecimiento y Salud. Estados Unidos de
Ameérica.

e Organizacién Mundial de la Salud (2015). Informe Mundial sobre Envejecimiento y Salud. Recuperado de: http:/
apps.who.int/iris/bitstream/10665/186466/1/9789240694873_spa.pdf/

e Organizacién Mundial de la Salud. (2001). Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud.
CIF

e Pellicano, E., Dinsmore, A. y Charman, T. (2014). What should autism research focus upon? Community views and
priorities from the United Kigdom. Autism 18, 756-770

e Pisula, E., y Porebowicz-Dérsmann, A. (2017). Family functioning, parenting stress and quality of life in mothers
and fathers of Polish children with high functioning autism or Asperger syndrome. PloS one, 12(10).

e Pisula, E., Danielewicz, D., Kawa, R., y Pisula, W. (2015). Autism spectrum quotient, coping with stress and quality
of life in a non-clinical sample—an exploratory report. Health and quality of life outcomes, 13(1), 173.

e Povey, C., Mills, R. y Gobmez de la Cuesta G. (2011). Autism and ageing: issues for the future. Midlife and Beyond,
230-232.



e Powers, L. E., Geenen, S., Powers, J., Pommier-Satya, S., Turner, A., Dalton, L., Drummon, D. y Swank, P. (2012). My
Life: Effects of a longitudinal, randomized study of self-determination enhancement on the transition outco-
mes of youth in foster care and special education. Children and Youth Services Review, 34,2179-2187.

e Pozo, P, Sarria, E., y Brioso, A. (2014). Family quality of life and psychological well-being in parents of children with
autism spectrum disorders: a double ABCX model. Journal of lintellectual Disabilities Research, 58(5), 442-58.

e Renty, J.Oy Roeyers, H. (2006). Quality of life in high-functioning adults with autism spectrum disorder: The pre-
dictive value of disability and support characteristics. Autism 10 (5), 511-524.

e Research Autism (2017). Essential Guide to Sleep Problems and Autism: Summary. Recuperado de: http://resear-
chautism.net/publicfiles/pdf/essential-guide-autism-sleep-summary.pdf

e Reskin, D. (2016). Aging and assimilating into the community. Building supports for mid and later life with autism.
En Scott D. Wright, Autism and Ageing: Epidemiology and Demographics (pp. 264-277). London; Philadelpia:
Jessica Kingsley Publishers.

e Rutter, M. (2005). Autism research: Lessons from the past and prospects for the future. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 35,241-257.

e Salazar, F., Baird, G., Chandler, S. Tseng, E., O Sullivan, T., Howlin, P, Pickles, A. y Simonoff, E. (2015). Journal of
Autism and Developmental Disorders, 45(8), 2283-2294.

e Saldaiia, D., Alvarez, R., Lobatdn, S., Lopez, A., Moreno, M, y Rojano, M. (2009). Objective and subjective quality of
life in adults with autism spectrum disorders in southern Spain. Autism 13 (3), 303-316.

e Schalock, R. (2009). La nueva definicién de discapacidad intelectual, los apoyos individuales y los resultados per-
sonales. Siglo Cero, 40 (1), 22-39.

e Schalock, R. y Verdugo, MA. (2007). El concepto de calidad de vida en los servicios y apoyos para personas con
discapacidad intelectual. Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 38(4), 21-36.

e Schalock, R.L. y Verdugo, M.A. (2003). Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacién, salud y los
servicios sociales. Madrid: Alianza.

e Schippers, A. (2010). Quality of Life in the polder. About Dutch and EU policy and practices in Quality of Life for
people with disabilities. En: R. Kober (ed.), Enhancing the Quality of Life of people with intellectual disabilities.
From Theory to practice. Dordrecht, etc.: Springer, pp. 139-48.

e Shavelle, R.M., Strauss, D.J. y Pickett, J. (2001). Causes of death in autism. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 31(6), 569-576.

e Sheldrick, R., Neger, E., Shipman, D., y Perrin, E. (2012). Quality of life of adolescents with autism spectrum disor-
ders: concordance among adolescents self-reports, parent reports, and parents proxy reports. Quality of Life
Research 21,53-57

e Shipman, D., Sheldrick, R, y Perrin, E. (2011). Quality of life in adolescents with autism spectrum disorders: reliabi-
lity and validity of self-reports. Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics 32 (2), 85-89.

e Shogren, K. A,, Palmer, S. B., Wehmeyer, M. L., Williams-Diehm, K. y Little, T. D. (2012). Effect of intervention with
the Self-Determined Learning Model of Instruction on access and goal attainment. Remedial and Special
Education, 33,320-330.

e Smith L.E., Hong J., Seltzer M.M., Greenberg J.S., Aimeida D. y Bishop S. (2010). Daily experiences among mo-
thers of adolescents and adults with ASD. Journal of Autism and Developmental Disorders, 40,167-178.

e Starkstein, S., Gellar, S., Parlier, M., Payne, L., & Piven, J. (2015). High rates of Parkinsonism in adults with autism.
Journal of neurodevelopmental disorders, 7(1), 29.

e Stuart- Hamilton, I., Griffith,G., Totsika, V., Nash, et., al. (2009) The circumstances and Support Needs of Older Peo-
ple with Autism. Cardiff: Autism Cymru.

e The National Autistic Society [NAS]. (2008). | Exist. The message from adults with autism in England. Edita: The
National Autistic Society.



CALIDAD DE VIDA Y TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

e The National Autistic Society [NAS]. (2012). Autism: the way we are. Edita: The National Autistic Society.

e The National Autistic Society [NAS]. (2013). Getting on? Growing older with autism. A policy report. Edita: The
National Autistic Society.

e Van Heijst, B.F,, y Geurts, H. (2015) Quality of life in autism across the lifespan: a meta-analysis. Autism 19,
158-167.

e Vidriales, R., Cuesta, JL., Plaza, M. y Hernandez, C. (2015). Personas con Trastorno del Espectro del Autismo con
necesidades intensas y generalizadas de apoyo: estrategias para mejorar su calidad de vida. Revista Espanola
de Discapacidad, 3 (2),101-115

e Vidriales, R., Hernandez, C. y Plaza, M. (2016). Envejecimiento y Trastorno del Espectro del Autismo. Una etapa
vital invisible. Edita: Autismo Espana. Madrid.

e Williams, D. (2010). Theory of own mind in autism: Evidence of a specific deficit in self-awareness? Autism 14(5),
474-94

e Whemeyer, M. y Schalock, R. (2001). Self-determination and quality of life: Implications for special education ser-
vices and supports. Focus on Exceptional Children, 33(8), 1-16.

e Wehmeyer, M.L. y Field, S. (2007). Self-determination: Instructional and Assessment Strategies. Thousand: Corwin
Press.






CONFEDERACION
AUTISMO

I ESPANA

Financiado por:

Confederacion Autismo Espana
C/ Garibay 7 3°izq| 28007 Madrid | T 915913409
confederacion@autismo.org.es | www.autismo.org.es



