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Introducción

Los Trastornos del Espectro del 
Autismo (TEA) son trastornos 
complejos con base biológica, que 
afectan al desarrollo del sistema 
nervioso y al funcionamiento 
cerebral, especialmente en relación 
al procesamiento de la información 
que proviene de los estímulos sociales 
(Rutter, 2011). Se trata por tanto 
de una discapacidad permanente 
del desarrollo que, “si bien a 
menudo se asocia con discapacidad 
intelectual, tiene entidad propia 
y unas características específicas” 
(Cuesta, 2013: 176). Ahora bien, es 
necesario tener en cuenta la amplia 
heterogeneidad que caracteriza a los 
TEA en relación a sus manifestaciones 
clínicas, y a los procesos 
cognitivos, habilidades personales 
(comunicativas, sociales, adaptativas, 
etc.), intereses, etc. de las personas 
que los presentan. 

La mejora continua de la calidad 
de vida constituye una condición 
necesaria para un desarrollo 
pleno y satisfactorio de cualquier 
persona. Es por lo tanto un factor 
esencial a considerar en los apoyos 
y servicios que desarrollan las 
organizaciones vinculadas a las 
personas con TEA. En este sentido, 
proporcionar herramientas para 
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realizar adaptaciones e interpretaciones de las 
diferentes prácticas de intervención y apoyo de 
manera que se orienten hacia el logro de metas 
y objetivos personales, es clave para promover 
la participación de las personas como agentes 
activos de sus vidas y disfrutar de manera plena 
y satisfactoria de una calidad de vida óptima 
(OMS, 2011).

Sin embargo, hasta el momento, los avances 
para incorporar los intereses y preferencias 
individuales de las personas con TEA que 
presentan necesidades intensas y generalizadas 
de apoyo han sido limitados y constituyen un 
reto difícil de abordar. En primer lugar, existen 
dificultades significativas para el desarrollo 
de los procesos de consulta, debido en parte 
a las propias características cognitivas y 
comunicativas de la persona y también a la 
ausencia o escaso desarrollo de facilitadores o 
recursos que promuevan la superación de las 
barreras existentes. Así, muchas de las personas 
con TEA que presentan necesidades intensas 
de apoyo no disponen de sistemas funcionales 
de comunicación o los emplean de manera 
restringida. Esto hace que en muchas ocasiones 
se asuma, erróneamente, que la persona no tiene 
nada que opinar respecto a su calidad de vida 
(Involve me, 2011).

El segundo motivo a señalar es el escaso 
desarrollo de estrategias e instrumentos dirigidos 
a la evaluación y el consenso en la comunidad 
profesional en relación a los procedimientos a 
seguir. De esta manera es posible afirmar que 
incluir la perspectiva de las personas que forman 
parte de este colectivo, y así poder considerarla 
en la toma de decisiones significativas sobre su 
calidad de vida, es todavía un reto pendiente de 
resolver (Renty y Roeyers, 2006).

En este sentido, y con la finalidad de contribuir a 
este ámbito de desarrollo, Autismo España1 inició 
en 2011 un proyecto que pretendía profundizar 

1. Es una confederación de ámbito estatal que representa a 
74 entidades de acción social promovidas por familiares de 
personas con TEA. El trabajo que se desarrolla es por y para 
las personas con TEA en la promoción del ejercicio efectivo de 
sus derechos y en el fortalecimiento del movimiento asociativo 
del autismo en España.

en los elementos relevantes para la calidad de 
vida de las personas con TEA y en los procesos 
que las entidades vinculadas al colectivo pueden 
desarrollar para fomentarla de manera efectiva. 
A continuación se presentan los resultados de 
una de las líneas de desarrollo de dicho proyecto, 
dirigido especialmente a las personas con 
TEA con mayores necesidades de apoyo en las 
organizaciones. Éste ha sido desarrollado por una 
red de profesionales expertos vinculados a las 
entidades de Autismo España y ha contado con 
la participación de las propias personas con TEA 
que reciben apoyos en las mismas. 

El trabajo que se describe a continuación tiene 
dos objetivos. El primero se dirige a facilitar 
la participación de las personas con TEA con 
necesidades intensas de apoyo, en los procesos 
de consulta sobre aspectos significativos 
para su calidad de vida y también en la toma 
de decisiones sobre la misma. Este objetivo 
se relaciona con la promoción de buenas 
prácticas derivadas de la experiencia, la ética y 
el consenso profesional. En segundo lugar, se 
pretende suscitar la reflexión de los y las agentes 
implicados en los procesos de evaluación y 
consulta a las personas con TEA, concernientes 
a los procesos de participación y a la mejora de 
sus propias prácticas profesionales. 

Todas las voces han de ser escuchadas 

En un marco de avance en el ejercicio efectivo 
de los derechos humanos, coherente con el 
reconocimiento de los mismos en tratados 
internacionales2, una de las principales 
preocupaciones de las entidades vinculadas a las 
personas con TEA debe dirigirse a garantizar 
su derecho a ser consultadas, escuchadas y a 
que sus preferencias e intereses guíen todos los 
procesos de toma de decisiones sobre sus vidas.

2. En concreto nos referimos a la Convención Internacional de 
Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada por la 
Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre 
de 2006.
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Así, las prácticas profesionales y la dinámica 
de funcionamiento de las organizaciones que 
facilitan apoyos para el colectivo, han de 
orientarse necesariamente a fomentar iniciativas 
que hagan efectivo este derecho, promoviendo de 
manera activa su inclusión social, su participación 
ciudadana, y en definitiva su calidad de vida. 

En términos generales, la apuesta de evaluar 
y mejorar los apoyos teniendo en cuenta en 
el mayor grado posible la perspectiva de las 
personas con TEA (Whemeyer y Schalock, 
2001), constituye un instrumento esencial para 
lograr estos objetivos, y mejorar su desarrollo 
personal, aprendizaje e inclusión social. Para 
conseguirlo, resulta fundamental orientar las 
prácticas organizacionales y profesionales hacia 
el logro de metas personales significativas y 
diferenciadas para cada persona con TEA. 

Como se ha comentado anteriormente, las 
propias características nucleares de los TEA 
(Plimley, 2007) y otros factores asociados, 
como la presencia de discapacidad intelectual 
o dificultades significativas de comunicación, 
hacen especialmente complejo y difícil estos 
procesos de recogida de información sobre sus 
preferencias y percepciones. Sin embargo, tal y 
como se pone de manifiesto en este trabajo, es 
posible el desarrollo o mejora de herramientas y 
procedimientos de actuación que favorezcan la 
inclusión del punto de vista y las necesidades de 
la persona con TEA en los procesos de toma de 
decisiones sobre sus vidas.

Para ello es necesario que el proceso de 
evaluación y consulta se realice de manera 
sistemática, integral y centrada en las 
necesidades de la persona. Asimismo, es 
imprescindible la implicación de las redes 
personales de apoyo que resultan significativas 
para su vida, como familiares y profesionales, u 
otras que puedan resultar relevantes (Schalock 
et al., 2009). En este sentido, es necesario 
el establecimiento de un procedimiento 
unificado que integre todos los puntos de vista 
y la implementación de una metodología que 
faciliten el proceso. Estas herramientas y las 
estrategias diseñadas para su desarrollo se 
describirán a continuación. 

Aproximaciones metodológicas

Tal y como se ha expuesto con anterioridad, 
el contenido de este proyecto responde a la 
necesidad de impulsar estrategias que den voz a 
las personas con TEA que encuentran mayores 
dificultades en los procesos de participación 
y consulta sobre aspectos significativos de sus 
vidas. Este es el objetivo que ha articulado todo 
el proceso de trabajo y que ha orientado las 
decisiones metodológicas sobre el mismo. 

En este sentido, la necesidad de consultar y 
evaluar la calidad de vida implica tener en 
cuenta las necesidades de todas las personas, 
independientemente de su desarrollo o 
características cognitivas y de las barreras que se 
puedan anticipar en el proceso de consulta. 

En el momento de iniciarse este proyecto no 
se contaba con instrumentos estandarizados 
que evaluaran la percepción de la calidad de 
vida de las personas con TEA específicamente, 
si bien recientemente se ha diseñado la Escala 
San Martín para personas con discapacidades 
significativas (Verdugo et al. 2014). Por esta 
razón, y debido a la necesidad de tomar un 
referente común para el desarrollo de las 
actuaciones, se optó por la aplicación de tres 
cuestionarios validados que sirvieran como 
referencia, teniéndose en cuenta diferentes 
grupos de edad. Las herramientas fueron:

•	 Cuestionario de evaluación de la calidad de 
vida en la infancia, CCVI (Sabeh, N. et al., 
2009)3

•	 Cuestionario de evaluación de la calidad 
de vida de alumnos adolescentes, CCVA 
(Gómez-Vela, M. y Verdugo, M. A., 2009)4

•	 Cuestionario mapa de importancia y 
satisfacción, ISMAP5

3. Dirigido a niños y niñas en edades comprendidas entre los 
8 a 11 años.
4. Dirigido a adolescentes en edades comprendidas entre los 
12 a 18 años, tanto si tienen necesidades educativas especiales 
como si no.
5. Dirigido a personas adultas, a partir de los 18 años.
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El objetivo de utilizar estos instrumentos no 
era el propio análisis de los datos que pudieran 
recogerse de su aplicación, sino que sobre estos 
cuestionarios se propusieran las adaptaciones 
que se considerasen oportunas para favorecer 
la comprensión por parte de la persona de 
las preguntas sobre su calidad de vida y su 
participación en el proceso. Para ello, se 
solicitó a los y las profesionales que recogieran 
información cualitativa en un protocolo común 
denominado “descripción de los procedimientos 
de entrevista/aplicación del cuestionario” 
de manera que fuera posible identificar las 
adaptaciones que generaban en el proceso de 
administración. 

Uno de los pilares fundamentales del estudio 
ha sido el desarrollo en base a un enfoque de 
aprendizaje y con una metodología participativa. 
Por ello, el protocolo fue diseñado por la Red de 
Calidad de Vida de Autismo España, integrada 
por 13 organizaciones y 159 profesionales, 
y posteriormente validado por un equipo de 
personas expertas ajenas a la Red.

Para la aplicación del cuestionario se hizo 
una selección de la muestra no probabilística 
en las entidades participantes, considerando 
la representación de la heterogeneidad que 
caracteriza a los TEA. 

Para la selección de las personas con TEA 
participantes en la administración del protocolo 
se tuvieron en cuenta dos aspectos. Por un 
lado, se consideraron las características de 
comunicación y lenguaje, incorporando 
tanto a personas que presentaran habilidades 
lingüísticas fluidas como a otras que emplearan 
sistemas alternativos o aumentativos de 
comunicación. Por otro lado, relacionado con 
el funcionamiento intelectual, se contó tanto 
con la participación de personas con TEA 
que presentaban una discapacidad intelectual 
asociada como sin ella. 

Asimismo, se consideró la cuestión de sexo de 
manera proporcionada a como se representa 
en el colectivo (4 hombres por 1 mujer). Así, 
el total de la muestra estuvo compuesta por 45 
personas con TEA (34 hombres y 11 mujeres). 

La distribución por grupos de edades6 se 
desagrega de la siguiente manera: 

•	 Infancia (6-12 años): 7 niños y 4 niñas 
•	 Adolescencia (13-17 años): 9 chicos y 3 chicas
•	 Adultez (más de 18 años): 18 hombres y 4 

mujeres

La construcción de una herramienta para 
favorecer la evaluación de la calidad de vida 
de las personas con TEA

El proceso para el consenso de la metodología y 
herramientas que pueden contribuir a favorecer 
la participación de las personas con TEA en los 
procesos de evaluación sobre su calidad de vida 
se desarrolló en varias fases. A continuación se 
presenta un desarrollo de las mismas y de las 
acciones realizadas en cada una de ellas.

Tal y como se ha indicado anteriormente, la 
aplicación del protocolo tenía como finalidad la 
recogida de información sobre distintos aspectos 
del procedimiento empleado para fomentar 
la participación de la persona con TEA en la 
evaluación de su calidad de vida: adaptaciones 
en el tiempo y espacio de administración, apoyos 
a la comunicación, motivación, etc. 

Una vez que concluyó la administración y se 
codificó la información obtenida, se procedió 
al análisis de los contenidos aportados, 
identificando y definiendo categorías y validando 
las mismas. 

Estas categorías recogen recomendaciones 
unificadas en cuatro instrumentos. En ellos se 
identifican las principales barreras que surgen 
en los procesos de participación así como los 
elementos que pueden facilitarlos, y también se 
hacen recomendaciones para la evaluación de la 
calidad de vida de la persona con TEA. 

6. Las edades están comprendidas entre los 6 hasta los 45 
años. No se ha podido optar a la selección de la muestra en 
proceso de envejecimiento.
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Los cuatro instrumentos elaborados son: 

•	 Procedimiento para la evaluación directa 
de la calidad de vida (realizada cuando 
la persona con TEA participa en alguna 
medida en el proceso de evaluación con los 
apoyos que requiera para ello). 

•	 Procedimiento para la evaluación indirecta 
de la calidad de vida (realizada cuando la 
participación de la persona con TEA no 
resulta posible y es necesario desarrollar 
procedimientos alternativos para garantizar 
la inclusión de su percepción personal).

•	 Facilitadores para el desarrollo de la 
evaluación. 

•	 Barreras para la participación de la persona 
en la evaluación.

Asimismo, en el caso de los procedimientos 
directos e indirectos de evaluación, se priorizó 
la relevancia de las estrategias a desarrollar, 
distinguiéndose entre imprescindible, necesaria y 
conveniente. 

En cuanto a los facilitadores y las barreras, se 
diferenciaron en base al nivel de interferencia 

Tabla 1. Proceso de construcción de la herramienta

PROCESO DE CONSTRUCCIÓN DE LA HERRAMIENTA

FASES ACCIONES REALIZADAS

1. RECOGIDA DE DATOS •	 Adapatación de los cuestionarios
•	 Completar los protocolos iniciales

2. �ORGANIZACIÓN DE LA 
INFORMACIÓN •	 Clasificación y ordenación de la información

3. ANÁLISIS DE LA INFORMACIÓN

•	 Análisis cualitativo de la información
•	 Transcripciones de la información recogida a través de los 

protocolos a una base de datos
•	 Organización de la información en categorías de primer y 

segundo orden

4. �VALIDACIÓN DE LAS CATEGORÍAS 
DE PRIMER Y SEGUNDO ORDEN

•	 Reunión presencial de doce personas expertas para validar 
la información organizada en categorías de primer y segundo 
orden

5. REVISIÓN DE LAS CATEGORÍAS

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

•	 Creación de un único archivo llamado “adaptaciones 
generales”

•	 Creación de una dimensión denominada “procedimiento 
indirecto”

6. REVALIDACIÓN DE LAS CATEGORÍAS 

•	 Validación a través de la técnica Delphi el archivo 
“adaptaciones generales” por el grupo de personas expertas

•	 Organización de la información en tres dimensiones: 
evaluación directa, barreras encontradas en el procedimiento 
de evaluación y procedimiento indirecto

7. RESULTADOS

•	 Valoración del grado de importancia de cada recomendación 
o ítem por el grupo de personas expertas

•	 Organización de la información de acuerdo a tres grados de 
importancia

•	 Mejorar la redacción de los ítems
•	 Creación de dimensiones: evaluación directa, evaluación 

indirecta, facilitadores para el desarrollo de la evaluación y las 
barreras para la participación de la persona en la evaluación

Fuente: elaboración propia.
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o apoyo que podrían proporcionar, 
distinguiéndose entre muy significativa, 
significativa y moderada. 

Descripción de los procedimientos de 
evaluación y consulta a las personas con 
TEA

Una de las principales premisas antes de poner 
en marcha cualquier proceso de consulta o 
evaluación es que es necesario movilizar todos 
los recursos y herramientas disponibles para 
involucrar activamente a la persona con TEA en 
el mismo, procurando favorecer su participación 
como primer objetivo independientemente de sus 
características personales o de la intensidad de 
sus necesidades. 

Una vez que se ha intentado sin éxito, o se han 
agotado las opciones y recursos para favorecer 
la participación, es cuando puede resultar 
recomendable optar por el procedimiento 
indirecto de evaluación. En ningún caso éste 
debería plantearse como primera opción de 
manera automática, ya que los protocolos 
elaborados no recogen ni agotan las posibles 
adaptaciones que se puedan generar con el 
objetivo de favorecer la participación de la 
persona con TEA. El ejercicio de innovación y 

desarrollo de nuevas estrategias siempre puede 
resultar enriquecedor para la práctica profesional, 
por lo que se recomienda su incorporación como 
buena práctica interna en cualquier organización 
que pretenda mejorar la calidad de vida de las 
personas a las que facilita apoyos. 

Procedimiento de evaluación directa

A continuación se detallan los distintos 
elementos que han de guiar el proceso de 
participación de la persona con TEA.

En primer lugar, resulta recomendable el 
desarrollo de actuaciones para generar 
aprendizajes previos a la consulta y para 
establecer las condiciones (ambientales, 
temporales, personales…) óptimas para su 
realización. En este sentido, se incorporan 
recomendaciones sobre la persona/s más 
adecuadas para llevar a cabo la evaluación, 
el lugar o el momento más apropiado para su 
desarrollo. 

En segundo lugar, la evaluación de la calidad de 
vida ha de considerar distintos aspectos antes 
de cumplimentar el instrumento de recogida de 
información, durante el propio proceso y de 
manera posterior a su finalización. Por último, 
puede ser necesaria la adaptación de los propios 
materiales a utilizar. Estos elementos se recogen 
de manera gráfica a continuación.

Figura 1. Procedimiento directo. Acciones previas a la evaluación
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persona con TEA 
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meses

• Conocer a la 
persona con TEA en 
varios contextos de 
desarrollo

• Conocer las 
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apoyo para la 
persona con TEA
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la persona con TEA
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en el proceso de 
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• Tener motivación 
para realizar la 
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• Contexto tranquilo

• Sin ruidos

• Sin distracciones 
visuales en el 
ambiente

Fuente: elaboración propia.
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desarrollo de nuevas estrategias siempre puede 
resultar enriquecedor para la práctica profesional, 
por lo que se recomienda su incorporación como 
buena práctica interna en cualquier organización 
que pretenda mejorar la calidad de vida de las 
personas a las que facilita apoyos. 

Procedimiento de evaluación directa

A continuación se detallan los distintos 
elementos que han de guiar el proceso de 
participación de la persona con TEA.

En primer lugar, resulta recomendable el 
desarrollo de actuaciones para generar 
aprendizajes previos a la consulta y para 
establecer las condiciones (ambientales, 
temporales, personales…) óptimas para su 
realización. En este sentido, se incorporan 
recomendaciones sobre la persona/s más 
adecuadas para llevar a cabo la evaluación, 
el lugar o el momento más apropiado para su 
desarrollo. 

En segundo lugar, la evaluación de la calidad de 
vida ha de considerar distintos aspectos antes 
de cumplimentar el instrumento de recogida de 
información, durante el propio proceso y de 
manera posterior a su finalización. Por último, 
puede ser necesaria la adaptación de los propios 
materiales a utilizar. Estos elementos se recogen 
de manera gráfica a continuación.

Figura 1. Procedimiento directo. Acciones previas a la evaluación
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rendimientos

• Elegir un momento 
que la persona con 
TEA esté dispuesta a 
realizar la evaluación 
(Ej. Después del 
recreo y juego, a 
primera hora de la 
mañana…)

• Conocer a la 
persona con TEA 
hace más de seis 
meses

• Conocer a la 
persona con TEA en 
varios contextos de 
desarrollo

• Conocer las 
necesidades de 
apoyo para la 
persona con TEA

• Ser un referente para 
la persona con TEA

• Ser objetivo/a 
en el proceso de 
evaluación

• Tener motivación 
para realizar la 
evaluación

• Contexto tranquilo

• Sin ruidos

• Sin distracciones 
visuales en el 
ambiente

Fuente: elaboración propia.
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Figura 2. Procedimiento directo. Procedimiento de evaluación
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• Informar la 
duración 
aproximada de las 
sesiones

• Comunicar el lugar 
donde se realizará 
la entrevista

• Explicar el 
itinerario o 
procedimiento de 
evaluación

• Consensuar 
el lugar de 
realización de la 
evaluación

• Consensuar el 
momento de 
evaluación 

• Valorar el nivel de 
fatigabilidad

• Realizar 
preguntas de 
comprobación 
para asegurar 
que las 
respuestas no 
son automáticas

• Permitir escoger 
un premio

• Utilizar refuerzos 
sociales 
(Ej. elogios, 
felicitaciones, 
etc.)

Recomendaciones 
previas sobre el 

proceso de evaluación 

Recomendaciones 
al  la 
evaluación 

Revisar y 
contrastar la 
información 
al  el 
cuestionario

Recomendaciones 
durante la 
evaluación 

Recomendaciones 
al inicio de la 
evaluación 

• Explicar que no 
hay respuestas 
buenas ni malas

• Informar 
explícitamente 
sobre el objetivo 
de la evaluación

• Explicar que 
tiene la opción de 
preguntar si tiene 
dudas

• Informar que 
puede dejar 
de contestar 
aquellas 
preguntas que no 
sepa o no quiera

•  Revisar y 
completar el 
cuestionario

• Contrastar las 
respuestas con 
la observación 
de su 
comportamiento

• Analizar la 
información del 
cuestionario

• Reevaluar 
algunas 
preguntas 
puntuales si 
hay respuestas 
dudosas

• Evaluar a través 
de procedimiento 
indirecto, si 
las respuestas 
no aportan 
información 

• Terminar la 
sesión si la 
atención de 
la persona ha 
disminuido 
notablemente

• Utilizar tantas 
sesiones como 
sean necesarias

• Reforzar 
positivamente 
la participación 
en base a sus 
intereses (Ej. dar 
un premio)

Fuente: elaboración propia.
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Figura 3. Procedimiento directo. Materiales de evaluación
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CONVENIENTE

• Reelaborar las preguntas adaptándolas 
al contexto o las viviendas de la persona 
entrevistada (Ej. Incluir referencias 
personales)

• Relacionar las preguntas con los temas de 
interés de la persona evaluada

• Seleccionar los apoyos visuales o gestuales 
que se van a utilizar en la evaluación

• Enunciar las preguntas en primera persona
• Administrar el cuestionario de manera oral 

leyendo las preguntas en voz alta
• Seleccionar los pictogramas que se van a 

utilizar durante la evaluación
• Organizar la evaluación en varias sesiones 

para evitar la fatiga

 la evaluación en función de las 
características en función de la persona 

entrevistada

Adaptar los materiales al nivel de comprensión de la persona 
entrevistada

 los cuestionarios de la entrevista

 los cuestionarios de la entrevista

Desarrollar procedimientos que aumenten la  de la 
información

• Reelaborar las preguntas, en caso de necesidad, a su nivel de 
comprensión  el enunciado

• Adaptar la terminología al nivel de comprensión de la persona

• Realizar preguntas complementarias y aclaratorias sobre la 
información solicitada

• Preparar sinónimos de las palabras de  comprensión

• Incluir ejemplos de situaciones reales y concretas

• Reducir las opciones de respuesta

• Incluir claves visuales en el formato (Ej. Hacer más colorido el 
cuestionario)

• Agrupar ítems con la misma temática

• Espaciar las preguntas para facilitar la visualización del 
contenido

• Cambiar el orden de preguntas para evitar respuestas 
automáticas

•  el enunciado de las preguntas ( Ej. Elaborar preguntas 
cerradas)

• Sustituir las frases de difícil comprensión por otras más sencillas

• Incluir preguntas de comprobación

• Elaborar un registro de observación para constatar las preguntas 
del cuestionario con una evaluación complementaria si las 
respuestas son dudosas

• Cambiar a positivo las preguntas formuladas en negativo para 
evitar la tendencia a agradar

Fuente: elaboración propia.
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Figura 4. Procedimiento directo. Uso de apoyos

4. USO DE APOYOS
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• Utilizar sistemas de comunicación de 
uso habitual para la persona con TEA (Ej. 
“Benson  PECS”, etc.)

• Incluir apoyos visuales ajustados a las 
necesidades de cada persona (Ej. “caras 
para las respuestas” “balanzas para las 
respuestas”, etc.)

• Incluir apoyos visuales contextualizando el 
contenido de las preguntas a la realidad de 
la persona entrevistada (Ej. “objetos reales” 
“fotografías”, etc.)

• Pedir a la persona entrevistada:
 — Leer las preguntas en voz alta
 — Responder primero de forma oral y 
después escrita

• Utilizar la técnica “role playing” para la 
evaluación

Recursos de apoyo a la comunicación 

Intensidad de los apoyos 

Reforzadores positivos 

• Ajustar los apoyos a las necesidades de la persona

• Utilizar apoyos continuos o intermitentes para mantener la 
motivación durante toda la evaluación (Ej. ayuda o adaptación de 
todas las preguntas, explicación de ciertos ítems etc.)

• Utilizar reforzadores secundarios (Ej. Pedir lo que quiera en la 
cafetería

• Resaltar la importancia de la prueba

• Utilizar reforzadores sociales de su actitud, predisposición y 
respuesta (Ej. pasar la prueba como si fuera un concurso)

Fuente: elaboración propia.
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Fuente: elaboración propia.

Procedimientos de evaluación indirecta

Hace referencia a las estrategias alternativas de 
recogida de información que pueden emplearse de 
manera sistematizada cuando la participación de la 
persona con TEA no resulta posible por cualquier 
circunstancia (barreras ambientales, personales, 
etc.). Este protocolo recoge recomendaciones 
en relación a la observación directa del 
comportamiento de la persona, el contraste de 

los datos por parte de otros/as informantes, la 
realización de entrevistas a familiares o a personas 
de referencia, etc. Es necesario insistir en que 
este procedimiento deberá emplearse únicamente 
cuando se hayan agotado todos los medios para 
llevar a cabo una evaluación directa. Del mismo 
modo, podrá aplicarse para completar algunas 
lagunas de la evaluación y, contrastar, siempre que 
sea posible, la evaluación directa de calidad de vida 
en la que haya participado la persona con TEA.

Figura 5. Procedimiento indirecto. Procedimiento general de evaluación

PROCEDIMIENTO GENERAL DE EVALUACIÓN
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IMPRESCINDIBLE

• Evaluar las señales que informan de emociones 
positivas y negativas de la persona

IMPRESCINDIBLE

• Conocer bien a la persona

• Responder poníendose en el lugar de la persona

• Manifestar objetividad al completar la evaluación 
y responder las preguntas

• La persona que evalúia  objetividad al 
analizar los datos

CONVENIENTE

• Ser un grupo heterogéneo y multidisciplinar (Ej. 
Personal trabajador del centro y familia)

CONVENIENTE

• Realizar una entrevista a una persona familiar que la 
conozca bien

Estrategias de recogida y análisis de la información

Requisitos mínimos de las personas informantes

NECESARIO

• Plantear una evaluación objetiva a través de personas 
informantes externas

• Al  el proceso de evaluación, recoger las 
respuestas de todas las personas informantes y 
ponerlas en común

NECESARIO

• Seleccionar ítems que puedan ser observables en el 
entorno familiar a través de conductas o emociones

• Revisar que la documentación contenga la 
información actualizada y continuada de la persona

• Utilizar un registro de observación para la familia y el 
personal profesional de referencia

NECESARIO

• Ser  para la persona
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Barreras que dificultan la participación de la 
persona con TEA en la evaluación

Definidas como dificultades observadas durante 
el proceso de consulta y recogida de información 
sobre la calidad de vida de la persona con TEA, 
que impiden o interfieren significativamente 

en el mismo de manera que no resulta posible 
obtener datos relevantes sobre el contenido de la 
evaluación. 

Los elementos identificados como barreras se 
detallan a continuación.

Figura 6. Barreras relacionadas con la participación de la persona

MUY SIGNIFICATIVA
•  para la comprensión de la pregunta
•  para comprender términos mentalistas (desear, 

pensar, etc.)
•  de metacognición (conocimiento y regulación de 

sus propios procesos cognitivos)
• No tiene conciencia sobre sus propias necesidades

SIGNIFICATIVA
• No tiene lenguaje oral
•  para la expresión oral
• Las respuestas dadas son difíciles de valorar
•  para opinar sobre sí mismo/a
• No puede comunicar emociones respecto a conceptos amplios 

y complejos

SIGNIFICATIVA 
• Las rutinas son más importantes que sus gustos  la valoración)
• Muestra reducido interés por la escasa comprensión del cuestionario
• Tendencia a responder automáticamente

CAPACIDADES COGNITIVAS COMUNICACIÓN E INTERACCIÓN SOCIAL

MOTIVACIÓN

SIGNIFICATIVA 
• No comprende la  de la evaluación
• No tiene experiencia de valorar conceptos complejos
• Necesidad de aclaración de conceptos
• 

 — Comprender términos abstractos
 — Comprender conceptos que implican temporalidad
 — Mantener la atención y la concentración
 — Comprender preguntas relacionadas con el futuro
 — Comprender situaciones no habituales

MODERADA 
• No posee un lenguaje funcional
•  para participar en interacciones basadas solamente en 

la comunicación verbal
•  para mantener una interacción prolongada y basada 

en el lenguaje
• Expresiones de signos gestuales limitados
• Tendencia a agradar con sus respuesta

MODERADA 
• Escasa motivación para realizar la evaluación
• Pérdida de motivación por el extenso contenido del cuestionario
• Oponerse a responder sobre temas personales
• Tardar en dar la respuesta a temas que no le interesa
• Las temáticas del cuestionario no son de su interés

Fuente: elaboración propia.
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Facilitadores para el desarrollo de la evaluación 

Incorpora los elementos de apoyo que pueden 
resultar más relevantes para promover la 
participación en el desarrollo de la evaluación o 
proceso de consulta y contrarrestar las barreras 

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

Figura 7. Facilitadores de la evaluación

SIGNIFICATIVA
• Adaptar el cuestionario a las 

características de la persona
• Garantizar la comprensión de las 

preguntas del cuestionario

SIGNIFICATIVA
• Facilitar apoyos que permitan la 

comprensión de la pregunta
• Prestar atención a los ejemplos 

para evitar asociar la respuesta a 
éstos y no al contenido general de la 
pregunta

• Intentar que los pictogramas hagan 
referencia a conceptos abstractos

SIGNIFICATIVA
• Adaptar el formato del cuestionario a 

las habilidades comunicativas de la 
persona

• El cuestionario no debe ser muy 
extenso

• La presentación del cuestionario 
debe ser amigable

MUY SIGNIFICATIVA
•  las preguntas para que 

sean de fácil comprensión 
• Facilitar y  las opciones de 

respuesta del cuestionario

CONTENIDO APOYOS FACILITADOS FORMATO

MODERADA 
• Incluir ejemplos personales de su 

vida cotidiana 

• Preparar a la persona para trasmitir 
emociones durante la realización de 
la entrevista

MODERADA 
• Ordenar las respuestas para que no 

conteste de manera automática

Fuente: elaboración propia.
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Conclusiones sobre la inclusión de la 
perspectiva de las personas con TEA en la 
toma de decisiones sobre sus vidas

En la actualidad, la incorporación de las 
percepciones de las personas con TEA, y en 
concreto, de aquellas que presentan mayores 
necesidades de apoyo, constituyen un reto 
pendiente para las y los profesionales que se 
encuentran vinculados a este colectivo y que 
procuran con sus actuaciones promover su 
calidad de vida y el logro de metas personales y 
significativas para cada una de estas personas. 

Ahora bien, contar con la perspectiva específica 
de la persona con TEA para planificar y definir 
un plan sobre su calidad de vida a largo plazo, 
detectando las principales áreas de mejora 
y aquellas que tienen mayor incidencia en 
el alcance de sus objetivos, es un requisito 
imprescindible para avanzar en su desarrollo 
personal, inclusión y participación social, así 
como para garantizar el disfrute de sus derechos 
fundamentales. 

No obstante, la heterogeneidad de los TEA 
es enorme, lo que hace que las necesidades de 
apoyo de las personas con este tipo de trastornos 
también sean muy variables. Esta circunstancia 
hace que resulte fundamental el establecimiento 
de un rango amplio de apoyos que favorezcan la 
participación directa de la persona o que puedan 
incorporar de la manera más objetiva posible su 
perspectiva en el proceso de consulta y toma de 
decisiones. 

Con esta finalidad y gracias a la experiencia 
y bagaje de las organizaciones participantes 
y de los y las profesionales que facilitan 
apoyos directos a las personas con TEA que 
han contribuido al estudio ha sido posible el 
desarrollo de una sistemática que favorece 
desde el inicio de la elaboración de los planes 
individualizados de apoyo la participación de la 

persona con TEA y la inclusión de su perspectiva 
en los mismos. 

En este artículo se han explicado los 
procedimientos contrastados desde el apoyo 
directo a las personas con TEA y consensuados 
en base a la experiencia y el conocimiento 
experto. El objetivo fundamental es que 
resulten de utilidad a las organizaciones y a 
sus profesionales en el impulso de sistemas que 
promuevan la participación de personas con 
necesidades intensas de apoyo en la consulta y 
toma de decisiones sobre sus vidas. 

Este es un aspecto que no sólo redunda en el 
reconocimiento de los derechos y capacidades 
de las personas para ser agentes activos en 
sus vidas, sino que promueve el desarrollo de 
las organizaciones y de los apoyos que éstas 
facilitan en base al reconocimiento efectivo de 
los derechos y la dignidad de las personas con 
mayores necesidades de apoyo, y a las buenas 
prácticas que transforman y enriquecen el 
desarrollo organizacional. 

En este sentido, la iniciativa que ha dado 
lugar a las anteriores recomendaciones ha 
fomentado la reflexión de los y las profesionales 
participantes y de las entidades a las que éstos/as 
se encuentran vinculados. Estos instrumentos se 
derivan de una práctica colaborativa, orientada 
a la mejora global y continuada de la calidad de 
las intervenciones y los apoyos que las distintas 
organizaciones desarrollan. 

Por último, para las organizaciones implica un 
cambio profundo en la concepción sobre los 
procesos de participación de las personas con 
TEA en todos los aspectos que les conciernen 
y que repercuten en su calidad de vida, desde 
la evaluación de la misma a la planificación de 
actuaciones destinadas a favorecerla. De esta 
manera, no sólo se reconoce el derecho a la 
participación sino que se contribuye a hacerlo 
efectivo de una manera real. 
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