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Cada vez que una familia o que un profesional se enfrenta a la desconcertante 
exigencia de reconstruir, en lo posible, el rompecabezas del desarrollo de una persona 
autista…, cada vez que sucede que el autismo cubre a un niño con sus blancos copos 
de silencio, tiene lugar el comienzo de una historia larga, atormentada y conmovedora 
 
...conviene que nos detengamos a considerar algunas cuestiones que tienen que ver 
con las actitudes con que se afronta el autismo. 
Los héroes de las sagas épicas clásicas se exigían recogimiento y autenticidad antes de 
enfrentarse a sus propias empresas, en las que luego ponían en juego virtudes tales 
como la paciencia, una esforzada capacidad para afrontar adversidades, y una 
inconmovible convicción de que las dificultades podrían vencerse. 
Esas son también virtudes muy adecuadas para los padres de niños y adultos autistas. 
Y para los profesionales que se dedican a la terapia y la educación de las personas 
autistas... 
 
                                       Angel Rivière. “El tratamiento del autismo. Nuevas perspectivas”. 1.997 



El AUTISMO DESDE 1.943... 
 
 

Una historia marcada por distintas etapas, una amplia 
variedad de teorías explicativas y propuestas de 
tratamiento e intervención. 



EN LA ACTUALIDAD... 

. Quedan muchas puertas por abrir 

. Existe cada día un mayor consenso internacional 
Evidencia basada en la ciencia 
Evidencia basada en la experiencia 

. Se han producido grandes avances 

 Mayor sensibilización social y conocimiento en sectores clave 

Implicación de campos como la salud, educación, investigación 



PERSONAS CON AUTISMO 

- Flexibilizar y enriquecer referentes teóricos iniciales 

- Dar mayor valor a la autodeterminación. El que las personas 
tengan un papel activo en su vida 

- Pensar en la persona mas que en el sujeto o en le síndrome, dar 
importancia al entorno y a los apoyos...Creciente valor de enfoques 
funcionales, apoyo conductual positivo...  



 
AUTODETERMINACIÓN IMPLICA  

 

– Tener herramientas y habilidades para elegir. 

– Tener oportunidades y opciones. 

– Apoyar el que cada persona tenga un papel activo en su vida, 
con posibilidad de ejercer cambios. 

– Conocer a la persona, sus capacidades, intereses, nivel de 
satisfacción … 

– Tener apoyos. 

– Habilidades de planificación, comunicación, toma de decisiones, 
elección, resolución de problemas. 

 

 NUEVA VISIÓN SOBRE LA DISCAPACIDAD 



PERSONAS CON AUTISMO 

- Flexibilizar y enriquecer referentes teóricos iniciales 

- Dar mayor valor a la autodeterminación. El que las personas 
tengan un papel activo en su vida 

- Pensar en la persona mas que en el sujeto o en le síndrome, dar 
importancia al entorno y a los apoyos...Creciente valor de enfoques 
funcionales, apoyo conductual positivo...  



“Para mi, el mundo de fuera es un caos total. No puedo prever 
lo que pasará próximamente. Eso hace que el mundo sea 
amenazador y totalmente incomprensible. Por eso, me aislé, 
dando capirotazos delante de mi cara y agitando hojas de 
papel. Estos y mi caja blanca son objetos de consuelo, 
estrategias para arreglármelas. Estas cosas hacen que pueda 
salir de mi casa, son mi consuelo, mi seguridad.” 
 

“Hay muchas cosas que me gustaría hacer y sitios que me 
gustaría ver. Pero, no puedo conseguir esas metas sin ayuda. 
He intentado muchas veces hacer cosas sola, pero tengo tanto 
miedo, y soy incapaz de interpretar las situaciones y prever 
interacciones cotidianas como lo hacen ustedes. 
Invariablemente termino huyendo.” 

Ross Blackburn, 2.001 



A menudo, hay que decir explícitamente a las personas con 
autismo muchas cosas de lo que la mayoría de las personas 
se dan cuenta casi instintivamente... 
 
Los personas con autismo, por lo general, necesitan mucho 
tiempo para entender las convenciones sociales que otras 
personas parecen aprender muy rápido... 
 
                          Roger Newson, Profesor en el Medical Statistics de Kings College, Londres, Reino Unido 



 

• No se definen tanto por lo que las personas no pueden hacer 
sino por lo que tienen de común al resto, aunque necesiten 
apoyos… 

 

• Todas las personas con TEA tienen posibilidades reales de 
desarrollo y la intervención debe tener un enfoque integral 
que persiga la mejora de la calidad de vida. 

TEA 



Calidad de Vida 

Objetivo 

Metodología 



Una concepción MULTIDIMENSIONAL de Una concepción MULTIDIMENSIONAL de 

CALIDAD DE VIDACALIDAD DE VIDA  

“ Concepto que refleja las condiciones de vida deseadas 

por una persona en relación con ocho necesidades 

fundamentales que representan el núcleo de las 

dimensiones de calidad de vida de cada uno”.  

  (Robert Schalock, 1996) 



conjunto de factores que componen el bienestar personal 
y que deberían ser entendidos como el ámbito sobre el 
que se extiende el concepto de calidad de vida”. 
 
 
 
 
percepciones, conductas o condiciones de dimensiones 
concretas de calidad de vida que proporcionan un indicio 
del bienestar de la persona”. 
 
 
 

CALIDAD DE VIDA: Dimensiones e Indicadores CALIDAD DE VIDA: Dimensiones e Indicadores   

DimensionesDimensiones  

IndicadoresIndicadores    

 (Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2006: 12) 



CALIDAD DE VIDA: Dimensiones e Indicadores CALIDAD DE VIDA: Dimensiones e Indicadores   

dimensiones Indicadores  

BIENESTAR EMOCIONAL Seguridad, felicidad, autoconcepto, espiritualidad, disminución del estrés, satisfacción 

RELACIONES INTERPERSONALES Intimidad, familia, amistades, afecto, interacciones, apoyos 

BIENESTAR MATERIAL Ser propietario, seguridad, empleo, estatus económico, comida, finanzas, posesiones, 
protección.  

DESARROLLO PERSONAL  Educación, satisfacción , actividades significativas, habilidades, competencia personal, 
progreso 

BIENESTAR FISICO Salud, ocio, seguros médicos, cuidados sanitarios, actividades de la vida diaria, movilidad, 
tiempo libre, nutrición 

AUTODETERMINACION  Autonomía, decisiones, autodirección, valores personales y metas, control personal, 
elecciones. 

INTEGRACION SOCIAL  Aceptación, apoyos, ambiente de las residencias, actividades comunitarias, voluntariado, 
ambiente laboral, roles sociales, posición social .  

DERECHOS Derecho al voto, accesibilidad, privacidad, juicios justos, derecho a ser propietario, 
responsabilidades cívicas.  

                                                                                                                   Dimensiones e Indicadores de calidad de vida.  Fuente: Schalock (1996)   



Calidad de Vida 

Objetivo 

Metodología Planificación 

Evaluación 



CALIDAD  

DE 

VIDA 

CONTEXTO CONDICIONES OBJETIVAS 

VALORES Y EXPECTATIVAS CONDICIONES SUBJETIVAS 



Referentes para la planificación  
    de servicios  



• Best practices for designing and delivering effecctive programs for individuals with ASD. 
Recommendations of the collaborative Work Group on Autistic Spectrum Disorders. California: California 
Departments of Education an Developmental Services; 1997 

 

• Clinical practice guideline: report of the recommendations. Autism/pervasive developmental disorders, 
assessment and intervention for young children (age 0-3 years). New York, 1999. Publication 
Nº.4215.URL: http://www.healt.state.ny.us/nysdoh/eip/autism/  

 

• Report of the MADSEC Autism Task Force. Manchester, Maine: Maine Administrators of Services for 
Children with Disabilities (MADSEC); 2002 

 

• Evidence-based practices form children and adolescents with ASD.Review of the literature and practice 
guide.Children´s Mental Health Ontario, Canada; 2003 

 

• Roberts JM. A review of the research to identify the most effective models of best practice in the 
management of ncildren with autism spectrum disorders. Sydney: Centre for Developmental Disability 
Studies. Sydney University. Department of Ageing, Disability and Home Care; 2004 

 

• FUENTES, B. y Cols. (2006). Guía de buena práctica para el tratamiento de los trastornos del 
espectro autista. Revista de Neurología, Vol. 43, nº 7, Pp. 425-438. 

GUÍAS DE BUENAS PRÁCTICAS 

http://www.healt.state.ny.us/nysdoh/eip/autism/


 

 

GUÍA DE BUENA PRÁCTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA 
 

- El desconocimiento sobre el origen ha generado  
  multitud de explicaciones y tratamientos. 
 

- El tratamiento especializado está ligado en muchas  
  ocasiones a la zona geográfica y a la existencia de   
  organizaciones especializadas que presten apoyo o  
  promuevan la formación externa. 

http://iier.iscii.es/autismo 
 
http://www.revneurol.com 
 

http://iier.iscii.es/autismo
http://www.revneurol.com/


GUIA DE BUENA PRÁCTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA 
 

Resultados de la revisión 
 
 
- Existen pocos estudios sobre eficacia de tratamientos 
 

- Dificultades para hacer muestras representativas 
 

- Los estudios de caso único no permiten generalizar resultados. 
 

- Hay muy pocas replicaciones de estudios realizados 



. 

 

GUIA DE BUENA PRÁCTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA 
 

Niveles de evidencia: 
 
 . Sin evidencia, no recomendados 
 . Evidencia débil y solo recomendados en   
               estudios experimentales 
 . Evidencia débil, aunque recomendados 
 . Evidencia de eficacia y recomendados 
   



. 

 

GUIA DE BUENA PRÁCTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA 
 TIPOS DE TRATAMIENTOS 

 
- SENSORIOMOTRICES 

- Integración auditiva 
- Integración sensorial 
- Método Doman-Delacato 
- Lentes de Irlen 

- PSICOEDUCATIVOS 
- Intervención conductual 
- Sistemas aumentativos y alternativos de comunicación 
- Promoción de las competencias sociales 

- PSICOLOGICOS 
- Terapias psicodinámicas 
- Psicoterapias expresivas 
- Terapia cognitivo conductual 

- BIOMEDICOS 
. Risperidona… 

- OTRAS TERAPIAS  



      Autism Program 

      Quality Indicators 

 

      A self-review and quality improvement 
guide for schools and programs 

serving  
students with autism spectrum 

disorders 

  
 

Best Practices for Designing and 

Delivering Effective Programs for 

Individuals with  

Autistic Spectrum Disorders  

 

Considerations for Administrators in the Design of 

Service Options for Young Children with Autism and 

Their Families 

 

Children and Adolescents with Autism 

Spectrum Disorders 

Review of the Literature and Practice 

Guide 

www.autismsocietycanada.ca   

http://www.autismsocietycanada.ca/index_f.html
http://www.autismsocietycanada.ca/
http://www.autismsocietycanada.ca/
http://www.autismsocietycanada.ca/


Revisión de tratamientos del autismo 

www.autismspeaks.org    

http://www.autismspeaks.org/index.php
http://www.autismspeaks.org/


. 

 

CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE MEJORA 
 

Actualmente el tratamiento más eficaz se apoya en dos pilares: 
 - Educación 
 - Apoyo social 
 
Debe abordar desde la intervención temprana a la vida adulta. 
 
Las personas son las mejores “herramientas”   



Educación 

• A lo largo ciclo vital / Continuada. 
• Inclusión. 
• Apoyo conductual positivo. 
• Entornos naturales. 
• Generalización. 
• Integral. 
• Competencias cognitivas funcionales. 
• Promoción de competencias sociales. 
• Funcionalidad. 
• Áreas clave 

 



Trastorno del desarrollo de las 
capacidades para: 

 

• RELACIONARSE, ENTENDER A LOS DEMAS y COMPARTIR 
EMOCIONES 

 

• COMUNICARSE 

 

• IMAGINAR Y COMPRENDER EL MUNDO QUE LES RODEA 



. Estructurar y simplificar las situaciones sociales 
 
. Controlar las situaciones de contacto escasamente estructuradas 
 
. Incidir en el desarrollo de habilidades sociales, expresión de   
  emociones 
 
. Incorporar gradualmente actividades de grupo, de forma gradual para  
  que vayan  tolerando proximidad física, interacciones, reglas de juego... 
 
. Respetar la elección de estar solo en determinados momentos libres 
 
. Entender la dificultad de “leer entre líneas”, doble sentido 
 
  … 

PARA AYUDAR A UNA PERSONA CON TEA A RELACIONARSE: 



. Utilizar sistemas alternativos o aumentativos de comunicación:  signos, 
pictogramas, fotografías … 
 
. Adecuar nuestra forma de comunicarnos 
 
. Entender que muchas conductas problemáticas surgen por la  dificultad de 
comunicar qué necesitan o cómo están 
 
. Tener un estilo positivo, receptor motivado, relación positiva 
 
. Enseñar de forma explícita las reglas y convencionalismos que la  mayoría de la 
gente aprende de forma intuitiva: presentarse,  saludar a los demás, la forma de 
ceder turnos o finalizar una  conversación, como hablar si la persona esta 
interesada 
… 

PARA AYUDAR A UNA PERSONA CON TEA A COMUNICARSE: 



 
 
 
. Anticipar constantemente 
 
. Establecer rutinas diarias de referencia, horario, personas de  referencia 
 
. Anticipar cambios, información sobre imprevistos … 
 
. Introducir cambios de forma gradual 
 
. Estructurar tareas y situaciones de trabajo, “entornos psicológicos” 
 
. Enseñar técnicas de autocontrol, relajación.  
 
. Informar sobre qué se quiere de él, qué tiene que hacer y cómo 
… 
 
 

PARA AYUDAR A UNA PERSONA CON TEA A COMPRENDER EL MUNDO 
QUE LES RODEA 



www.autismeurope.org  

Persons with Autism Spectrum Disorders - Identification, 

Understanding, Intervention 
Catherine Barthélémy, Joaquín Fuentes, Patricia Howlin y Rutger van der Gaag  

Documento dirigido a familiares, profesionales y 

administraciones, que permite un mayor conocimiento 

y comprensión del autismo y las necesidades que 

presentan las personas a lo largo de toda la vida.  

POSICIONAMIENTO DE ORGANIZACIONES  
NACIONALES E INTERNACIONALES 

http://www.autismeurope.org/files/files/persons-with-autism-spectrum-disorders-identification-understanding-intervention.pdf
http://www.autismeurope.org/files/files/persons-with-autism-spectrum-disorders-identification-understanding-intervention.pdf
http://www.autismeurope.org/


AUTISMO EUROPA www.autismeurope.org  
 

ñQuality assessment of Services for Persons with ASD.  

Perspectives for an european acceditation system for autismò.  

(Documento de posicionamiento).  

Documento consensuado entre los miembros de AE sobre la necesidad y las 

posibilidades de promover un sistema de acreditación común para los servicios 

dirigidos a las personas con Autismo.  

Å Diferentes grados de apoyo 

Å Oportunidades 

Å Continuidad de los servicios 

Å Desarrollo de capacidades 

Å Inclusión en la comunidad 

Å Apoyo emocional y programas de apoyo a las familias 

Å Programas y servicios específicos, flexibles, coherentes con el modelo y 
las dimensiones de calidad de vida como eje central 

 

http://www.autismeurope.org/


ESTÁNDARES DE CALIDAD DE LOS SERVICIOS Y  LA ATENCIÓN QUE REQUIEREN LAS PERSONAS CON TEA 

OBJETIVOS  CARACTERÍSTICAS  CRITERIOS DE CALIDAD INDICADORES DE CALIDAD 

¿Cuales son las 

condiciones que 

deben tenerse en 

cuenta para 

asegurar las 

necesidades de 

las personas con 

autismo? 

Necesidades generales 

Habilitación funcional, programas 

educativos y formación profesional. 

Nº de personas con autismo en mercado abierto 

de trabajo, en talleres, en vida independiente. 

Inclusión en la comunidad Nº oportunidades de inclusión en la comunidad 

Necesidades específicas 

Libre elección Lista actualizada de servicios 

Seguimiento de las condiciones de salud 

Profesionales de salud en los servicios 

Programas de prevención de salud 

Profesionales cualificados para acompañar a 

servicios de salud 

Detección y diagnóstico  Instrumentos acreditados internacionalmente 

Necesidades 

individuales 

Equipo cualificado Expertos cualificados en autismo 

Entrenamiento cualificado 
Programas anuales consensuados con la 

dirección. 

Enfoque basado en evidencias Intervención acreditadas internacionalmente 

Intervención funcional 
Intervención en habilidades sociales, 

comunicativas, conducta adaptativa… 

Prevención y tratamiento de cambios en 

el entorno 

Uso de sistemas alternativos y aumentativos de 

comunicación 

Programas individualizados Instrumentos de evaluación de capacidades 

Enfoque positivo 
Programas que tengan en cuenta gustos, 

motivación y aptitudes. Pautas conductuales 

Programas individuales y flexibles 
Frecuencia de evaluación de programas 

Frecuencia de ajustes 

Información sobre resultados 
Información regular a las familias de los 

estándares utilizados y  resultados obtenidos. 

Correcto uso de la medicación 
Frecuencia de seguimiento de beneficios y 

efectos de la medicación 



¿Cuáles son las 

condiciones que 

deben tenerse 

en cuenta para 

asegurar la 

participación de 

los usuarios con 

autismo y/o sus 

familias y 

representantes? 

Participación 

activa de 

usuarios y 

representantes 

Papel activo de las 

familias en el 

diagnóstico, 

asesoramiento y 

cuidados 

Comunicación a tiempo del 

diagnóstico, información escrita 

Información escrita sobre las 

características del autismo 

Entrenamiento a padres para 

afrontar conductas desafiantes 

Implicación de familias 

Información escrita a las 

familias sobre los derechos de 

sus hijos. 

Contactos con padres 

representantes de la asociación 

Participación de las 

familias en la gestión 

de los servicios. 

Evaluación de la satisfacción 

del usuario a través de 

instrumentos estandarizados 

Implicación de los padres en la 

evaluación de calidad de los 

servicios 

ESTÁNDARES DE CALIDAD DE LOS SERVICIOS Y  LA ATENCIÓN QUE REQUIEREN LAS PERSONAS CON TEA 

OBJETIVOS  CARACTERÍSTICAS  CRITERIOS DE CALIDAD INDICADORES DE CALIDAD 



 

Autismo, calidad de vida hoy 

 

www.autismo.com  

¿Qué es lo que las personas con TEA quieren y necesitan? 

 

¿Cómo pueden promover los servicios  recursos actuales la 

calidad de vida de sus usuarios? 

 

¿Qué opciones de servicios se han desarrollado en los últimos 

años y se encuentran disponibles en la actualidad? 

 

¿Qué desarrollos requieren los servicios para adaptarse a las 

necesidades, heterogéneas y cambiantes, de las personas 

que los disfrutan? 

http://www.autismo.com/


Propuestas para la 

planificación de servicios y 

programas para las personas 

con TEA 

www.aetapi.org   

Principios que guían la intervención 

Indicadores de calidad de los Planes de Desarrollo Personal 

Indicadores sobre competencia de los profesionales 

Indicadores referidos a la estructura y organización 

http://www.aetapi.org/


 

 

 

Derecho a: 

      . Evaluación de sus necesidades por parte de los servicios sociales. 

      . Las mismas oportunidades de obtener educación que otro ciudadano. 

      . Recibir apoyo para conseguir un trabajo y mantenerlo. 

      . Tener amigos y relaciones sociales. 

      . Tener satisfechas sus necesidades sanitarias. 

      . Ausencia de discriminación. 

      . Vivir en una sociedad donde la gente comprende y respeta la diferencia 

      . Recibir apoyo adecuado  para vivir con la máxima independencia 

Propuesta por la Sociedad Nacional de Autismo (NAS) de Reino Unido  

 

www.autism.org.uk 

 LA LEY DE AUTISMO ñVIDAS PLENAS Y GRATIFICANTESò  

LA ESTRATEGIA PARA ADULTOS CON AUTISMO EN INGLATERRA (2010-2013) 

 

 

“Todos los adultos con autismo pueden disfrutar de vidas plenas y 

gratificantes en una sociedad que les acepta y comprende. Pueden obtener 

un diagnostico y acceder a servicios de apoyo si lo necesitan, y pueden 

confiar con que los servicios públicos les tratarán con justicia, ayudándoles 

a desarrollar sus capacidades” 

Visión del Gobierno para transformar las vidas de 

los adultos con TEA: dando respuesta a sus 

necesidades y mejorando su calidad de vida y la 

de sus familias 

http://www.autism.org.uk/


OBLIGACIONES DE LAS AUTORIDADES LOCALES ESTABLECIDAS POR LA LEY  
(obligado cumplimiento) 

1. Evaluación 

a. Necesidades de apoyo: Contemplar un enfoque comunitario, independientemente del CI o de la categoría 

diagnóstica.  

b. Necesidades de los cuidadores principales: Obligación de informarles sobre el derecho a disfrutar de una evaluación 

de sus propias necesidades de apoyo. 

2. Formación 

a. Todos los profesionales vinculados a servicios sociales o de salud deberán recibir, al menos, una formación básica 

sobre autismo. Las familias y las propias personas con autismo deberán participar en el diseño y supervisión de 

estas iniciativas de formación. 

3. Autoridades locales 

a. Cada una de ellas deberá disponer de una figura de referencia en la coordinación de las iniciativas relacionadas con 

los adultos con TEA (comisiones, etc.). 

b. Tendrá la responsabilidad de desarrollar servicios para todas las personas con TEA (independientemente de su 

diagnóstico en el espectro), facilitando las transiciones entre los mismos. 

c. Destaca la importancia de la participación conjunta de personas con TEA, familias, profesionales y autoridades 

locales en la planificación y desarrollo de los servicios.  

4. Diagnóstico 

a. Necesidad de establecer un itinerario eficaz para el proceso de diagnóstico, en recursos comunitarios de la localidad 

de residencia (independientemente del lugar). 

b. Cada área local deberá disponer de un responsable del desarrollo de servicios de diagnóstico. 

5. Desarrollo de servicios  

a. Cada área local deberá elaborar un Plan para el desarrollo de servicios para adultos con TEA, con la participación de 

las propias personas con TEA, sus familias, y los profesionales. Se deberá incrementar la oferta existente. 
16 



Acción Europea del Autismo 2020 (EAA2020).  
Plan de acción estratégico referido a la salud pública en el ámbito del autismo 

http://www.autism2010  

 

• Investigación;  

• Suministro de servicios  

  (salud, sociales y educación);  

• Desarrollo de políticas activas  

• Sensibilización   

• Vigilancia y control de la 

población 

• Personas con TEA;  

• Familiares y cuidadores;  

• Profesionales de salud, educación y 

   política; 

• Gobiernos nacionales;  

• UE.  

 

http://www.autism2010.eu/eapha.htm 

http://www.autism2010/
http://es.wikipedia.org/wiki/Archivo:Europe_(orthographic_projection).svg


• Estudio realizado con 31 personas con TEA, usuarios de tres servicios ubicados en 
diferentes zonas del Reino Unido, se obtuvieron datos relevantes sobre factores que 
las propias personas perciben como importantes para su calidad de vida. Todos los 
participantes fueron preguntados acerca de sus vidas, sobre qué consideraban como 
importante del lugar donde vivían. Las cuestiones que plantearon tienen relación 
con: 
 

• Acceso a recursos de ocio en la comunidad. 
• Comunicación (Apoyos para facilitar la comunicación). 
• Factores ambientales (privacidad, personalización de entornos, seguridad, relajación, 

espacios propios…). 
• Relaciones sociales. 
• Alimentación. 
• Actividades de ocio. 
• … 

Morgan  

ESTUDIOS E INVESTIGACIONES 



• Los apoyos son fundamentales para compensar las dificultades 
nucleares de los TEA y promover el avance y el desarrollo en 
comunicación, interacción social y comportamientos obsesivos y 
ritualistas. Si bien las dificultades persisten a lo largo de la vida, 
existen determinados apoyos con los que podemos ayudar a las 
personas con TEA: 

– Desarrollo de habilidades socio-comunicativas. 

– Ayudas visuales y sistemas alternativos de comunicación. 

– Normas y reglas sociales. 

– Adaptación de contextos. 

– Técnicas de autocontrol. 
Howlin (1997) y Plimley (2007) 



 

Plataforma que promueve la investigación participativa, a través de la cual los 

investigadores estudian, junto las personas con TEA y el resto de personas 

implicadas de la comunidad, estrategias para favorecer la máxima inclusión y 

calidad de vida del colectivo de personas con TEA 

 
Colabora con Oregon Health & Science University, the University of 

Wisconsin-Madison, Portland State University and the Autistic Self-

Advocacy Network 

Centran una línea de investigación en la salud de las personas con TEA, en las 

dificultades de acceso y en los apoyos o facilitadores que pueden compensarlas. 

www.aaspire.org     

AASPIRE 

http://aaspire.org/home.html
http://www.aaspire.org/
http://www.aaspire.org/


                        

• De cada ítem se evaluaron cuatro aspectos: 
– Grado de importancia para la vida de la persona. 

– Nivel de satisfacción experimentado. 

– Grado en que la persona toma sus propias decisiones en relación al tema. 

– Oportunidades u opciones que tiene la persona para tomar sus propias decisiones. 

 

• Y cada uno de los aspectos se valoró desde tres perspectivas: 
– La persona con discapacidad. 

– Una persona cercana. 

– El propio evaluador. 
Brown y cols. (Centro de Promoción de la Salud de la Universidad de Toronto) 

Encuesta: 504 personas con discapacidades del 

desarrollo. Se definieron tres categorías que a su vez 

contenían tres subcategorías cada una, que agrupaban 

54 items en total 

http://www.uoguelph.ca/oaar/index.shtml


  Calidad de vida: grado en que una persona disfruta de las oportunidades de su vida 

SER 

 

SER FÍSICO 

SER PSICOLÓGICO 

SER ESPIRITUAL 

 

¿QUIÉN SOY? 
¶Salud, Higiene, Nutrición, Ejercicio, Aseo y vestido, Apariencia física… 

 

¶Bienestar emocional, Sentimientos, Autoestima, autoconcepto, autocontrol 

 

¶Valores personales, Normas personales de conducta, Creencias 

 

PERTENENCIA 

 

PERTENENCIA FÍSICA 

PERTENENCIA SOCIAL 

PERTENENCIA COMUNITARIA 

INTERACCIÓN CON EL ENTORNO 
¶Hogar, Escuela, Lugar de trabajo, Vecindario, Comunidad 

 

¶Personas de su círculo intimo, Familia, Amigos, Compañeros de trabajo… 

 

¶Ingresos, Servicios sociales y de salud, Empleo, Programas educativos, Ocio 

 

LLEGAR A SER 

 

HABILIDADES SOCIALES 

OCIO 

DESARROLLO PERSONAL 

LOGRO DE METAS, ESPERANZAS Y ASPIRACIONES 
¶Actividades domésticas, Trabajo remunerado… 

 

¶Actividades que promueven la relajación y reducen el estrés 

 

¶Actividades que promuevan las capacidades, Adaptación a los cambios 

 

http://www.uoguelph.ca/oaar/index.shtml


 

Las personas con mayor calidad de vida, la asociaron a:  

Vivir en comunidad. 

Tener habilidades para comunicarse. 

Mayor capacidad funcional. 

Tener alguna actividad profesional. 

Ocio en la comunidad. 

Toma de decisiones propia. 

Disponer de apoyo emocional. 

é 

En el análisis e interpretación de los datos no se diferenció a las personas por su 

diagnóstico o discapacidad específica, Centrándose en el colectivo de personas con 

TEA, cuya calidad de vida se presupone que en general es inferior a la del resto de 

personas con discapacidad, se aconseja que los apoyos y servicios: 

Promuevan el máximo control por parte de las personas. 

Sean individualizados. 

Sean flexibles y se adapten a las necesidades. 

Dispongan de recursos adecuados. 

Promuevan la máxima autonomía. 

Respeten la dignidad e intimidad. 

http://www.uoguelph.ca/oaar/index.shtml


• Centro de formación e investigación sobre autismo, ubicado en la escuela de educación 
(Universidad de Birmingham). 

• Creado en 2007, ACER tiene dos objetivos principales: 
 

– Formación 

– Investigación: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El desarrollo temprano, la interacción y la comunicación en niños con autismo 

Intervenciones educativas para niños con autismo 

Evaluación de las intervenciones 

Autismo y aprendizaje (en particular percepción, memoria, desarrollo de 

conceptos, atención y emoción) 

Calidad de vida para los adultos con autismo: Factores que influyen en la 

calidad de vida de las personas con TEA en los servicios especializados 

Promoción de la autodefensa y la autonomía de los adultos con autismo 

Las personas con autismo como co-investigadores 

La historia del autismo y su representación en los textos 

          é 

 
www.education.bham.ac.uk /research/acer                                

http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.bham.ac.uk/


OREGON COMISISION ON AUTISM SPECTRUM DISORDERS 

www.orcommissionasd.org/  
La misión de esta Comisión es el desarrollo de servicios y 

apoyos adecuados, adaptados a las necesidades y al 

desarrollo evolutivo y a lo largo de la vida de la persona con 

TEA. 

Esta misión se desarrolla en un Plan Estratégico a largo plazo 

que incrementa la coordinación, promueve las Buenas 

Prácticas, hace un uso eficiente de los recursos, y responde a 

las necesidades de las personas con TEA y de sus familias. 

Trabaja en diferentes ámbitos, a través de subcomités. Éstos se detallan a continuación:  

Å Detección, Identificación, Evaluación 

Å Servicios comunitarios para Niños y sus Familias 

Å Promoción educativa y Evaluación basada en Competencias 

Å Rediseño de los Servicios Educativos para alumnos con TEA 

Å Transición entre servicios/ instituciones 

Å Servicios comunitarios para Adultos 

Å Servicios de Salud 

Å El papel de los seguros de salud 
13 
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Center for Outcome Analysis. Pensilvania. http://www.eoutcome.org  

Promover la evaluación, investigación y aplicación de sistemas de 

evaluación de calidad de vida. 

 

Emplea un Protocolo de Calidad de Vida Personal (PLQ). Incluye varios 

factores relacionados con Calidad de Vida: 

 

Å Autodeterminación 

Å Habilidades vocacionales y de desarrollo 

Å PCP 

Å Inclusión 

Å Ocio 

Å Hogar 

Å Familia 

Å Etc. 

http://www.eoutcome.org/
http://www.eoutcome.org/index.html


                            
The Autistic Self 

Advocacy Network  

www.autisticadvocacy.org 

                           

Autism Higher Education Foundation 

ñLifelong Learnig is a Basic Human Rightò 

www.autismhighereducationfoundation.org  

Scott Michael Robertson 

Penn State University College of Information Sciences and Technology 

Vicepresidente de ASAN  

Fundación que promueve la inclusión educativa, y de forma especial el acceso de 

las personas con TEA a la universidad, a través de programas de colaboración 

con universidades, formación, aplicación de las tic para facilitar el acceso de 

personas con TEA a la universidadé 

"Neurodiversidad, calidad de vida y adultos con autismo: desplazando 

la investigación y los intereses profesionales hacia los desafíos de la 

vida real”.  

                                             www.dsq-sds.org/article/view   

APORTACIONES DE PERSONAS CON TEA 

http://www.autisticadvocacy.org/
http://www.facebook.com/album.php?profile=1&id=184889060880
http://www.autisticadvocacy.org/
http://www.autismhighereducationfoundation.org/
http://www.dsq-sds.org/article/view
http://www.dsq-sds.org/article/view
http://www.dsq-sds.org/article/view


AUTISM PROGRAM QUALITY INDICATORS  

(Departamento de Educación Nueva Jersey) 

http://www.p12.nysed.gov/specialed/autism/apqi.htm/  

 

Recopilación de buenas prácticas en la educación de estudiantes con autismo. Desarrolladas para 

orientar las actividades de mejora de la calidad de las escuelas y los programas educativos 

dirigidos a niños con autismo en el estado de Nueva York. 

 

Desarrolla indicadores en 14 ámbitos de la atención educativa (evaluación individualizada, 

implicación y apoyos para la familia, inclusión, curriculum, etc.), y propone un sistema de auto-

valoración del cumplimiento de los mismos. La escala de valoración de los indicadores es la siguiente:  

Puntuación Descripción 

NA No aplicable. El programa no se aplica en este ámbito 

0 No existe evidencia para el indicador. 

1 No existe evidencia de este indicador, o es mínima, pero existen pruebas irrefutables de que el 
programa está en el proceso de implementación y/ o existe desarrollo del personal en el área. 

2 Hay alguna evidencia de este indicador, o existen pruebas claras en el caso de algunos estudiantes 
con autismo. 

3 Existe evidencia del indicador en todos los estudiantes con autismo.  

INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN DE CALIDAD DE VIDA 

http://www.p12.nysed.gov/specialed/autism/apqi.htm/


NATIONAL AUTISTIC SOCIETY www.autism.org.uk 

Autism Accreditation Programm:  

 http://www.autism.org.uk/en -gb/working -with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx  

 

Objetivos: Incrementar la calidad de los servicios dirigidos a las personas con 

TEA. Para ello el programa se dirige a: 

Å Establecer y difundir estándares unificados de excelencia, tanto en relación 

a políticas como a prácticas. 

Å Proponer un modelo sistemático de auto-evaluación y desarrollo 

continuado. 

Å Garantizar se proporciona una guía y apoyos a los servicios incluidos en el 

programa con el fin de alcanzar los criterios requeridos para la acreditación.  
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http://www.autism.org.uk/
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx


El programa de acreditación se estructura en 4 criterios que agrupan 32 indicadores: 
 

• Criterio 1: Conocimiento y comprensión del Autismo 
• Proceso de contratación y formación inicial. 
• Desarrollo profesional. 
• Fuentes de información del personal. 
• Coherencia en la comprensión del autismo 
 

• Criterio 2: Organización y gestión de recursos 
• Políticas. 
• Plan de desarrollo de los servicios. 
• Alojamiento residencia 

 
• Criterio 3: Asesoramiento y planificación de la atención 

• Asesoramiento, informes y registros. 
• Planes individuales. 
• Continuidad y coherencia 
 

• Criterio 4: Información práctica, actividades, aprendizaje 
• Currículo. 
• Contenido sesiones. 
• Actividades. 
• Ocio. 
• Bienestar físico 



 
SERVICIOS DE APOYO A LA EDUCACIÓN 

Derivación al servicio 

Formación- Desarrollo y facilitación 

Prácticas inclusivas 

Relación con profesionales 

Enseñanza/ aprendizaje: Curriculum 

Enseñanza/ aprendizaje: Contenidos 

Enseñanza/ aprendizaje: Organización de la sesión y recursos 

Enseñanza/ aprendizaje: Metodología 

Bienestar: Promoción de la independencia 



S 

E 

N 

D 

A 

umando 

sfuerzos 

ecesidades 

el 

utismo 

www.autismoburgos.org  

http://www.autismoburgos.org/


òSer feliz es estar contentoó. 
 
òMe pongo contento porque voy a trabajaró. 
 
òMe gusta hablar de mis cosas en el papel sin gente o con una persona que yo elijaó. 
 
òMe gusta guardar mis cosas en una caja para que no se pierdanó. 
 
òMe gusta ganar dinerillo, para comprarme Kas, patatas, caramelos, vino para el a¶o nuevo, sidri¶aó. 
 
òFuturo es tener mi coche, tener un trabajo estable, que me guste y que me permita darme alg¼n     
 caprichoó. 
 
òMe gusta que me digan que estoy guapoó. 
 
òCon los amigos me gusta cenar, ir de paseo, a la piscinaó. 
 
òPlacer es disfrutar de las cosas buenas de vidaó. 
 
òEn mi habitaci·n estoy seguro, tienes canciones de cintas, de cadena dial, de FMó. 



CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  

BIENESTAR FÍSICO BIENESTAR EMOCIONAL 

Hábitos  saludables  y atenci ón médica  adecuada  

-Programas  espec íficos  de salud  f ísica  y acceso  a servicios  sanitarios  

-Intervenci ón más eficaz :  la  prevenci ón 

-ex ámenes médicos  peri ódicos  y control  de la  medicaci ón 

-Las  actividades  f ísicas  variadas  y adecuadas  (nadar,  caminar é)  

-Ingesta  frecuente  de l íquidos  

-Control  postural  

-Sensibilizaci ón del  personal  sanitario .  

Nutrici ón 

-Respeto  por  las  preferencias  personales  y evitar  la  rigidez  nutricional .  

-Dieta  sana,  equilibrada  y adaptada  a las  necesidades  y limitaciones  personales .  

-Hábitos  adecuados  de alimentaci ón (tiempo,  ritmo,  masticaci ón,  cantidad é)  

-Prevenci ón y control  de conductas  de riesgo  (pica,  ingesta  incontrolada  de 

l íquidos é)  

-Control  peri ódico  de peso,  colesterol,  diabetes é 

Programas  y actividades  

-Atenci ón y cuidado  de factores  del  bienestar  f ísico  (ropa  adecuada  y calzado  cómodo;  

buen  aspecto  f ísico :  ropa  digna,  arreglado,  peinado  y acorde  con  la  edad) .  

-Apoyos  a la  comunicaci ón y la  expresi ón de necesidades,  estados  f ísicos,  emociones ...  

a trav és de sistemas  alternativos  de comunicaci ón.  

-Trabajar  continuamente  las  habilidades  referidas  a la  autonom ía personal :  vestido,  

aseo,  comida  y autocuidado .  

-Promoci ón de oportunidades,  previniendo  riesgos .  

-Programas  de habilidades  para  discriminar  situaciones  de enga ño y abuso  y expresar  

rechazo .  

-Exámenes corporales  preventivos .  

-Programas  individualizados  de educaci ón sexual .  

Entornos  

-Entorno  limpio,  saludable  y con  una  buena  temperatura  ambiental .  

-Confort  en los  lugares  de descanso,  con  complementos  adaptados  a la  persona .  

-La ausencia  de barreras  f ísicas  y la  instalaci ón de sistemas  de seguridad  (cristales  

irrompibles,  detectores  de humo... ),  aseguran  los  entornos  y favorecen  la  autonom ía 

sin  riesgos .  

-Informaci ón visual :  dise ño de un manual  de instrucciones  adaptado  y secuenciado  que 

permita  el  uso  de los  distintos  aparatos  o maquinaria .   

-Contar  con  programas  o protocolos  de actuaci ón en caso  de peligro  (incendio,  

inundaci óné)  y  ponerlos  en pr áctica,  comprobando  que  estas  personas  los  entienden .  

Poder  ser  uno  mismo 

¶Proporcionarles  recursos  y apoyos  para  expresar  deseos  

y necesidades .  

¶Favorecer  las  elecciones  acerca  de con  qui én quieren  

estar  o relacionarse,  as í como los  momentos  en los  que 

desean  soledad .  

¶Preservar  la  intimidad  y privacidad,  respetando  su  

individualidad  y atendiendo  a sus  gustos,  estilo  de 

vida,  estado  emocional,  ritmos  vitales,  creencias,  

sexualidad ...  

Autoestima  y satisfacci ón con  uno  mismo 

¶Utilizar  las  actividades  diarias  preferidas  de las  

personas  con  TEA como medio  de motivaci ón y mejora  de su  

autoestima .  

¶Proporcionar  un trato  cercano,  cálido,  con  refuerzo  

verbal  positivo .  

Reducci ón del  estr és  

¶Ante  la  intolerancia  a los  cambios,  facilitar  la  

informaci ón de cada  actividad  por  adelantado,  mediante  

el  sistema  comunicativo  que  la  persona  utiliza  y 

comprende .  

¶Facilitar  dispositivos  de apoyos  y protocolos  de 

actuaci ón para  prevenir  o responder  ante  situaciones  

conflictivas  o de duelo,  pérdida  o enfermedad .  

¶Análisis  de las  situaciones  que  pueden  generar  

conflicto  a las  personas  con  TEA,  dot ándoles  de 

estrategias  comunicativas  para  manifestarlo  y de 

recursos  para  resolverlo .  

¶Utilizar  instrumentos  que  faciliten  la  anticipaci ón y 

comprensi ón del  entorno .  

¶Proporcionar  habilidades  de escucha  y respeto  ante  

ideas  diferentes  a las  suyas .  

¶Proporcionar  estrategias  de relajaci ón ante  situaciones  

de ansiedad  o estr és.  

¶Controlar  la  estimulaci ón ambiental .  

Seguridad  y estabilidad  

¶Facilitar  habilidades  comunicativas  adecuadas  para  

expresar  estados  de ánimo  y deseos,  as í como para  

rechazar  o para  poder  pedir  ayuda .  

¶Proporcionar  ambientes  predecibles  y comprensibles  a 

trav és de sistemas  de estructuraci ón espacio - temporal .  

Estos  entornos  deben  ser  tranquilos  y cálidos .  

¶Contar  con  una persona  de referencia,  que aporte  

seguridad  y que  escuche,  a la  que  recurrir  en caso  de 

necesidad .  

¶Frente  a la  intolerancia  a los  cambios,  proporcionar  

estabilidad  en el  día a día.  

¶Para  mejorar  la  seguridad,  reservar  un espacio  propio  

con  elementos  personalizados  en el  que  puedan  relajarse,  

estar  tranquilos  y expansionarse  con  más libertad .  

CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  



CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  

BIENESTAR MATERIAL RELACIONES INTERPERSONALES 

Defender  la  seguridad  financiera  y los  derechos  a corto  y  largo  

plazo  

- Garantizar  que  perciban  las  prestaciones  que  les  correspondan  y la  

correcta   

- administraci ón de sus  bienes .  

- Asegurar  los  recursos  y las  prestaciones  necesarias  para  su  futuro  

y  que  tengan  una  persona  que  les  ayude  o se  encargue  de 

administrarlos,  actuar  en su  representaci ón,   velar  por  sus  

derechos é 

Permitir  la  propiedad  y el  uso  de recursos  econ ómicos  propios  que 

garanticen  poder  ser  cubiertos  

-Ante  las  dificultades  de comunicaci ón,  disponer  de un sistema  para  

facilitar  las  peticiones  o expresi ón de deseos  en cada  contexto  

(fotos,  pictogramas ... )  

-Pactar  un sistema  de refuerzos  que   permita  a cada  persona  conseguir  

objetos  o algo  que  se desea .  

-Facilitar  el  acceso  y la  posesi ón de pertenencias  y efectos  

personales  (fotos,  objetos  preferidos é),  as í como permitir  y 

respetar  el  disfrute  de espacios  personales .  

-Utilizaci ón de sistemas  (personalizados,  no est ándar)  de 

se ñalizaci ón de los  objetos  personales .  

-Favorecer  el  ocio  y tiempo  libre :  cada  persona  tendr á recursos  y 

opciones  para  poder  disfrutar  de sus  vacaciones  y tiempo  de ocio .  

Asegurar  el  ambiente  

-Repasar  peri ódicamente  los  materiales,  maquinaria,  

electrodom ésticos ...  a los  que  tienen  f ácil  acceso .  

-Dise ñar  sistemas  de protecci ón,  y  adaptaciones  materiales  o 

mecánicas  de máquinas,  electrodom ésticos é 

-Se debe  ofrecer  informaci ón sobre  los  riesgos  f ísicos  derivados  de 

determinadas  situaciones  relacionadas  con  el  uso  de maquinaria,  as í 

como trabajar  contenidos  referidos  a seguridad  e higiene .  

-Vetar,  verbalmente  o con  se ñales  visuales  o de alarma,  el  acceso  y 

uso  de aquellos  electrodom ésticos,  maquinaria  o espacios  (sala  de 

máquinas,  calderas ... )  peligrosos .   

-Facilitar  la  participaci ón en la  resoluci ón de peque ños  problemas,  

gesti ón de aver ías y peque ños  contratiempos  conociendo  y aplicando  

pautas  de seguridad .  

-Utilizaci ón de pictogramas,  fotos é,  que facilitan  la  comprensi ón 

del  uso  de las  herramientas  o maquinaria  (como,  por  ejemplo,  un 

se ñalador  del  bot ón de inicio  o parada) .  

Fomentar las interacciones sociales  

-Disponer de programas de habilidades sociales.  

-Facilitar herramientas y foros adecuados para que cada persona pueda 

manifestar sus deseos y necesidades.  

-Anticipar los cambios (de personas, de actividades é)  

-Promover y realizar actividades grupales que fomenten la interacci ón 

con compa ñeros y otras personas de su entorno.  

Proporcionar apoyo social  

-Conocer las necesidades de cada persona permite definir y 

proporcionar el apoyo adecuado (seg ún sus gustos, edad é)  

-Contar con una persona de referencia en el trabajo, en cada 

actividad...  

Promocionar amistades  

-Favorecer el contacto con otras personas, con y/o sin discapacidad, 

en funci ón de los gustos y preferencias.  

Permitir el afecto  

-Permitir la libre elecci ón de compa ñeros o profesionales en 

determinados momentos o actividades.  

-Realizaci ón de actividades en grupos reducidos.  

-Favorecer que pueda ayudar y prestar apoyo a otras personas que lo 

necesiten.  

-Al dise ñar horarios y programaciones, analizar y revisar las 

preferencias e incompatibilidades para planificar los agrupamientos.  

Permitir la intimidad  

-Programas individualizados de educaci ón afectivo - sexual.  

-Disponer de espacios y momentos para preservar la privacidad en las 

relaciones personales con la familia y los amigos.  

-Facilitar la libre elecci ón de relaciones de amistad y pareja, 

dentro de un marco de unas normas de convivencia y un comportamiento 

social adecuado.  

CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  



CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  

DESARROLLO PERSONAL INCLUSI ÓN SOCIAL  

Proporcionar educaci ón  

-Contar con un programa individualizado para el desarrollo de las 

distintas habilidades adaptativas.  

-Atenci ón espec ífica, especializada e individualizada.  

-Disponer de pautas de intervenci ón personalizadas, dirigidas a 

prevenir situaciones de riesgo (conductas problem áticas, salud, 

seguridad é)  

-Proporcionar formaci ón continua a lo largo de toda su vida, 

proyectada hacia su futuro.  

-Participaci ón en la elaboraci ón de su programa de desarrollo.  

Fomentar el desarrollo de habilidades funcionales  

-Trabajar de forma continuada todas las habilidades (autonom ía 

personal, salud y  seguridad, autorregulaci ón en el uso de la 

comunidad: comportamientos adecuados, habilidades de compra, 

espacios de ocio, trasporte)  

-Proporcionar posibilidades en la elecci ón personal de actividades, 

de espacios, de ocio, de personas de referencia,  de participaci óné 

-Asignar responsabilidades en el entorno m ás inmediato (vivienda, 

aula, contexto familiar, trabajo).  

-Dise ñar un proyecto de vida para cada persona, mediante un trabajo 

adaptado, coordinado y coherente.  

-Tener conocimiento de sus derechos y facilita la reclamaci ón de los 

mismos en la medida de sus posibilidades.  

Proporcionar actividades útiles/ funcionales  

-Participaci ón en las diferentes actividades, as í como en la toma de 

decisiones y responsabilidades.  

-Tener en cuenta los gustos y preferencias, favoreciendo el acceso a 

recursos y a materiales de su propio inter és.  

-Potenciar las habilidades de b úsqueda de ayuda, en situaciones de 

enfermedad, peligro...  

-Para favorecer la generalizaci ón, es necesario extrapolar los 

hábitos de cuidado personal al resto de los entornos de la persona 

(hogar y comunidad).  

-Apoyo para la percepci ón de la funcionalidad y del sentido de lo 

que hacen (incrementa la autoestima y favorece el desarrollo 

personal).  

Utilizar tecnolog ía aumentativa  

-Disponer de recursos espec íficos y de ayudas t écnicas para conseguir 

la m áxima autonom ía y capacidad de resoluci ón de problemas.  

-Utilizaci ón de Nuevas Tecnolog ías adaptadas.  

Proporcionar  oportunidades  para  la  integraci ón y participaci ón en la  

comunidad  

-Potenciar  las  actividades  en la  vida  comunitaria .  

-Normalizaci ón de sus  vidas  utilizando  los  recursos  comunitarios  

adecuados  en funci ón de sus  caracter ísticas  personales ...  

-Elaboraci ón de programas  para  ense ñar  y respetar  normas  sociales .  

-Dise ño de programas  espec íficos  que  facilite  los  recursos  

comunicativos  de cada  persona  en cada  entorno  comunitario  que 

utilice .   

-Necesidad  de protocolos  de prevenci ón y/o  actuaci ón ante  conductas  

problem áticas,  posibles  en los  distintos  entornos .  

-Atender  y promover  el  cuidado  de la  imagen  y el  aspecto  en general .  

Fomentar  ambientes  normalizados  e integrados  

-Utilizaci ón,  siempre  que  sea  posible,  de entornos  normalizados  para  

la  realizaci ón de las  actividades  (piscinas  públicas,  cafeter ías,  

contextos  laborales é) .  

-Contar  con  los  intereses  personales  para  planificar  qué entornos  

comunitarios  van  a utilizar .  

-Facilitar  la  inclusi ón escolar,  dotado  a las  escuelas  de los  

recursos  y personal  necesarios .  

-Potenciar  la  participaci ón en la  programaci ón y la  presencia  en los  

acontecimientos  del  entorno  más pr óximo,  como el  barrio,  el  pueblo é 

-Permitir  que  tomen  iniciativas  en las  interacciones  con  otras  

personas  utilizando  sus  propios  recursos  comunicativos .  

Conectar  con  redes  de apoyo  

-Aumentar  la  presencia  social  y  explicar  e informar  a la  comunidad  

de las  caracter ísticas  que  distinguen  a estas  personas :  sus  

capacidades,  necesidades,  conductas é 

-Formaci ón e informaci ón positiva,  evitando  los  estereotipos  y 

promoviendo  una  imagen  positiva .  

-Contar  con  apoyos  naturales  en los  entornos .  

Promover  funciones  de rol  y  estilos  de vida  

-Tener  en cuenta  las  capacidades,  los  gustos,  la  edad  para  programar  

tareas  y actividades .  

-Posibilitar  la  elecci ón de pertenecer  a un grupo  determinado  por  

motivos  de amistad,  preferencia  de la  actividad ...   

-Enseñar  recursos  para  rechazar  de forma  adecuada  situaciones  que  no 

son  de su  agrado .  

Apoyar  al  voluntariado  

-Elaborar  programas  de participaci ón en la  comunidad  a trav és del  

voluntariado,  facilitando  su  participaci ón en las  diferentes  

actividades .  

CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  



CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  

AUTODETERMINACIÓN DERECHOS 

Permitir  el  control  personal  

-Programas  individuales  que  trabajen  la  resoluci ón de problemas .   

-Proporcionar  contextos  de comunicaci ón de persona  a persona  en un 

clima  social - afectivo  positivo .  

-El  programa  del  centro  debe  incluir  objetivos  y actividades  

relacionadas  con  la  adquisici ón de habilidades  sociales,  creando  

interacciones  significativas  y rec íprocas .  

-Proporcionar  los  apoyos  necesarios  para  facilitar  la  expresi ón y el  

autocontrol  de las  emociones .  

Permitir  hacer  elecciones  

-Proporcionar  sistemas  alternativos  que  permitan  se ñalar  

preferencias  y/o  gustos .  

-Ofrecer  oportunidades  de vivir  experiencias  variadas  y que  hagan  

posible  las  elecciones  de actividades  satisfactorias  (es  necesario  

conocer  por  anticipado  las  distintas  posibilidades  y alternativas) .  

-Disponer  de medios  necesarios  para  alcanzar  lo  que se  quiere .  

-Tener  la  oportunidad  de una  vida  propia  fuera  del  entorno  familiar .  

Permitir  tomar  decisiones  

-Proporcionar  todas  las  alternativas  existentes,  analizando  cada  una 

de ellas  y ayudando  a identificar  las  consecuencias  de las  

diferentes  opciones .  

-Evitar  que   la  sobreprotecci ón.  

Proporcionar procesos justos  

-Tener cubiertas todas las necesidades b ásicas como alimentaci ón, 

vivienda, formaci ón, trabajo ...  

-Llevar una vida normalizada y lo m ás estable posible.  

-Cubrir la atenci ón personalizada de todas las necesidades derivadas 

del propio trastorno y/o problemas asociados en todas las edades y 

ámbitos.  

-Contar con un procedimiento que permita conocer si sus derechos se 

est án cumpliendo, y evaluar peri ódicamente el cumplimiento de los 

mismos.  

-Valorar y tener en cuenta su satisfacci ón personal.  

-Fomentar la participaci ón de la persona, su familia y/o el tutor en 

todos los programas.  

-Reconocer la especificidad del autismo dentro de la legislaci ón y 

contemplar todos los derechos para mejorar su calidad de vida.  

-Las Administraciones deben, adem ás, garantizar una prestaci ón justa 

que cubra todas las necesidades (alimentaci ón, vivienda, servicios 

espec íficos é)  

-Las Administraciones deben asegurar la financiaci ón total del coste 

de cada intervenci ón, as í como el seguimiento del programa y los 

recursos financiados.  

Asegurar la privacidad  

-Disponer de espacios y tiempos personales y privados en los cuales 

se respete su intimidad.  

-Garantizar el derecho a estar solas sin ser molestadas siempre que 

lo deseen y ello no implique ning ún riesgo para su seguridad.  

-Respetar el derecho a la confidencialidad en los aspectos relativos 

a su persona como su expediente o el programa de desarrollo 

individual que estamos ejecutando.  

-No se debe utilizar ni manipular su voz, su voto, su imagen é 

Reducir barreras  

-Derecho a desarrollar las actividades en el marco m ás normalizado 

posible.  

-Definir los apoyos: ps íquicos, f ísicos, de comunicaci ón... que cada 

persona requiere para facilitar su integraci ón.  

-Homogeneizar los elementos visuales de comunicaci ón que se utilizan 

en los distintos contextos.  

-Disponer de recursos para poder disfrutar de las vacaciones y de  

tiempo.  

-Fomentar las responsabilidades c ívicas  

-Explicitar los derechos, las responsabilidades y deberes de 

usuarios, familias, centro y profesionales.  

CRITERIOS  REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA  



LAS FAMILIAS DE LAS PERSONAS CON TEA  

BIENESTAR FÍSICO BIENESTAR EMOCIONAL 

-Estrategias para reducir el nivel de estr és  

-Disponer de pautas que las ayuden en la relaci ón con la persona con TEA  

-Proporcionar actividades de descanso y tiempo de ocio  

-Normalizaci ón del entorno f ísico de la casa  

-Tiempo para poder cuidar de su propia salud  

-Un ritmo de vida tranquilo y adecuado  

-Un buen ambiente familiar y laboral, mantener buenas relaciones 

familiares y sociales  

-Cada miembro de la familia disponga de tiempo para s í mismo 

-Ajuste  del  nivel  de expectativas  de desarrollo  de la  persona  con  

TEA 

-Asumir  el  autismo  de forma  positiva  y tener  capacidad   para  

afrontarlo  

-Informaci ón y acceso  a los  recursos  y servicios  de apoyo  

-Apoyo  profesional  especifico  para  todos  sus  miembros  

-Vida  estructurada  

-comunicaci ón buena  y de calidad  entre  los  miembros  de la  familia  

-Mantener  buenas  relaciones  con  la  pareja,  familiares,  amistades ..  

-buenas  condiciones  de trabajo  que permitan  conciliar  su  vida  

familiar  y  laboral  

-Sentirse  comprendido  socialmente  y poder  compartir  situaciones,  

sentimientos  y experiencias  con  otras  familias  

BIENESTAR MATERIAL RELACIONES INTERPERSONALES 

-Promover  ayudas  sociales  para  las  familias .  

-Implicaci ón de las  Administraciones  con  acciones  y  convenios  estables .  

-Tener  acceso  a todos  los  recursos  de las  Administraciones .  

-Tener  acceso  a servicios  sanitarios  y comunitarios  adaptados   

-Disponer  de una  vivienda  adecuada  y segura .  

-Situaci ón laboral  estable .  

-Garant ía de futuro  de la  persona  con  TEA e independencia  econ ómica  de 

ésta .  

-Medidas  de conciliaci ón laboral  y  familiar .  

-Contacto habitual con los amigos.  

-Implicaci ón de todos los miembros de la familia en el cuidado de la 

persona con TEA.  

-No se debe pensar ñyo soy imprescindible ò.  

-Implicaci ón de la familia extensa, de los vecinos, de los amigos... 

como apoyo.  

-Contar con apoyo familiar continuado y en vacaciones.  

-No tener que justificarse siempre socialmente por los 

comportamientos de su familiar con TEA.  

DESARROLLO PERSONAL INCLUSI ÓN SOCIAL  

-Aceptar  la  realidad  de tener  un familiar  con  TEA y asumir  de manera  

positiva  y realista  la  situaci ón.  

-Pertenencia  a una  Asociaci ón y relaci ón con  otras  asociaciones  y 

familias .   

-Acceso  a jornadas,  seminarios  espec íficos,  para  estar  informadas  y 

formadas .  

-Disponer  de tiempo  para  el  ocio  y el  desarrollo  personal .  

-Tener  otros  temas  de conversaci ón que  no sea  el  autismo .  

-Potenciar  la  comunicaci ón y entendimiento  con  las  personas  del  entorno  

familiar  (hijos,  compañeros,  profesionales ... )  

-Continuar  con  su  vida  personal,  en todos  los  ámbitos  (trabajo,  amistad,  

ocio ... )  

-Ayudas de la Administraci ón, para el desarrollo de programas que 

faciliten la inclusi ón social (programa de madrugadores, 

vacaciones é)  

-Apoyos para la vida social, ocio, formaci óné 

-Selecci ón del ambiente, las actividades y la compa ñía con la que se 

van a realizar las actividades.  

-Participaci ón en las decisiones educativas de la persona con TEA.  

-Atenci ón a las necesidades m édicas de la persona con TEA.  

-No sentir discriminaci ón social por tener una persona con TEA.  

AUTODETERMINACIÓN DERECHOS 

-Realizaci ón de elecciones  (trabajo,  ocio ... )  que  se  adapten  a sus  

preferencias  y necesidades .  

-Alternativas  de elecci ón para  la  persona  con  TEA.  

-Apoyos  personales,  servicios  y recursos  garantizados .  

-Buen estado  f ísico  y  mental   

-Expectativas  reales  sobre  el  futuro  de la  persona  con  TEA.  

-La Administraci ón debe  garantizar  la  existencia  de servicios  de atenci ón 

de calidad  para  no cambiar  el  lugar  de residencia .  

-Necesidades  educativas,  sanitarias,  econ ómicas,  de ocio,  

laborales ...  de las  personas  con  TEA sean  cubiertas  por  la  

Administraci ón.  

-Necesidades  de la  persona  con  TEA sean  cubiertas  por  servicios  

espec íficos  y de calidad  a lo  largo  de su  vida .  

-Seguridad  de que  las  personas  con  TEA tienen  garantizado  el  

proyecto  de vida  con  calidad .  

-No ser  discriminadas  socialmente .  

-Llevar  una  vida  normalizada .  

LAS FAMILIAS DE LAS PERSONAS CON TEA  



.  No se han encontrado instrumentos adaptados a 
personas con TEA 

 

.  Los instrumentos existentes no se adecuan a las 
características de las personas con TEA ni al 
contexto de la gestión de los recursos 

 

.  La valoración subjetiva tiene muchas dificultades en 
el colectivo de personas con TEA 

 

. La gran mayoría de personas requieren de 
άƛƴŦƻǊƳŀƴǘŜǎ ŘŜ ŀǇƻȅƻέ 

Tras su aplicaci·né. 

INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓNINSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN  



 

 

 
    
- Comunicarse verbalmente o con el apoyo de sistemas alternativos 

 
 

- Hablar sobre sí mismos, reconocer y comunicar estados físicos y 
emocionales 
 

- Dificultad para pedir aclaraciones o comunicar que no se ha entendido 
la pregunta. 
 

- Identificar y expresar necesidades, nivel de satisfacción, intereses 
 
- Imaginar, crearse expectativas… 

 
 

- Mantener una interacción social que permita al otro obtener datos y 
poder valorar su calidad de vida 

Dificultades 

para 

Tras su aplicaci·né. 



GUÍA DE INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA 

 
  

Instrumento que permite identificar y medir Instrumento que permite identificar y medir 

aquellas condiciones que desde la organización y aquellas condiciones que desde la organización y 

los programas favorecen la calidad de vida de las los programas favorecen la calidad de vida de las 

personas con TEA.personas con TEA.  

Proceso de 

validación 

    TÉCNICA DELPHI 

www.aetapi.org  

CUESTA, J.L. (2009). Trastornos del espectro autista y calidad de vida. Guía de indicadores para evaluar organizaciones y servicios. Madrid: La Muralla (Colección Aula Abierta). 

http://www.aetapi.org/


Å 68 INDICADORES 

 

1. Calidad referida a la persona 

2. Identificación de las necesidades y preferencias/ 
Elaboración y seguimiento de los planes de desarrollo 
personal 

3. Formación de profesionales 

4. Estructura y organización 

5. Recursos personales, materiales y espaciales 

6. Relación con la comunidad/ proyección social 

 

 

Å MANUAL DE APLICACIÓN 
 

Indicador: medida de 

evaluación, significativa e 

interpretable, que facilita la 

recogida de datos. 

Evidencia: ayuda a observar y 

hacer cuantificable el indicador, 

facilitando un criterio común a los 

evaluadores. 

GUÍA DE INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA 

 

Estructura 



Å Indicador 7: Se promueve la máxima estabilidad en la vida de las 
personas con autismo 
 

ÅEvidencias: 
 

.   Existe una organización que permite resolver de forma 
inmediata los imprevistos que afectan a la estabilidad en la 
organización: ausencia de un profesional, cambios en las 
actividades previstas, alteraci·n de espacios,é 

.   Se informa por anticipado a las personas con autismo, de 
forma individualizada, de los cambios de profesionales, 
horarios y actividades (tanto los cambios previstos como los 
imprevistos) 

.   Se utilizan sistemas de estructuración que facilitan la 
orientación y el uso de los distintos espacios 

.   La persona con autismo tiene personas de referencia claras 
en su vida: profesionales, compa¶eros, amigosé 

1. CALIDAD REFERIDA A LA 

PERSONA 



Å Indicador 30: Se adecua el proceso de elaboración y seguimiento de los 
planes de desarrollo individuales a las necesidades de las personas con 
autismo 
 

ÅEvidencias: 
 

.   Existe un proceso de elaboración de los planes de desarrollo 
individuales en el que participan todos los profesionales que están en 
contacto con la persona con autismo 

.   El plan de desarrollo individual detalla los objetivos y los apoyos 
necesarios para su consecución 

.   Existen revisiones periódicas tanto de los objetivos como de las 
necesidades de apoyo de cada persona con autismo 

.   Existe flexibilidad y posibilidad de introducir nuevos objetivos y/o 
modificar el tipo o grado de apoyo, cuando el plan de desarrollo 
individual ya está en marcha 

2. IDENTIFICACIÓN DE LAS NECESIDADES Y 

PREFERENCIAS / ELABORACIÓN Y SEGUIMIENTO DE 

LOS PLANES DE DESARROLLO PERSONAL 



Å Indicador 36:  Se promueve la formación continua, la 
actualización y el desarrollo profesional 

 

ÅEvidencias: 

 

.   Existe un plan de formación anual 

.   Existe un responsable de formación en la organización 

.   Existen unos criterios para analizar las distintas acciones.   

formativas, su eficacia, y los posibles participantes en las 

mismas 

.   Todos los profesionales participan de forma periódica en 

acciones de formación (internas o externas) 

3. FORMACIÓN DE LOS ROFESIONALES 



Å Indicador 53: Se facilita la comunicación a las personas con 
autismo  
 

ÅEvidencias: 
 

.   Cada persona con autismo tiene definido qué sistema de 
comunicación utiliza, adaptado a sus características ó perfil 
individual 

.   Todos los profesionales tienen acceso al conocimiento y uso 
de los sistemas de comunicación utilizados con cada persona 
con autismo 

.   Se utilizan los sistemas de comunicación con diferentes 
objetivos: anticipar, facilitar peticiones y deseos, informar, 
elegir, rechazaré 

.   Existe coherencia entre los soportes de estructuración y los 
de comunicación que se utilizan con cada persona 

4. ESTRUCTURA Y ORGANIZACIÓN 



Å Indicador 58: El entorno físico favorece la accesibilidad y la 
autonomía 
 

ÅEvidencias: 
 

.   Existen suficientes espacios y se adecuan de forma flexible a 
las necesidades puntuales y cambiantes que pueden tener de 
las personas con autismo 

.   La información / estructuración espacial facilita la 
comprensión y el desenvolvimiento de la forma más 
autónoma posible de las personas con autismo 

.   Se minimizan las barreras arquitectónicas o dificultades de 
acceso para las personas con autismo 

.   Los espacios se adecuan a la normativa referida a la 
construcción y la salud e higiene 

5. RECURSOS Y SERVICIOS 



Å Indicador 60: Se promueve la inclusión social del colectivo de 
personas con autismo 

 

ÅEvidencias: 

 

.   Se contemplan diferentes opciones de integración, 
adaptadas a las diferentes personas, para  facilitar  la 
integración social 

.   Se promueve la participación activa en recursos de ocio, 
culturales,...de la comunidad, promoviendo un trato no 
discriminatorio hacia las personas con discapacidad 

.   La planificación de apoyos potencia la captación de apoyos 
naturales. 

.   Existe un sistema de identificación de recursos, entidades, 
empresas,édel entorno susceptibles de integrar a personas 
con discapacidad 

6. RELACIÓN CON LA COMUNIDAD / 

PROYECCIÓN SOCIAL 



¿Qué implicaciones tiene  
el modelo de calidad de vida 

 en las Organizaciones? 



BIENESTAR EMOCIONAL /ǳƛŘŀŘƻ ŘŜ ƭƻǎ άŜƴǘƻǊƴƻǎ ǇǎƛŎƻƭƽƎƛŎƻǎέΣ  ŀŎǘƛǘǳŘ ǇƻǎƛǘƛǾŀΣ 
experiencias que faciliten el éxito, flexibilidad, rutinas de 
referencia, coherencia y consistencia profesional 

RELACIONES INTERPERSONALES Profesionales de referencia, control de cambios e imprevistos, 
agrupamientos flexibles, apoyos naturales, amigos 

BIENESTAR MATERIAL Espacios, tiempos y pertenencias personales de libre elección, 
refuerzos y reconocimientos por logros, incentivos, espacios 
propios y personalizados, adaptaciones técnicas 

DESARROLLO PERSONAL Sentido de la actividad, contextos y estrategias que 
prevengan conductas problemáticas, formación en adultos... 

Dimensiones e Indicadores de Calidad de Vida 
                                                                 Basados en el modelo de Robert Schalock 

BIENESTAR FISICO Tratamiento integral de la salud, prevención ante posibles 
ǊƛŜǎƎƻǎ ŘŜ ŘŜǘŜǊƛƻǊƻ ŦƝǎƛŎƻ Σ ǘƛŜƳǇƻǎ ŘŜ ŘŜǎŎŀƴǎƻΧ 

AUTODETERMINACION Apoyos para facilitar la expresión de deseos, estados físicos y 
emocionales, apoyos para la planificación, autocontrol, 
entornos seguros y comprensibles, resolución de problemas, 
flexibilidad 

INCLUSION SOCIAL {ŜǊǾƛŎƛƻǎ ŀōƛŜǊǘƻǎΣ Ǿƛǎƛƽƴ ǇƻǎƛǘƛǾŀ ŘŜƭ ŀǳǘƛǎƳƻΣ ǊŜǎǇŜǘƻ Ŝǎǘƛƭƻ ŘŜ ǾƛŘŀΧ 

DERECHOS Discriminación positiva, distintas opciones en cada ámbito, 
ƻǊƎŀƴƛȊŀŎƛƽƴ ƴƻ ǊŜǎǘǊƛŎǘƛǾŀΧ 



Trabajo en equipo 

 

Trabajo en red 

 

Práctica basada en protocolos de buenas prácticas, y en la misión y 

valores de la organización 

 

Análisis situaciones susceptibles de mejora 

 

Evaluación del servicio, evaluación externa 

 

Organización eficaz de recursos materiales y personales en la 

organización  

 

Compromiso de responsabilidad social 

 

Sensibilización y promoción de imagen social positiva 

… 

 

Y… 



¿Cuál es el secreto? 
T. Peeters y R. Jordan, 1999 

 
Sentirte atraido por las diferencias 

Tener una gran imaginación 
Ser capaz de dar sin esperar nada a cambio 

Estar dispuesto a adaptar el estilo propio natural de comunicación e interacción 
social. 

Tener valor para “ trabajar en el desierto ” 
No estar nunca satisfecho con lo que se sabe 

Aceptar que cada pequeño progreso trae un nuevo problema 
Tener extraordinarias capacidades analíticas y pedagógicas 

Aprender sobre discapacidad y estrategias educativas es un proceso contínuo. “El 
profesional que piensa que lo ha encontrado todo, lo ha perdido todo”. La 

formación nunca se acaba 
Estar dispuesto a trabajar en equipo 

Ser humilde 
Ser profesional 

 



 

 

Dar voz, saber escuchar y  dejarnos 

guiar por las personas con autismo 

para asegurar Proyectos de Vida 

con Calidad 

òHay muchas cosas que me gustar²a hacer y sitios que me gustar²a 
ver. Pero, no puedo conseguir esas metas sin ayuda. He intentado 
muchas veces hacer cosas sola, pero tengo tanto miedo, y soy incapaz 
de interpretar las situaciones y prever interacciones cotidianas como 
lo hacen ustedes. Invariablemente termino huyendo.ó Ross Blackburn 



 

 

Dar voz, saber escuchar y  dejarnos 

guiar por las personas con autismo 

para asegurar Proyectos de Vida 

con Calidad 

òHoy, los recuerdos de mi ni¶ez son como un magn²fico tapizé Los 
incidentes que recuerdo narran la historia fascinante de cómo los niños 
autistas perciben el extraño mundo que los rodea y reaccionan ante él 
de modos desusados. Ese mundo en el que, desesperadamente están 
tratando de introducir alg¼n ordenó.       Temple Grandin 


