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Introduccion

Durante décadas, la voz de las personas autistas no fue escuchada. Las decisiones sobre sus
vidas eran tomadas por otras personas, muchas veces sin considerar su opinion o experien-
cia directa. En la actualidad, si bien se han producido avances, alin persisten tensiones en
torno a la validacion de las voces autistas en distintos espacios, incluyendo aquellos donde
participan profesionales y familias. A veces, de manera sutil, se pasa por sobre la persona, ya
sea presumiendo falta de competencia o enfocando la mirada Gnicamente en aquello que le
resulta desafiante.

En este contexto, quisiera compartir una experiencia que da sentido a este trabajo. Hace
aproximadamente quince afios, participé en una jornada organizada por una asociacion. En-
tre las personas asistentes habia un joven autista que se acercé a preguntarme si podia volver
averme. Le respondi que, por supuesto, estaria encantada. Una semana después, llegd a mi
lugar de trabajo y me cont6 que recientemente habia recibido su diagndstico y que no com-
prendia bien en qué consistia el autismo. A partir de ese encuentro, comenzaron a llegar otros
jévenes en una situacién similar.

Iniciamos un proceso de trabajo conjunto que, con el tiempo, fue transformandose. En un
momento, les hice una pregunta que marcaria un punto de inflexién: ;Se dan cuenta de que
ustedes ya no son solo un grupo de apoyo, sino que estan construyendo algo propio? Tiempo
después, fui invitada a dar una charla sobre vida adulta y autismo. Consideré entonces que,
si ibamos a hablar de vida adulta, quienes debian tener la voz principal eran ellos. Por ello,
invité a uno de los jovenes del grupo a acompafiarme y a asumir el rol de expositor.

Con el paso del tiempo, este grupo transité de manera natural hacia un espacio de autorre-
presentacion. Comprendieron que eran ellos quienes debian tomar sus decisiones y hablar
por si mismos. Fue un proceso significativo, que evidencié una transformacién profunda.

Comparto esta experiencia porque, en ese entonces, las voces mas escuchadas eran prin-
cipalmente las de profesionales y familias. Esto no significa que esas voces no sean impor-
tantes; por el contrario, han sido y siguen siendo fundamentales. Sin embargo, hoy mas que
nunca, se hace necesario reconocer que las personas autistas deben ser protagonistas de sus
propias vidas. Como sociedad, nuestro rol es generar las condiciones, los espacios y las opor-
tunidades para que esa voz sea efectivamente escuchada, respetada y considerada.

Por medio de esta guia, se busca, por un lado, conocer desde la experiencia directa de las
personas participantes cdmo se ejerce la autodeterminacion en la vida cotidiana, asi como
identificar las barreras y apoyos que la condicionan. Por otro lado, se proponen recomen-
daciones concretas para promoverlas, desde un enfoque centrado en la calidad de vida y la
autorrepresentacion.

Para conocer estas experiencias, se aplico una encuesta a personas autistas mayores de 18
afios residentes en Chile, con el propdsito de explorar como ejercen la autodeterminacion
y la autorrepresentacién en su vida cotidiana, asi como las barreras y apoyos que influyen
en estos procesos. Los resultados que se presentan en esta guia se basan en 34 respuestas
validas y constituyen una aproximacion a las experiencias y percepciones de las personas
participantes desde su propia voz.

Agradecemos profundamente a las personas autistas que participaron en este proyecto, ya
que, por medio de sus experiencias, fue posible construir este trabajo desde sus propias vo-

ces.

Lilia Siervo



Calidad de vida en adultos autistas

Capitulo 1.



uando pensamos en autismo y revisamos su historia, los primeros aportes ampliamente

difundidos en la literatura cientifica corresponden a las descripciones realizadas por Leo
Kanner en 1943 y Hans Asperger en 1944, quienes identificaron caracteristicas del autismo
principalmente en la poblacion infantil . Sin embargo, investigaciones histdricas posteriores
han destacado que una de las primeras descripciones clinicas de caracteristicas autistas fue
realizada por la psiquiatra rusa Grunya Sukhareva en 1925, quien documenté rasgos compa-
tibles con el autismo tanto en nifios como en nifias.?

A lo largo del tiempo, la comprension del autismo ha evolucionado de manera significativa.
Los enfoques tradicionales, centrados principalmente en la discapacidad y en modelos asis-
tencialistas, han ido dando paso progresivamente a perspectivas basadas en el enfoque de
derechos y, mas recientemente, al paradigma de la neurodiversidad, el cual propone com-
prender las diferencias neuroldgicas como parte de la diversidad humana y promueve una
mirada neuroafirmativa hacia las neurodivergencias.

Si bien se han producido avances relevantes en materia de derechos, enfoques y modelos de
atencién destinados a acompafiar los desafios y barreras que enfrentan las personas autistas,
gran parte de las investigaciones y apoyos contintian concentrandose en la primera infancia.
En este contexto, resulta fundamental ampliar la mirada hacia la vida adulta, incorporando
las experiencias, necesidades y perspectivas de las propias personas autistas, reconociéndo-
las como agentes activos en la construccidn de sus proyectos de vida.

En este contexto, se vuelve fundamental avanzar hacia enfoques que no solo se centren en la
reduccion de dificultades, sino que también promuevan vidas plenas, significativas y auto-
determinadas para las personas autistas.

La presente guia se enfoca en tres areas principales:

o Calidad de vida, entendida desde el modelo propuesto por Schalock y Verdugo como
“un concepto multidimensional que incluye un nimero de dimensiones que reflejan los
valores positivos y las experiencias de la vida; tiene propiedades éticas universales y
émicas ligadas a la cultura; posee componentes objetivos y subjetivos; y esta influencia-
da por factores personales y ambientales” (2006, p. 29).3

1. Artigas-Pallares, J., & Paula, I. (2012). El autismo 70 afios después de Leo Kanner y Hans Asperger. Revista de la Asociacién Espa-
fAola de Neuropsiquiatria, 567-587.

2. Sher, D., & Gibson, J. (2023). Pioneering, prodigious and perspicacious: Grunya Efimovna Sukhareva’s life and contribution to
conceptualising autism and schizophrenia. European Child & Adolescent Psychiatry, 475-490.

o Autodeterminacion, definida como la capacidad de las personas para tomar decisiones
y realizar elecciones sobre su propia vida sin unainfluencia indebida de otros, permitien-
do dirigir su propio proyecto vital.*

o Autorrepresentacion, que se refiere a la participacidn activa de las personas autistas en
la defensa de sus derechos, en la produccion de conocimiento sobre el autismo y en los
procesos de toma de decisiones que afectan sus vidas cotidianas.

Dentro de este contexto y para iniciar la lectura de esta guia, explicaremos en qué consisten
las 8 dimensiones de calidad de vida, mostraremos la investigacion reciente y mencionare-
mos como promoverlas.

Dimensiones de Calidad de Vida:

El modelo de calidad de vida resulta especialmente relevante en el abordaje de las personas
autistas en la adultez, ya que permite comprender el bienestar mas alla de la presencia o
ausencia de dificultades, incorporando dimensiones vinculadas a la participacion social, la
autodeterminacion y el ejercicio de derechos.

Desde esta perspectiva, el bienestar se entiende como:

@ Unfendmeno multidimensional.

@ Influido por diversos factores como las relaciones sociales, las rutinas de
lavida cotidianay la construccion de la identidad personal.

@ Enelcasode las personas autistas, la experiencia de bienestar esta es
trecha mente vinculada a la manera en que gestionan su vida diaria, sus
vinculos y los espacios de participacion social.

En este marco, el modelo propuesto por los psicélogos Robert Schalock y Miguel Angel Verdu-
go identifica ocho dimensiones centrales que permiten evaluary promover la calidad de vida
de las personas: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, desarrollo perso-
nal, autodeterminacién, relaciones interpersonales, inclusién social y derechos.

3. Verdugo, M. A. (2006). Cémo mejorar la Calidad de vida de las personas con discapacidad: instrumentos y estrategias de evalua
cién. Salamanca: AMARU Ediciones.

4. Michael L. Wehmeyer, 1999; como se cité en Camilleri, L., Maras, K., & Brosnan, M. (2025). Self-Set Goals: Autistic Adults Facilita
ting Their Self-Determination Through Digitally Mediated Social Stories. Autism Adulthood, 25-38.



Autodeterminacion:

La autodeterminacidn es un componente importante y un factor que contribuye al construc-
to general de Calidad de vida °, asocidandose con:

@ La percepcion de que uno es un agente causal en su vida, pudiendo elegir

acciones independientemente de la presion externa.

@ Adaptar de forma auténoma el comportamiento a medida que cambian las

circunstancias.

@ Percibir un vinculo causal entre las acciones y las consecuencias.®

¢Qué nos dice la investigacion?

>

Las personas autistas presentan una menor autodeterminacion que las per-
sonas neurotipicas.”

Un estudio realizado por Alvarez-Aguado (2024) muestra que la mayoria de
los participantes autistas evidencian bajo nivel de autodeterminacién sobre

todo en las habilidades vinculadas al empoderamiento.?

En Chile, los adultos autistas presentan pocas oportunidades de vivir la vida
que desean, dado que los miembros de la comunidad o sus propias familias
tienden a tomar decisiones por ellos, ser inflexibles ante proyectos persona-
les o tienden al control de sus gastos.®

Las personas autistas tienen el deseo de ejercer su derecho a la autodetermi-
nacion y creen que pueden aprender habilidades relacionadas con el cons-
tructo, aunque no saben cémo hacerlo.®

La formacion en autodeterminacién es de interés para los adultos autistas,
particularmente para participar en la planificacion de su atencién médica,
elegir alternativas residenciales basadas en sus preferencias y establecer re-
laciones sociales significativas.

5. Schalock, 2000; cémo se cit6 en Andrews, H., Hedley, D., & Bury, S. (2024). The Relationship Between Autistic Traits and Quality of
Life: Investigation of Indirect Effects Through Self-Determination. Autism Adulthood, 177-191.

6. Deciy Ryan, 2000; codmo se citd en Andrews, H., Hedley, D., & Bury, S. (2024). The Relationship Between Autistic Traits and Quality
of Life: Investigation of Indirect Effects Through Self-Determination. Autism Adulthood, 177-191.

7.Andrews, H., Hedley, D., & Bury, S. (2024). The Relationship Between Autistic Traits and Quality of Life: Investigation of Indirect
Effects Through Self-Determination. Autism Adulthood, 177-191.

8. Alvarez-Aguado et al., 2022; Cascio et al., 2021; cdmo se cité en Alvarez-Aguado, I., Vega, V., Gonzalez-Carrasco, F., Rosellé-Pefialo-
za, M., Farhang, M., & Spencer, H. (2024). Habilidades de autodeterminacién en personas adultas con Trastorno del Espectro Autista
en el contexto chileno. Siglo Cero, 71-91.

¢{Como promoverla?

Promover la incorporacion a espacios de autorrepresentacion de co-
munidades autistas.

Validar las formas de comunicacidn (tarjetas de comunicacion, pala-
bras, gestos, dispositivos electrénicos).

Evitar la sobreproteccién dando oportunidades para la toma de deci-
siones.

Participacion activa en las decisiones de vida en el hogar.

Disponer en los centros de salud de paneles del dolor, paneles de elec-
cién y panel de preguntas frecuentes para orientar a la persona en su
necesidades y entrega de informacion.

Realizar un acompanamiento en el uso de herramientas para el con-
trol de gastos, como por ejemplo, dividir los gastos en categorias me-
diante cuentas separadas o sobres fisicos, asi como uso de aplicacio-
nes de gestién del presupuesto.

Ensefiar explicitamente a elegir, decir “no”, resolver problemas sim-
plesy expresar preferencias personales.

Ofrecer opciones reales de vida independiente, por ejemplo, de acuer-
do a la renta recibida y necesidades de apoyo buscar opciones de vi-
vienda.

9.Alvarez-Aguado et al., 2022; como se cité en Alvarez-Aguado, I., Vega, V., Gonzalez-Carrasco, F., Rosellé-Pefialoza, M., Farhang,

M., & Spencer, H. (2024). Habilidades de autodeterminacién en personas adultas con Trastorno del Espectro Autista en el contexto
chileno. Siglo Cero, 71-91.

10. Vega, V., Gonzalez -Carrasco, F., Alvarez-Aguado, I., Espinoza, F., Gonzélez-Yafiez, M., Spencer, H., Jarpa, M. (2023). Un anélisis
integrado entre la calidad de vida y las necesidades de apoyo de personas adultas con discapacidad intelectual en Chile. Siglo Cero,

49-64.

11. Vega, V., Alvarez-Aguado, I., Spencer, H., & Gonzalez, F. (2020). Avanzando en autodeterminacién: estudio sobre las autopercep-
ciones de personas adultas con discapacidad intelectual desde una perspectiva de investigacién inclusiva. Siglo Cero, 31-52.



Desarrollo Personal

El desarrollo personal se refiere a las oportunidades que tienen las personas para aprender,
desarrollarse y alcanzar metas personales. Esto esta intimamente relacionado con:

€ Laadquisicion de habilidades

€ Contar con oportunidades de aprendizaje
@ Crecer personalmente

€ Contar con educacion.

Las oportunidades de aprendizaje y desarrollo de habilidades constituyen un elemento cen-
tral para mejorar la calidad de vida de los adultos autistas.

{Qué nos dice la investigacion?

P Adolescentes y adultos autistas muestran bajos niveles de independencia.?

» Un estudio de Duncan et al.’ realizado el afio 2018 muestra que tan solo el
12% de los adultos autistas vivia de forma independiente y el resto depende de
familiares, amigos, residencias de apoyos y/o atencién domiciliaria.

P En cuanto al empleo las personas con discapacidad suelen tener sueldos mas
disminuidos, peores perspectivas de ascenso', asi como muchas personas au-
tistas permanecen cesantes o si cuentan con un empleo,
muchas sufren subempleo (desempefiar funciones que requieren menos ha-
bilidades).'>

P Encuanto alas metas personales, muchas personas autistas adultas presentan
desafios para alcanzar metas socialmente “normativas” como vivir de forma
independiente, tener un trabajo o encontrar pareja.’®

12. Cruz-Torres et al., 2020; como se citd en Auld, C., Foley, K., & Cashin, A. (2022). Daily living skills of autistic adolescents and young
adults: A scoping review. Australian Occupational Therapy Journal, 456-474.

13.Duncan et al., 2018; como se citd en Auld, C., Foley, K., & Cashin, A. (2022). Daily living skills of autistic adolescents and young
adults: A scoping review. Australian Occupational Therapy Journal, 456-474.

14.Colellay Bruyere, 2011; Deal 2007; Kruse et al., 2018; como se cit6 en Davis, J., Melinek, R., Livesey, A., Killick, E., Sam, E., Ro-
mualdez, A., Pellicano, E., Remington, A. (2025). ‘| did what | could to earn some money and be of use’: A qualitative exploration of
autistic people’s journeys to career success and fulfilment. Autism, 988-1004.

15. Baldwin et al., 2014; Oficina de Estadisticas Nacionales, 2022; cdmo se cité en Davis, J., Melinek, R., Livesey, A., Killick, E., Sam,
E., Romualdez, A., Pellicano, E., Remington, A. (2025). ‘I did what | could to earn some money and be of use’: A qualitative explora-
tion of autistic people’s journeys to career success and fulfilment. Autism, 988-1004.

16.Billstedt et al., 2011; Bishop-Fitzpatrick et al., 2016 ; Howlin y Moss, 2012; Roux et al., 2013; cémo se citd en Scheeren, A., Buil, J.,
Howlin, P., Bartels, M., & Begeer, S. (2022). Objective and subjective psychosocial outcomes in adults with autism spectrum disorder:
A 6-year longitudinal study. Autism, 243-255.

¢{Como promoverla?

«  Sehacerelevante considerar la realizacion profesional de las personas
autistas basandose en sus caracteristicas propias y bienestar subjeti-
vo.'?

« Anivel deempleo, evaluar los intereses reales de las personas autistas
mas que solo las habilidades “esperadas”.

«  Deacuerdo a las fortalezas y desafios de la persona, considerar enfo-
ques centrados en empleo con apoyo.

«  Considerar el monotropismo (forma de atencidon donde la persona
se concentra profundamente en pocos intereses, en vez de muchos
simultdneamente), como eje central en la bisqueda de intereses la-
borales.

«  Sensibilizaciéon a empleadores respecto de neurodiversidad y neuro-
divergencias.

«  Apoyar en la educacién sexual-afectiva en cuanto a consentimiento,
limites y lecturas de sefiales explicitas e implicitas.

« Apoyo en el uso de aplicaciones de citas.

Bienestar emocional:

El bienestar emocional se refiere al estado psicolégico y afectivo de la persona, e incluye sen-
timientos de seguridad, felicidad y satisfaccion con la vida. Esta dimensién también se rela-
ciona con aspectos como:

La autoestima

La estabilidad emocional

La ausencia o manejo adecuado del estrés y la ansiedad

La percepcion de ser respetado, valorado y sentirse seguro dentro de los
distintos contextos de vida.

LR 2R 2R 2

17. AUTISTICA, 2016; Lord et al., 2020; cémo se citd en Davis, J., Melinek, R., Livesey, A, Killick, E., Sam, E., Romualdez, A., Pellicano,
E., Remington, A. (2025). ‘| did what | could to earn some money and be of use’: A qualitative exploration of autistic people’s journeys
to career success and fulfilment. Autism, 988-1004.



¢Qué nos dice la investigacion?

P Los adultos autistas presentan mayores dificultades en salud mental a lo largo
deltiempo, lo cual impacta directamente en su percepcion de calidad de vida.'®

P Se ha establecido una relacién entre autismo y co-ocurrencias de salud mental
como los Trastornos de la Conducta Alimentaria (TCA)'®, Trastorno por Estrés
Post traumatico 20, ansiedad y depresién.?2

P Las personas autistas que pertenecen a disidencias sexuales o de género han
reportado peores indicadores de salud mental, menor calidad de vida subjeti-
va y una mayor presencia de conductas relacionadas con ideacidn suicida. Es-
tas situaciones se asocian frecuentemente a experiencias de exclusién social,
discriminacion y falta de apoyos adecuados en los contextos sociales y sanita-
rios.22723

P La investigacion cualitativa muestra cdmo las personas autistas relacionan el
camuflaje (uso de estrategias inconscientes para minimizar la visibilidad de los
rasgos autistas y aparentar no ser autista 24) con una mayor fatiga fisica y men-
tal. 25

» En el caso de las mujeres autistas diagnosticadas de forma tardia, vinculan el
camuflarse como intento de integrarse, siendo algo agotadory confuso para su
identidad.26

P Las personas autistas presentan una identidad minoritaria estigmatizada ex-
puesta a la discriminacion y por ello, estan sujetas a mayor estrés.?”

18. McClintock et al., 2010; Khanna et al., 2014; Mason et al., 2019 ; Lawson et al., 2020, cémo se cit6 en Roestorf, A., Howlin, P., &
Bowler, D. (2022). Ageing and autism: A longitudinal follow-up study of mental health and quality of life in autistic adults. Frontiers
in Psychology.

19. Oldershaw et al., 2011; Westwood y Tchanturia, 2017; cémo se citd en Lundin Remnélius, K., Neufeld, J., Isaksson, J., & Bolte,

S. (2022). Eating Problems in Autistic Females and Males: A Co-twin Control Study. Journal of Autism and Developmental Disorders ,
3153-3168.

20.Agebjorn, J. G., Billstedt, E., & Nyrenius, J. (2025). Association Between Autism and PTSD Among Adult Psychiatric Outpatients.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 3343-3353.

21. Lai, M., Kassee, C., Besney, R., Bonato, S., Hull, L., Mandy, W., Szatmari, P., Ameis, S. (2019). Prevalence of co-occurring mental
health diagnoses in the autism population: a systematic review and meta-analysis. Lancet Psychiatry, 819-829.

22. McQuaid, G., Gendy, J., Lee, N., & Wallace, G. (2023). Sexual Minority Identities in Autistic Adults: Diversity and Associations with
Mental Health Symptoms and Subjective Quality of Life. Autism Adulthood, 139-153.

23. George, R., & Stokes, M. (2018). A Quantitative Analysis of Mental Health Among Sexual and Gender Minority Groups in ASD.
Journal of Autism and Developmental Disorders , 2052-2063.

24.Hull et al., 2017; Libsack et al., 2021; cémo se cit6 en Van der Putten, W., Mol, A., Groenman, A., Radhoe, T., Torenvliet, C., Agelink
van Rentergem, J., & Geurts, H. (2024). Is camouflaging unique for autism? A comparison of camouflaging between adults with
autism and ADHD. Autism Research, 812-823.

25. Bargiela et al., 2016 ; Hull et al., 2017 ; Tierney et al., 2016, cdmo se citd en Perry, E., Mandy, W., Hull, L., & Cage, E. (2022).
Understanding Camouflaging as a Response to Autism-Related Stigma: A Social Identity Theory Approach. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 800-810.

26. Bargiela et al., 2016; como se cit6 en Perry, E., Mandy, W., Hull, L., & Cage, E. (2022). Understanding Camouflaging as a Response
to Autism-Related Stigma: A Social Identity Theory Approach. Journal of Autism and Developmental Disorders, 800-810.

27. Botha y Frost, 2020 cémo se citd en Perry, E., Mandy, W., Hull, L., & Cage, E. (2022). Understanding Camouflaging as a Response
to Autism-Related Stigma: A Social Identity Theory Approach. Journal of Autism and Developmental Disorders, 800-810.

¢{Como promoverla?

« Laposibilidad de expresarse de manera auténtica y de contar con en-
tornos seguros y no discriminatorios emerge como un factor relevante
para reducir el camuflaje y favorecer el bienestar emocional en perso-
nas autistas.

« Abordar la identidad autista desde un enfoque neuroafirmativo, asi
como la validacién y visibilizacién como persona autista.

+  Realizar derivaciones en caso de observar co-ocurrencias de salud
mental.

«  Apoyar en la identificacion de gatilladores de informacién, emociona-
les o sensoriales con el fin de prevenir crisis.

«  Psicoeducacion sobre el costo del camuflaje prolongado.

« Apoyar en el autoconocimiento de estrategias regulatorias e identifi-
cacion y expresion emocional.

«  Que la sociedad valore la diversidad, apoye la exploracién de la iden-
tidad autista y se garanticen espacios seguros.?®

Bienestar Fisico:
¢Qué nos dice la investigacion?

P Lasinvestigaciones plantean que los adultos autistas presentan una salud fisi-
cay mental con mayor afectacion, junto con un mayor gasto anual en salud que
los adultos no autistas, asociado a atenciéon ambulatoria, primaria, de urgen-
cias, servicios de salud mental, etc. 2°

P Endistintos estudios los adultos autistas informan desafios para evaluar o des-
cribir su salud, problemas para acceder al tratamiento y falta de comprensién o
conocimiento de autismo en los servicios de salud fisica y mental. 3°

28. Cage et al., 2018; Cresswell y Cage, 2019; cdmo se citd en Cage, E., & Troxell-Whitman, Z. (2020). Understanding the Relationships
Between Autistic Identity, Disclosure, and Camouflaging. Autism Adulthood, 334-338.

29. Weir, E., Allison, C., & Baron-Cohen, S. (2022). Autistic adults have poorer quality healthcare and worse health based on self-re-
port data. Molecular Autism.

30.Camm et al., 2019; Crane et al., 2019; Mason et al., 2019; Nicolaidis et al., 2015; como se cité en Weir, E., Allison, C., & Baron-Co-
hen, S. (2022). Autistic adults have poorer quality healthcare and worse health based on self-report data. Molecular Autism.



» Lasdificultades para dormir son frecuentes en nifios autistas, las cuales persis-
ten hasta la edad adulta, siendo las mas comunes la dificultad para conciliar el

sueio, baja eficiencia del suefio y problemas para mantenerlo.3'

P La ansiedad y/o depresion se puede considerar un factor predisponente y am-
biental para las dificultades para dormir, pero a la vez puede ser una conse-

cuencia de los problemas de suefio.3?

¢{Como promoverla?

Contar con escalas visuales o numéricas de registro del suefio.
Realizar mends semanales con opciones de comidas y colaciones,
para promover la preparacion de alimentos segln la persona, ingesta
de frutas y verduras, horarios de comida, etc.

Establecer dias y horarios de la semana para realizar actividad fisica
segun las preferencias de la persona. Ej. natacidn, caminar, artes mar-
ciales, etc.

Contar con rutinas de autochequeo diario en torno a: dolor, energia,
apetito, etc., considerando que, si hay una molestia, anotar la rutina
del dia o del dia anterior para identificar factores que lo puedan estar
causando.

Llevar listado de sintomas fisicos a los controles de salud.

Apoyar en el qué hacer antes/durante/después de una consulta mé-
dica.

Considerar y validar la tolerancia al dolor de personas autistas hipo-
sensibles e hipersensibles.

Que profesionales del area de salud puedan realizar anticipaciones
previas en caso de examenes (qué sentiran, duracion, instrumentos).

Bienestar Material

El bienestar material se relaciona con las condiciones econdmicas que permiten a las perso-
nas satisfacer sus necesidades basicas y desarrollar una vida estable y digna.

El bienestar financiero puede entenderse como la percepcién de control sobre las finanzas
cotidianas, la capacidad de cubrir necesidades basicas y la libertad para tomar decisiones
que les permitan disfrutar de la vida.33

¢Qué nos dice la investigacion?

» Una investigacién realizada por Pellicano et al., en el afio 2024 34, mostré cémo
las personas autistas adultas visualizan el bienestar financiero como el tener
dinero suficiente para cubrir las necesidades basicas y para imprevistos, asi
como no estar preocupados por el dinero. No obstante, muchos visualizaban
sus ingresos como inestables para cubrir gastos diarios. A pesar de esto, se es-
forzaban por ahorrar dinero y administrar su presupuesto, ya que la sensacion
de inseguridad financiera les provocaba altos montos de estrés y malestar psi-
colégico, sobre todo cuando no podian contar con redes de apoyo como ami-
gos o familiares.

¢{Como promoverla?

«  Uso derecordatorios para el pago de cuentas o ahorro.

»  Realizar checklist a fin de mes respecto de los gastos mensuales. Si esto
es complejo para la persona, apoyar mediante checklist diario o semanal.
Del mismo modo anotar las fechas de vencimiento de cada cuenta, para
evitar cortes de servicios.

«  Apoyar en el control de impulsos de gastos mediante listas de compras
cerradas.

«  Definir metas concretas de ahorro en el corto y largo plazo, asi como divi-
dir estas metas en logros mas pequefios.

« Incorporar ahorros automaticos en cuenta bancaria.

31. Baker y Richdale, 2015; Hohn et al., 2019 ; Jovevska et al., 2020 ; Morgan et al., 2020; Oyane y Bjorvatn, 2005; como se cité en
Charlton, R., MCQuaid, G., Bishop, L., N, L., & Wallace, G. (2023). Predictors of sleep quality for autistic people across adulthood.
Autism Research, 757-771.

32. Guliay Kumar, 2018 ; McHugh et al., 2011 ; Steptoe et al., 2008 ; Sutter et al., 2012; como se citd en Charlton, R., MCQuaid, G.,
Bishop, L., N, L., & Wallace, G. (2023). Predictors of sleep quality for autistic people across adulthood. Autism Research, 757-771.

33. Pellicano, E., Hall, G., & Ying Cai, R. (2024). Autistic adults’ experiences of financial wellbeing: Part Il. Autism, 1090-1106.
34. Pellicano, E., Hall, G., & Ying Cai, R. (2024). Autistic adults’ experiences of financial wellbeing: Part Il. Autism, 1090-1106.



«  Promover la autonomia evitando el sobre control de las finanzas por par-
te de familiares o red de apoyo.

«  Promover politicas publicas, entregar oportunidades laborales inclusivas
y que las personas autistas cuenten con apoyos que favorezcan la estabi-
lidad econdmica para promover su bienestar de manera transversal.

Inclusion Social

La inclusion social se refiere a la participacion activa de las personas en la sociedad y en la
comunidad. Esta dimension se relaciona con:

@ La participacion social

@ Laaceptacidn

@ Laigualdad de oportunidades

@ Elacceso a espacios comunitarios

En el caso de las personas autistas, las experiencias de estigmatizacidn y exclusion social
pueden tener un impacto negativo en el bienestar psicoldgico y en la salud mental.

¢Qué nos dice la investigacion?

» Desde el modelo de estrés de minorias, se plantea que las personas pertene-
cientes a grupos socialmente estigmatizados enfrentan presiones adicionales
derivadas del prejuicio, la discriminacion y la falta de comprension social, lo
que puede afectar su bienestar emocional. 3°

P Laautoaceptacidny la presencia de entornos comprensivos se asocian con me-
jores indicadores de bienestar emocional en adultos autistas, actuando como
factores protectores frente a dificultades psicosociales. 36737

P Diversas investigaciones han demostrado que contar con redes de apoyo signi-
ficativas se asocia con una mejor calidad de vida en adultos autistas, incluso al
controlar variables relacionadas con la salud mental. 38

35. Botha, M., & Frost, D. (2018). Extending the Minority Stress Model to Understand Mental Health Problems Experienced by the
Autistic Population. Society and Mental Health.

36. Cage, E., & Troxell-Whitman, Z. (2020). Understanding the Relationships Between Autistic Identity, Disclosure, and Camoufla-
ging. Autism Adulthood, 334-338.

37. Hedley, D., Uljarevi¢, M., Bury, S., Haschek, A., Richdale, A., Trollor, J., & Stokes, M. (2025). Examination of the Potential Modera-
ting Role of Psychological Wellbeing in the Relationship Between Depression and Thoughts of Self-Harm in Autistic Adolescents and
Adults: A Two-Year Longitudinal Study. Journal of Autism and Developmental Disorders , 3928-3940.

38. Charlton, R., MCQuaid, G., Bishop, L., N, L., & Wallace, G. (2023). Predictors of sleep quality for autistic people across adulthood.
Autism Research, 757-771.

¢{Como promoverla?

< Comprension que los desafios se encuentran en la interaccién entre el en-
tornoy la persona, no solo en la persona.

«  Derribar mitos y estigmas respecto de las caracteristicas de las personas
autistas.

«  Promover el uso social de comunicacién accesible a través del uso de len-
guaje claro, literal y evitando las ambigiiedades.

«  Ofrecer opciones de participacion en comunidades respetando su forma
de participacién: individual, grupal u observacion.

«  Reconocer el impacto de la exclusion y discriminacion en las personas
autistas.

«  Promover entornos sociales inclusivos, respetuosos y comprensivos.

Derechos
Los derechos se relacionan con el ejercicio y respeto de los derechos humanos, es decir:

@ Elrespeto aladignidad

@ Igualdad ante la ley

@ Proteccidn contra toda discriminacidn
@ Acceso a lajusticia

La aceptacion de laidentidad autista se ha identificado como un factor relevante para el bien-
estar psicoldgico de las personas autistas. En este sentido, comprender el autismo desde una
perspectiva identitaria puede favorecer procesos de autoaceptacion y fortalecer el sentido de
pertenencia a comunidades neurodivergentes, 39740

La promocidn del bienestar de las personas autistas también se vincula con el reconocimien-
to de sus derechos humanos y ciudadanos. En Chile, en los Gltimos afios se han producido
avances importantes en materia normativa orientados a promover la inclusion social y la
igualdad de oportunidades para las personas autistas.

39.Cage, E., & Troxell-Whitman, Z. (2019). Understanding the Reasons, Contexts and Costs of Camouflaging for Autistic Adults. Jour-
nal of autism and developmental disorders, 1899-1911.

40.Cage, E., & Troxell-Whitman, Z. (2020). Understanding the Relationships Between Autistic Identity, Disclosure, and Camouflaging.
Autism Adulthood, 334-338.



¢Qué nos dice la investigacion?

P Uno de los principales hitos en esta materia es la promulgacion de la Ley N.°
21.545%" (Ley TEA), publicada en 2023, la cual establece la promocién de la
inclusién, la atencidn integral y la proteccion de los derechos de las personas
autistas en los dmbitos social, de salud y educacion. Esta normativa busca ase-
gurar el derecho a la igualdad de oportunidades, eliminar cualquier forma de
discriminacion y promueve un abordaje integral a lo largo de todo el ciclo vital,
incluyendo a las personas adultas autistas.

P Este marco legal se articula con otras normativas chilenas orientadas a la pro-
teccion de derechos de las personas con discapacidad, como la Ley N.° 20.42242
sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapaci-
dad, asi como con tratados internacionales ratificados por Chile, entre ellos la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

¢{Como promoverla?

«  Elavance hacia sociedades mas inclusivas implica no solo reconocer las
necesidades de apoyo de las personas autistas, sino también valorar sus
experiencias, promover su participacion activa y garantizar el ejercicio
pleno de sus derechos.

. Apoyar mediante la psicoeducacion de las personas autistas adultas so-
bre derechos en el ambito de la salud, educacion, trabajo y vida indepen-
diente.

«  Psicoeducar a través de materiales con accesibilidad cognitiva: lectura
facil, formatos visuales.

«  Promover la participacion activa de las personas autistas en consultas
ciudadanas.

«  Denunciar barreras de acceso o discriminacion.

«  Promover empleos dignos con ajustes razonables acordes a las necesida-
des de la persona.

«  Visibilizar las experiencias de los adultos autistas en la sociedad.

41. Congreso Nacional de Chile. (10 de marzo de 2023). Ley no. 21.545. Establece la Promocién de la Inclusién, la Atencidn Integral,
y la Proteccién de los Derechos de las Personas con Trastorno del Espectro Autista en el Ambito Social, de Salud y Educacién. 10 de
marzo de 2023. https://ben.cl/3c7ek

42. Congreso Nacional de Chile. (16 de febrero de 2026). Ley no. 20.422. Establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e
Inclusién Social de Personas con Discapacidad. 10 de febrero de 2010. https://bcn.cl/2irkh

Relaciones Interpersonales

Las relaciones interpersonales constituyen una dimension central de la calidad de vida, ya
que se vinculan con la posibilidad de establecer vinculos significativos, desarrollar redes de
apoyo y participar en espacios sociales que favorezcan el sentido de pertenencia y conexion
con otras personas.

{Qué nos dice la investigacion?

P> Segln el estudio de Botha et al. del afio 2022 *3 las personas autistas refieren
una mayor comodidad al socializar y una comunicacién mas sencilla cuando es
con personas que también son autistas.

P Recalcan tres elementos cruciales en la comunidad autista: conexién social,
conexidn politica y sentido de pertenencia.

Conexion Social

Vinculada a las amistades
especificas que se forman
con otras personas dentro

Conexion Politica

Relacionada con tener los
mismos objetivos ligados
a la igualdad politica o so-

Sentido de Pertenencia

Ligado al sentimiento de
similitud que las personas
autistas experimentan en-
tre si.

del espectro. cial.

P Las personas autistas reflejaron los beneficios al vincularse con comunidades
autistas en cuanto a una mayor autoestima, sentido de comunidad y sentido
de direccidon que no sentian en otras comunidades.

» En un estudio de Crompton et al. (2019)** muestra como las diadas formadas
sélo por personas autistas mostraron mayor sintonia autoinformada y percibi-
da en comparacién con diadas con personas autistas y no autistas*®, asi como
la comunicacion se produce de manera mas efectiva y fluida entre mismos neu-
rotipos.4®

43.Botha, M., Dibb, B., & Frost, D. (2022). ‘It’s being a part of a grand tradition, a grand counter-culture which involves communities™:
A qualitative investigation of autistic community connectedness. Autism, 2151-2164.

44.Crompton et al., 2019; cdmo se citd en Botha, M., Dibb, B., & Frost, D. (2022). ‘It’s being a part of a grand tradition, a grand coun-
ter-culture which involves communities’: A qualitative investigation of autistic community connectedness. Autism, 2151-2164.
45.Crompton, Sharp, et al., 2020; cdmo se cité en Botha, M., Dibb, B., & Frost, D. (2022). ‘It’s being a part of a grand tradition, a grand
counter-culture which involves communities’: A qualitative investigation of autistic community connectedness. Autism, 2151-2164.
46.Crompton, Ropar, et al., 2020; cémo se citd en Botha, M., Dibb, B., & Frost, D. (2022). ‘It’s being a part of a grand tradition, a grand
counter-culture which involves communities’: A qualitative investigation of autistic community connectedness. Autism, 2151-2164.



¢{Como promoverla?

Validar que no todas las personas necesitan el mismo nivel de interaccion
social.

Respetar el derecho a querer estar solo y de elegir con quién interactuar.
Priorizar la calidad de los vinculos por sobre la cantidad.

Evitar imponer “formas correctas” para socializar.

No exigir el contacto visual.

Crear espacios opcionales y no obligatorios de interaccion.

Promover tutores sociales como rol de apoyo para traducir normas socia-
les de forma explicita, anticipar situaciones sociales, y/o apoyar en reso-
lucién de conflictos, retirando el apoyo progresivamente.

¢Qué nos dicen las personas autistas sobre
autorrepresentacion y autodeterminacion?
Barreras y facilitadores
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al como se reviso en el capitulo anterior, la autodeterminacion constituye una dimensién
Tcentral de la calidad de vida. Sin embargo, comprender como se vive en la practica re-
quiere considerar la experiencia directa de las personas autistas. En este contexto, se realizé
un cuestionario dirigido a personas autistas mayores de 18 afios residentes en Chile, con el
proposito de recoger sus experiencias en torno a la autodeterminacion y la autorrepresenta-
cion en su vida cotidiana.

Los resultados que se presentan a continuacion se basan en 34 respuestas validas de perso-
nas autistas mayores de 18 afos residentes en Chile. Los porcentajes se calcularon sobre el
total de participantes (n=34). En las preguntas de seleccion multiple, los porcentajes pueden
superar el 100%, dado que cada persona tuvo la posibilidad de seleccionar mas de una alter-
nativa.

1. Hallazgo general

Las personas participantes sefialan que si toman decisiones sobre sus vidas y poseen una voz
propia. Esto se refleja en que un 64,7% (22 personas) indica que puede tomar decisiones im-
portantes “casi siempre” o “siempre”. Sin embargo, un 35,3% reporta que esto ocurre solo “a

)

raravez” o “nunca”, lo que evidencia que esta capacidad no se ejerce en condiciones

” o«

veces”,
equitativas.

Esta autodeterminacion se ve limitada por factores del entorno. Las principales barreras
identificadas son la falta de informacion clara (76,5%), los tramites dificiles (70,6%) y la so-
brecarga sensorial (52,9%). También se mencionan la falta de apoyos y la falta de compren-
sion sobre el autismo (44,1%), ademas de prejuicios o discriminacion (41,2%).

Estos resultados muestran que la autodeterminacion no depende Ginicamente de la persona,
sino de las condiciones del contexto en que se desenvuelve.

2. Perfil de las personas participantes

El estudio recoge la experiencia de 34 personas adultas entre 19 y 50 afios. La mayoria reside
en la Regidn de Valparaiso (85,3%), seguida por la Region Metropolitana (14,7%). En cuanto a
la identificacion, predominan las categorias persona autista (52,9%), persona en el espectro
autista (20,6%), persona neurodivergente (17,6%) y personas que prefieren no usar etiquetas
(8,8%).

Respecto a su situacion de vida, el 76,5% vive con su familia, mientras que el resto se distribu-
ye entre convivencia con pareja, vida en solitario u otras configuraciones. Estos antecedentes
evidencian la influencia del contexto en la experiencia de autodeterminacién.

3. Capacidad de decision

La capacidad de decision esta presente, pero no de manera homogénea. Un 44,1% indica que
puede decidir “casi siempre” y un 20,6% “siempre”, mientras que un 35,3% sefala que esto

ocurre con menor frecuencia.

Esto evidencia que la autodeterminacion no implica independencia absoluta, sino condicio-
nes que permitan:

Comprender la informacion

Contar con entornos adecuados

IOIOi

‘ Que sus decisiones sean respetadas

4, Diferencias seguin dreas de la vida

La autonomia varia segun el ambito. Las dreas con mayor capacidad de decision son el uso
del tiempo libre (73,5%), dinero y gastos (64,7%), estudios (61,8%) y relaciones personales
(58,8%).

En contraste, ambitos como salud, tramites administrativos, vivienda y empleo presentan
mayores barreras, lo que refuerza el caracter contextual de la autodeterminacién.



5. Decisiones tomadas por otras personas

Un 41,2% de las personas sefiala que otras personas toman decisiones por ellas al menos
en algunas ocasiones. Esto refleja una tension entre la capacidad de decision individual y

las practicas del entorno, que pueden incluir sobreproteccion o exclusion de los procesos de
decision.

Algunas de las barreras que podemos encontrar son:

Decidir por su bien

Dirigirse a
acompafantes
enlugardela
persona

Presionar
decisiones
rapidas

Barreras

Asumir que no
comprendera

No explicar
opciones
disponibles

6. Condiciones que favorecen la toma de decisiones
El 91,2% reporta recibir apoyo en alguna medida. Los apoyos mas valorados son la infor-
macién clara (82,4%), explicaciones con calma (64,7%), mas tiempo para decidir (58,8%) y el

acompainamiento de personas de confianza (58,8%).

Esto muestra que la autodeterminacién se fortalece a través de condiciones de accesibilidad.

7. Autorrepresentacion

La forma mas frecuente de expresion es la escritura (76,5%), seguida por el lenguaje oral
(52,9%) y el arte (44,1%). Esto evidencia que la autorrepresentacion adopta mdultiples formas
y no se limita a una sola modalidad.

Lenguaje oral d:]__v]

Escritura

Arte o actividades
Creativas

Apoyo tecnoldgico D

Imagenes o dibujos ﬂ/

8. Escucha e invalidacion

Un 61,8% de las personas sefiala que su opinidn es escuchada “casi siempre” o “siempre”,
mientras que un 38,2% indica que esto ocurre solo de manera parcial o poco frecuente. Esto
evidencia que, si bien existe reconocimiento en algunos contextos, la posibilidad de expre-
sarse no garantiza ser escuchado, y que la validacion social continta siendo un desafio.



Los relatos evidencian experiencias de:

Desvalidacién Minimizacién Cuestionamiento Dudas sobre sus expectativas rigidas

del diagnéstico necesidades de sobre el autismo
apoyo

9. Participacion social

Las personas participan principalmente en familia (79,4%), trabajo o estudios (55,9%) y re-
des sociales (47,1%). Sin embargo, existe incertidumbre respecto de su participacion en deci-
siones que afectan a la comunidad autista.

Esto evidencia que la participacion no depende Ginicamente de la presencia en un entorno,
sino de que este sea:

Accesible eammdl Comprensible —>

1

Sensorialmente ) Libre de juicios

adecuado

10. Barreras estructurales

Las principales barreras son la falta de informacidn clara (76,5%), los tramites dificiles (70,6%)
y la sobrecarga sensorial (52,9%). Esto confirma que las limitaciones son estructurales.

11. Diagnéstico tardio e invalidacién

Los relatos muestran experiencias de cuestionamiento e invalidacion, vinculadas a prejui-
cios, falta de comprension y falta de apoyos, impactando en la identidad y la autodetermi-
nacion.

12. Autonomia y apoyos

El apoyo familiar (79,4%), de amistades (61,8%) y profesional (58,8%) son fundamentales.
Esto reafirma que la autonomia no implica ausencia de apoyo.

13. Experiencias en la vida cotidiana
Las dificultades en los ambitos de la salud, tramites y juicio social se vinculan con barreras

estructurales. Los apoyos adecuados permiten mejorar la participacion y la toma de decisio-
nes.

Dentro de estas areas las personas autistas experimentan:

Salud y atencion médica Tramites y burocracia Juicio social
Ansiedad Dificultad para gestionar Minimizacion
procesos
Sobrecarga sensorial Necesidad de apoyo Cuestionamiento
Dificultad para procesar Limitaciones en Trato diferenciado
informacién la participacién auténoma

Necesidad de acompafia- Necesidad constante de
miento justificar apoyos

Experiencias de invalidacion



14. Conclusiones

Las personas autistas adultas poseen capacidad de decision, pero su ejercicio depende de
condiciones contextuales. La autodeterminacion se fortalece mediante apoyos y accesibili-
dad, mientras que las principales barreras son estructurales.

La autorrepresentacion se expresa en multiples formas y su validacion sigue siendo un de-
safio. En este sentido, promover espacios donde las personas autistas puedan ejercer su voz
resulta fundamental, aspecto que sera profundizado en el siguiente capitulo.

La importancia de 1a autorrepresentacion
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Como ya vimos, una de las dimensiones de la calidad de vida tiene relacién con los dere-
chosy la autodeterminacidn. No obstante, en el caso de muchas personas autistas, poder
ejercer ambos aspectos puede resultar un verdadero desafio, considerando que histérica-
mente ha sido un colectivo invisibilizado. No olvidemos que toda persona por el hecho de ser
persona, tiene el derecho a elegir cémo vivir su dia a dia.

A continuacidn, revisaremos algunas estrategias y elementos a tener en cuenta al momento
de promover grupos de autorrepresentacion en personas autistas.

¢Qué son los grupos de autorrepresentacion?

En primer lugar, es importante destacar que la toma de decisiones la ejercemos en distintos
momentos del dia, semanay a lo largo de nuestra vida, aspectos tan pequefios como decidir
que comer o con quien sentarse en el bus o durante una reunién. En el caso de las personas
autistas o con discapacidad, muchas de estas pequenias decisiones, parecieran ser tomadas
por otras personas.

Existe escasa informacion respecto de las experiencias de comunidades autistas a nivel na-
cional e internacional, teniendo algunos origenes en la década de 1980 con la formacién de
The Autism Network International (ANI) o red internacional de autismo, que fue formada pory
para personas autistas a través de interacciones en linea.*

Pese a que las comunidades autistas han existido desde hace largo tiempo, suelen estar in-
visibilizadas, infravaloradas y poco reconocidas por los estigmas y estereotipos sociales que
se tienen en torno al autismo, como el desinterés social, aislamiento*®, asi como prejuicios
respecto a que las personas autistas presentan falta de empatia, no pueden tomar decisiones
propias o no son afectivos.

¢Por qué es importante apoyar a las personas autistas en la conformacion de un grupo
de autorepresentacion?

Apoyar la conformacién de grupos de autorrepresentacién en personas autistas es funda-
mental porque permite fortalecer su capacidad de tomar decisiones y expresar sus propias
necesidades desde su experiencia directa. Estos espacios favorecen el ejercicio de derechos,
promoviendo que las personas sean protagonistas de sus propias vidas y no solo receptoras

de apoyos. Ademas, contribuyen a generar redes de apoyo y sentido de pertenencia, ele-
mentos clave para el bienestar emocional y social. La autorrepresentacion también permite
visibilizar barreras estructurales y cuestionar practicas que limitan la autodeterminacién. De
este modo, se promueve una participacién mas activa y significativa en la comunidad. En
conjunto, estos procesos aportan a la construccién de entornos mas inclusivos, donde la di-
versidad es reconocida y valorada.

{Qué aspectos debemos considerar para la conformacion de un grupo de autorepresen-
tacion?

En primer lugar, entender el propdsito del grupo, el por qué nos vamos a organizar, estando
relacionado con la toma de decisiones. Cuando pensamos en este concepto, tenemos que
considerarlo como un espectro, que implica por ejemplo: elegir preferencias, ejercer los de-
rechos en actividades civicas, elegir como y con quién interactuar, etc. La autorepresentacion
no se enmarca solo en participar en instancias de vocerias, sino que también esta relaciona-
do con mirar las propias fortalezas de cada persona autista y ejercer un rol dentro del grupo,
donde cada voz sea escuchada y respetada.

¢Qué se quiere lograr?

Comprender sus fortalezas
y desafios.

Conocer sus derechos y
responsabilidades legales.

Reivindicar
los derechos

X

Compartir experiencias y
opiniones

Ser participe de la
comunidad.
Contar con redes de apoyo.

Fomentar el
empodramiento
social

Promover la
autodeterminacion

Poder elegiry decidir sobre
sus propias vidas.




Generar difusion.
Compartir experiencias
propias.

Divulgacién sobre
neurodivergenciay

discapacidad.
Promover la

comprensién
del autismo

. Analizar y responder l

ante teméticas sobre
discapacidad e inclusién a
nivel regional y nacional.

Fuente: Elaboracidn propia

Generar
instancias
informativas en
la comunidad

Favorecer
instancias
sociales

Seminarios.

Eventos publicos.
Instituciones de salud y
educacion.

Generar un sentido de
pertenenencia.
Disefiar instancias
entorno a intereses
comunes.

Hacer uso de espacios
publicos.

En segundo lugar, es importante realizarse las siguientes preguntas:

;Qué hemos
hecho?

(Haciadonde
queremos ir?

¢Como lo

podemos
hacer??

Fuente: Elaboracidn propia

Lo cual se debe hacer a través de un trabajo colaborativo y de autogestion.

El poder elegir y decidir sobre sus propias vidas es un punto de partida del trabajo por par-
te del grupo, pero para ello se hace necesario comprender la importancia que esto implica,
reconociéndose en un primer momento como persona y ciudadano con derechos y obliga-
ciones; para posteriormente ejercer liderazgo dentro de su comunidad.

Esto se puede observar a través de campafias hechas por organizaciones que promueven la
inclusion a lo largo del tiempo, como es el caso de la Campafia Global de Inclusion Interna-
tional del afio 20134, sobre el derecho a decidir, quienes consideran los siguientes aspectos
fundamentales:

« Invertir en el empoderamiento, la autopromocidn y el fortalecimiento de una voz colec-
tiva.

« Independencia no significa "solo".

«  Las familias tienen un papel fundamental que desempefiar en la construccion de las co-
nexiones sociales necesarias para la toma de decisiones apoyadas.

« Las organizaciones de base familiar deben desempefiar un papel de liderazgo como
agentes de cambio en la comunidad.

«  Elderecho adecidir no puede lograrse sin la inclusion de la comunidad.

«  Elderecho a decidir es mas que la eliminacidn de la tutela y la toma de decisiones sus-
titutivas.

+ Lareforma legal debe ir de la mano con las estrategias para construir apoyos y apoyos
comunitarios para la toma de decisiones.

En tercer lugar, es importante validar los distintos perfiles y caracteristicas de los partici-
pantes que son parte del grupo de autorepresentacion, dado que las personas autistas son
parte de un espectro donde cada persona tiene distintas fortalezas y desafios. Es por esto que
se sugiere considerar ajustes y apoyos en diferentes areas:

Area Ajustes

Cognitiva « Anticipar respecto de las actividades a
realizar y los cambios que pudiesen ha-
ber.

49. Inclusion International. (s.f.). Inclusion International. Obtenido de https://inclusion-international.org/



Utilizar apoyos escritos y/o visuales
para incorporar normas de grupo, ins-
trucciones o roles los cuales pueden ser
listas, esquemas o presentaciones.
Dividir tareas o temas complejos en pa-
$0s mas pequefios.

Priorizar abordar una tematica a la vez.
Después de cada encuentro hacer uso
de un resumen visual y/o escrito de
acuerdos o ideas principales.

Reducir sobrecarga cognitiva limitando
la cantidad de informacion por encuen-
tro.

Confirmar la comprensién de todo el
grupo y reiterar ideas clave.

Facilitar la toma de decisiones median-
te opciones concretas (dos o tres alter-
nativas segln la opinidn grupal).

Sociocomunicativa

Considerar la comunicacién multimo-
dal como eje principal donde se validen
las diferentes formas de expresidn, ya
sea lenguaje oral, palabras escritas,
imagenes, sonidos, gestos, etc.
Disponer de tarjetas de comunicacion
con frases preelaboradas y ademas in-
centivar el uso de tarjetas con frases se-
gun las necesidades de cada uno.
Considerar el uso de Sistemas de Comu-
nicacidon Aumentativa Alternativa, como
libros de comunicacidon o dispositivos
electrénicos para quienes lo requieran.
Implementar tableros de elecciones y
de necesidades con apoyo visual picto-
grafico y escrito.

Dar pausas antes de esperar respuestas.

Emocional

Evitar presionar la participacion inme-
diata.

Registrar las necesidades emocionales
de cada integrante. Por ejemplo: formas
de participacion, tolerancia al contacto,
temas gatilladores o sensibles.
Mantener visibles las necesidades emo-
cionales de cada participante de forma
de apoyarse como grupo.

Dar consentimiento antes de cualquier
tematica que implique exponerse emo-
cionalmente.

Disponer de fidget toys, espacio de cal-
ma o elementos de autorregulacion.

Sensorial

Identificar las sensibilidades de los par-
ticipantes (ruidos, luz, texturas, contac-
to, temperatura, etc.).

Priorizar espacios con bajo nivel de rui-
do o silenciosos.

Evitar ambientes con multiples estimu-
los simultaneos.

Incorporar pausas programadas con fi-
nes de regulacion.

Disponer de elementos sensoriales
como: manta de peso, audifonos cance-
ladores de ruido, banda elastica, balon,
cojines sensoriales, etc.




En cuarto lugar, si es posible, contar con un facilitador es un factor importante a la hora de
acompafar procesos grupales, su rol se centra en acompaiiar sin dirigir promoviendo que
sean las personas autistas las protagonistas desde una mirada de respeto por la neurodiversi-
dad, fortalecimiento de la autodeterminacion y validacion de los estilos comunicativos.

Es asi, como un facilitador no es el lider del grupo, si no quien:

Crea un espacio
seguro

Cuida el bienestar
del grupo

Regula los tiempos Facilitador Favorece la

rticipacion .,
y la participacio autodeterminacién

Apoya los estilos

N Acompaiia
de comunicacion

sin dirigir

Fuente: Elaboracion propia

En este sentido, la presencia de un facilitador que actle desde una postura respetuosa y no
directiva contribuye a generar espacios seguros y significativos, donde las personas autistas
puedan expresarse con libertad, tomar decisiones sobre su participacidn y construir colecti-
vamente dinamicas que respondan a sus propias necesidades e intereses. De esta manera,
permite favorecer el desarrollo de la autodeterminacion, el fortalecimiento del sentido de
pertenenciay la consolidacion de procesos de autorrepresentacidon auténticos y que se man-
tengan en el tiempo.

En sintesis, tanto la calidad de vida como la autorrepresentacion en personas autistas deben
comprenderse desde una perspectiva que trasciende lo individual, reconociendo la interac-

cion constante entre la persona y los contextos en los que participa. La autorrepresentacion
no solo constituye un derecho fundamental, sino también una herramienta clave para for-
talecer la autodeterminacion, la identidad y el sentido de pertenencia, permitiendo que las
personas autistas sean protagonistas de sus propias decisiones y proyectos de vida. A su vez,
se evidencia que dimensiones como el bienestar emocional y fisico, el desarrollo personal,
la inclusidn social, las relaciones interpersonales y el ejercicio de derechos estan profunda-
mente influenciadas por la accesibilidad de los entornos, la disponibilidad de apoyos y el
reconocimiento social. En este marco, la creacién de espacios colectivos, como los grupos de
autorrepresentacion, no solo amplifica las voces de la comunidad, sino que también promue-
ve redes de apoyo y participacion significativa. Sin embargo, para que estos avances sean
reales, se requiere un cambio de paradigma: pasar de modelos centrados en el asistencia-
lismo o el capacitismo (sistema de creencias, actitudes y practicas sociales que valoran a las
personas en funcién de sus capacidades, privilegiando aquellas consideradas “normales” o
“funcionales”, y desvalorizando, excluyendo o discriminando a quienes presentan discapa-
cidades o formas diversas de funcionamiento, como las personas autistas), hacia enfoques
que escuchen, validen y generen condiciones concretas para el ejercicio de la autodetermi-
nacion. Asi, avanzar hacia una mejor calidad de vida implica no solo reducir barreras, sino
transformar los entornos y comprometer a la sociedad en la construccién de comunidades
mas inclusivas, donde se reconozca, respete y valore la diversidad, permitiendo a las perso-
nas autistas desarrollar vidas plenas, autbnomasy coherentes con sus propias identidades y
preferencias.
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