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Presentacion

La Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo AETAPI, en su Asamblea General de
Noviembre de 2000, aprob6 la creacién de un Premio bienal a la investigacion y la innovacion sobre
autismo, con el fin de fomentar estas actividades entre sus socios y favorecer la reflexion critica sobre
los actuales conocimientos y servicios.

La creacion de este Premio y su propia denominacion representan el deseo de los socios de
AETAPI de rendir homenaje a la memoria de Angel Riviére (1949-2000), catedratico de Psicologia pi-
onero en la investigacion cientifica sobre autismo en nuestro pais, y miembro fundador de esta Aso-
ciacion, cuyas brillantes contribuciones y magisterio en el ambito del autismo han marcado de forma
profunda los modos de hacer y de pensar de los profesionales de habla hispana implicados en este
ambito.

Los Premios tienen por finalidad, en coherencia con la misién de AETAPI, fomentar el
conocimiento generado por los profesionales sobre cualquier aspecto relacionado con el Trastorno del
Espectro Autista, asi como la difusién de Buenas Practicas.

AETAPI es consciente de que muchos profesionales desarrollan Buenas Practicas en su entorno
cotidiano, y que en la mayor parte de las ocasiones se presentan en formato de comunicacidn o poster
en los congresos. Con el objetivo de proporcionar un mayor reconocimiento y difusion de estas acciones,
se incorporo en la edicidn de 2010 una nueva modalidad: premio a las Buenas Practicas.

Una de las profesionales pioneras en el desarrollo de las buenas préacticas en el autismo en
Espafia fue sin duda nuestra querida socia Rosa Ventoso, que nos dejo en 2012. Maestra de maestros.
De ella se puede destacar su profesionalidad, su caracter discreto, sus conocimientos profundos y sus
ensefianzas sabias. Sus palabras y escritos magistrales aun hoy en dia sirven de guia para quienes
se dedican a dar apoyo y ensefiar a las personas con autismo.

En reconocimiento al legado inmenso que nos dejo Rosa, en la tltima Asamblea de socios,
celebrada en diciembre de 2023, se aprobo por unanimidad que la modalidad de Buenas Practicas II-
evara el nombre de Rosa Ventoso.

De esta forma, a partir de la convocatoria de 2024, los premios AETAPI pasan a denominarse:

— Premio AETAPI Angel Riviére a la Investigacion, desde el que AETAPI trata de promover
e impulsar la investigacion especifica y de calidad entre profesionales, al mismo tiempo que contribuye
a la actualizacion y difusién del conocimiento disponible sobre el espectro del autismo.

- Premio AETAPI Rosa Ventoso a las Buenas Practicas desde el que AETAPI quiere re-
conocer y difundir las Buenas Practicas que los profesionales desarrollan en su labor cotidiana, facili-
tando apoyos e intervencion a las personas en el espectro del autismo y a sus familias.
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RESUMEN

Madres y padres de personas con autismo presentan elevadas tasas de depresion, ansiedad
y estrés. Existen dos variables personales relevantes en su prediccion: la aceptacion y el sentido de
coherencia (SOC; Antonovsky, 1987). No existen estudios que hayan abordado ambas de forma con-
junta. Los programas psicoeducativos y los programas basados en Mindfulness (MBIs) son interven-
ciones relevantes por su eficacia y extensién, siendo escasos los estudios que hayan evaluado su
viabilidad online. La investigacion se desarrolla en dos estudios secuenciales. En el primero se evalua
el ajuste de un modelo conceptual que auna evitacion experiencial y SOC, junto a caracteristicas del
contexto y los hijos e hijas con autismo en la prediccion de la depresion, la ansiedad y el estrés de
madres y padres. En el segundo, se evalua la viabilidad y eficacia de un programa psicoeducativo y
una MBI online en la mejora de la sintomatologia parental. Participaron 115 madres y padres en el es-
tudio 1y 25 en el estudio 2. En el estudio 1 se realizaron analisis de correlaciones y tres path analisis
con Mplus7. En el estudio 2 se realizaron analisis secuenciales de comparaciones de medidas. EI mod-
elo conceptual mostré un buen ajuste en todos sus indices, explicando el 46% ,41% y 60% de la vari-
anza en depresion, ansiedad y estrés respectivamente. Las diferentes variables dentro del modelo no
mostraron el mismo nivel de significacion. El segundo estudio mostro que existian diferencias signi-
ficativas entre el grupo de madres y padres que se inscribié en el programa psicoeducativo y en la MBI,
en las que abandonaron ambos programas y en la eficacia de las intervenciones. Aceptacion y Signi-
ficatividad son dos elementos claves en el bienestar emocional de madres y padres de personas con
autismo. Las MBI parecen tener mejores resultados en la mejora de estos componentes y del bienestar
emocional. Es necesario poner en marcha medidas que mejoren el acceso a los programas mas ven-
tajosos..

Palabras Clave: Madres, Depresion, Ansiedad, Estrés, Sentido de Coherencia, Aceptacién, Mindful-
ness, Intervencion.
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1. INTRODUCCION

La familia es un sistema de individuos interdependientes y la crianza de un hijo o hija con
autismo tiene un impacto emocional en sus familias que ha sido ampliamente reconocido en la literatura.
La presencia de depresion clinicamente significativa en madres y padres de personas con autismo se
sitiia en torno al 31% y la presencia de trastornos de ansiedad en el 33% (Schnabel et al., 2020). De
forma sistematica se ha encontrado igualmente que la presencia de estrés clinico en madres y padres
de hijos e hijas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es significativamente elevada y mayor
que en otras poblaciones de madres y padres (Olsson & Hwang, 2002). Esta sintomatologia se
mantiene, con variaciones, a lo largo de la vida (Schnabel et al., 2020; Pozo y Sarria, 2015) y tiene
mltiples implicaciones a nivel individual, familiar y social (Zaidman-Zait et al., 2014). Mdltiples inves-
tigaciones han tratado de predecir el malestar parental a través de la relacion entre estresores y pro-
tectores relacionados con: las caracteristicas de los hijos e hijas con TEA, factores del contexto y
variables personales de la madre o el padre. Cada uno de estos estudios ha puesto el foco en un con-
junto u otro de factores, han estudiado variables diferentes y han encontrado resultados heterogéneos.

Uno de los aspectos de mayor acuerdo en los resultados encontrados hace referencia al im-
pacto de las conductas desajustadas como predictor dentro del grupo de variables relacionadas con el
hijo o la hija con TEA. Todos estudios que las han incluido han encontrado que la presencia de estas
conductas desajustadas en los hijos e hijas esta relacionada con un peor bienestar en sus madres y
padres (Bones et al., 2019; Jones et al., 2014; Pozo et al., 2014).

En relacion a los factores contextuales, estos han sido conceptualizados y operativizados por
los diferentes estudios de forma heterogénea, encontrando resultados dispares. Algunos de los estudios
han puesto el foco en el apoyo social, otros en el perfil econémico y otros en la unién de ambos. Bones
etal. (2019) encontraron que el apoyo socio-econdémico tenia un impacto estadisticamente significativo
el estrés parental, si bien otros estudios no han encontrado datos en este sentido (Jones et al., 2014;
Pozo et al., 2014)

Existe una gran heterogeneidad en qué caracteristicas personales de las madres y los padres
han tenido en cuenta los modelos predictivos relativos a la salud mental en esta poblacion. Esta tiene
su base en qué concepcion se tenga del origen del malestar y en qué perspectiva tedrica se haya
tomado como base para explicarlo. Dentro de este cuerpo tedrico de investigaciones, existen dos con-
structos que han mostrado especial relevancia en la prediccion del malestar parental en madres y
padres de personas con autismo: el sentido de coherencia (SOC) (Antonovsky, 1987) y la evitacion ex-
periencial (Hayes et al., 2006). EI SOC tiene tres componentes que reflejan, respectivamente, en qué
medida la persona percibe que las circunstancias de su vida son estructuradas, predecibles, explicables
y en ese sentido comprensibles (comprensibilidad), cuenta con los recursos suficientes para hacerles
frente (manejabilidad) y merece la pena invertir esfuerzos y comprometerse en ello (significatividad)
(Antonovsky, 1987). EI SOC se encuentra disminuido en esta poblacion y esta disminucién esté rela-
cionada con un mayor malestar (Olsson & Hwang, 2002; Pozo et al., 2014). Se ha encontrado igual-
mente que el SOC es un mediador entre la presencia de conductas desajustadas en los hijos e hijas
con TEAYy el bienestar psicoldgico general de sus madres y padres (Pozo et al., 2014). Por su parte la
aceptacion es definida como “la aceptacidn activa y consciente de aquellos eventos privados ocasion-
ados por la propia historia, sin intentos innecesarios de cambiar su frecuencia o forma, especialmente
cuando hacerlo causaria dafio psicoldgico” (Hayes et al., 20086, p. 7), siendo estos eventos privados



experiencias internas como emociones, sensaciones, pensamientos etc. La evitacion experiencial, que
encontrariamos en el lado opuesto a la aceptacion, esta relacionada con la depresion, la ansiedad y el
estrés de forma robusta (Akbari et al., 2022). En el campo del bienestar de madres y padres de hijos
con TEA, Jones et al. (2014) y Weiss et al. (2012) encontraron que la aceptacion es un mediador entre
la presencia de conductas desajustadas en los hijos e hijas con TEA y la salud mental de madres y
padres. Pese a la importancia que el SOC y la evitacién experiencial han mostrado en el campo que
abordamos (Jones et al., 2014; Pozo et al., 2014; Weiss et al., 2012), no existe, para nuestro
conocimiento, ningin modelo que integre ambos constructos en la prediccion del malestar parental.
Ambos provienen de diferentes perspectivas pero son conceptualmente complementarios. Integrar
ambos constructos, SOC y evitacidn experiencial, en un mismo modelo podria llevar a una mejor com-
prension del complejo fendmeno del malestar parental y, o que es mas importante, podria ser clave
en la implementacidn de programas de intervencion para su mejora.

Los diferentes programas de intervencién difieren en sus contenidos, formato y eficacia (Chua
y Shorey, 2022; MacKenzie y Eack, 2022; Rutherford et al., 2019, Yu et al., 2019). En relacién al con-
tenido de los programas, una tipologia de programas ampliamente extendida el &mbito de la mejora
del bienestar emocional de madres y padres de hijos e hijas con TEA es la de los programas psicoed-
ucativos (MacKenzie y Eack, 2022). Tienen como objetivo el de favorecer en madres y padres
conocimientos que les permitan una mayor comprensién de sus hijos y estrategias de apoyo que fa-
vorezcan su desarrollo y el ajuste de su conducta (MacKenzie y Eack, 2022). El contenido, la duracion
y el formato de estos programas es heterogéneo, siendo sélo algunos de ellos programas manualizados
(MacKenzie y Eack, 2022; Rutherford et al., 2019). En las Ultimas décadas, las intervenciones basadas
en Mindfulness (MBI) han ido adquiriendo relevancia en el apoyo a esta poblacion (Chua y Shorey,
2022). Las MBI giran en torno a la capacidad para prestar atencion intencional a la experiencia en el
momento presente, poniendo especial énfasis en la actitud de no juicio y aceptacion (Kabat-Zinn, 1990),
siendo esta aceptacion un mecanismo de regulacién emocional esencial en este tipo de intervenciones
(Lietal., 2023).

Respecto al formato, tradicionalmente los programas para madres y padres de personas con
TEA han sido implementados mayoritariamente en grupos y en formato cara a cara (Yu et al., 2019),
si bien en los Ultimos afios ha existido un gran avance del desarrollo de las intervenciones en formato
online. Esta tipologia de programas presenta ventajas en la reduccién de costes y resultados similares
a los reportados por los programas presenciales (Lunsky et al. 2021).

En relacion con la efectividad, ambas tipologias de programas, psicoeducativos y MBls, han
mostrado resultados diferentes en su impacto en la mejora del bienestar emocional de madres y padres
de personas con autismo. Yu et al. (2019) encontraron que las MBIs tenian un impacto significativo
con tamafio del efecto moderado en la mejora del bienestar psicosocial general de las madres y padres
mientras que los programas psicoeducativos no tenian un efecto significativo. Observaron, ademas,
que los resultados sobre esta medida eran homogéneos para las MBls, pero no asi para los programas
psicoeducativos en los que, ademas, se sugeria la presencia de moderadores (Yu et al., 2019). Al mar-
gen de la efectividad, y en especial cuando abordamos la salud mental de poblaciones vulnerables, es
necesario tener en cuenta la viabilidad de las intervenciones, analizando como éstas se ajustan a las
necesidades y circunstancias reales de la poblacién diana (Bowen et al., 2009). Pocos estudios han
analizado la viabilidad de las intervenciones en esta poblacién en profundidad, y, cuando lo han hecho,
la variabilidad entre los estudios ha sido amplia situdndose, por ejemplo la adherencia, entre el 36% y
el 87% en intervenciones online (Kelson y Dorstyn, 2023). Al margen de la adherencia y la retencion,
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las caracteristicas de las madres y padres que se mantienen o abandonan los programas o el efecto
de éstas en la eleccion ha sido escasa o nulamente estudiado. En este sentido Clifford y Minnes (2013)
encontraron que las creencias previas estaban relacionadas con el acceso a las intervenciones y Benn
etal. (2012) que bienestar previo de madres y padres con la adherencia a ellas.

La presente investigacion

La investigacion se desarrolla en dos estudios secuenciales, el primero de caracter descriptivo,
el segundo, de caracter experimental. En el primero, se disefié un modelo conceptual que incluia como
variables individuales parentales los dos constructos que habian mostrado ser relevantes y comple-
mentarios en el bienestar emocional de las familias y que sin embargo no habian sido tenidos en cuenta
en su conjunto: la evitacion experiencial y los componentes del SOC. Junto a estas, se incluian en el
modelo variables relacionadas con las caracteristicas de funcionamiento de los hijos e hijas con TEA
y caracteristicas del contexto socioecondmico (Figura 1). Los objetivos del estudio 1 fueron: 1) evaluar
el ajuste del modelo conceptual en la prediccion de la depresion, la ansiedad y el estrés parental y 2)
analizar en qué medida cada una de las variables del modelo eran predictoras significativas para cada
uno de los resultados parentales (depresion, ansiedad y estrés).

Figura 1. Modelo conceptual analizado para despresion, ansiedad y estrés

Caracteristicas
del contexto
SOCIOECONOMICO
Ingresos
famibares
Variables de los
hips e hyas con
aulismo _
Vanables
Individuales
Conducta ki
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negalivas

En el segundo estudio se comparo la viabilidad y eficacia en la mejora del bienestar emocionar
parental de dos programas de intervencion online en el contexto real de las familias. Los programas
fueron una MBI (Mindfulness-based cognitive therapy, MBCT, Segal et al., 2002) y un programa psi-
coeducativo disefiado ad hoc. La eleccion de ambas tipologias de programas se realiz6 en base a dos



criterios: ambos programas recogian los factores personales del modelo conceptual previo como ele-
mentos centrales para la intervencion y ambos estan disponibles en contexto de los sistemas de apoyo
de las familias, aunque con una mayor extensién de los programas psicoeducativos. Ambas interven-
ciones se pusieron en marcha en formato online sincrono y la asignacion no fue aleatoria entre los pro-
gramas, sino que cada persona participante pudo elegir la tipologia de programa de su preferencia.
Los objetivos del estudio 2 fueron: 1) analizar las caracteristicas de madres y padres que elegian cada
una de las intervenciones, examinando si existian diferencias en funcién del programa elegido, 2)
analizar la viabilidad de ambas intervenciones, 3) evaluar el impacto de ambas intervenciones en las
variables claves relacionadas con el bienestar emocional: evitacion experiencial, comprensibilidad,
manejabilidad y significatividad y 4) analizar la eficacia de ambas intervenciones en la reduccion de la
depresion, la ansiedad y el estrés en madres y padres de personas con autismo.

2. METODO

Participantes

Todas las personas participantes en ambos estudios tenian, al menos, un hijo o hija con TEA,
de los cuales eran el cuidador principal. En el primero de los estudios participaron 115 madres y padres
de personas con TEA de 19 diferentes ciudades espafiolas completando el cuestionario, online o en
papel, que contenia las medidas. La muestra final del estudio 2 estuvo compuesta por 25 madres y
padres de personas con TEA que provenian de 14 ciudades espafiolas diferentes.

Medidas

En ambos estudios se utilizaron las mismas medidas, que cumplimentaron madres y padres
sobre si mismos y sobre sus hijos/as.

Informacién sociodemogréfica recogida a través de un cuestionario disefiado ad hoc que incluia
preguntas sobre las madres y padres (género, edad, ingresos familiares, nivel de educacion alcanzado,
consumo de medicacion etc.) y sobre los hijos e hijas con TEA (edad, género, edad del diagnéstico,
tipologia de escolarizacion, de vivienda y ocupacion principal etc.).

Escala de Evaluacion de Autismo Infantil (CARS; Schopler et al., 1988; adaptacion espafiola
de Garcia-Villamisar & Polaino-Lorente, 1992). Fue utilizada como medida de intensidad de las dificul-
tades patognoménicas del TEA. La escala CARS estd compuesta por 15 items. Puntuaciones mas
altas indican mayores dificultades de la persona relacionadas con el TEA.

Inventario de Problemas de Conducta- Forma Abreviada (BPI-S; Rojahn et al., 2012) fue uti-
lizada para evaluar la frecuencia de aparicién e intensidad de conductas disruptivas en los hijos e hijas.
La escala BPI-S contiene 30 items que ofrecen informacion de dos tipos de problemas de conducta:
conductas autolesivas (8 items) y conductas agresivas-destructivas (10 items) e incluye una subescala
de conductas estereotipadas (12 items).

Cuestionario de Sentido de Coherencia- 29 items (SOC-29; Antonovsky, 1987). Fue admin-
istrado para evaluar el SOC de madres y padres. Esta compuesto por 29 items y comprende 3
subescalas, una por componente del SOC: comprensibilidad (11 items), manejabilidad (10 items) y sig-
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nificatividad (8 items). De la escala se obtiene una puntuacion total, que responde a la suma de las
tres escalas, y una puntuacion individual para cada uno de los componentes.

Cuestionario de Aceptacion y Acccion-Il (AAQ-II; Bond et al., 2011; validacién espafiola de Ruiz
et al., 2013). EI AAQ-Il evalua la evitacién experiencial en un cuestionario autoadministrado que com-
prende 7 items.

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS; Zigmond & Snaith 1983; validacién es-
pafiola de Herrero et al., 2003). Fue utilizada para evaluar la depresion y ansiedad en las madres y
padres. La escala HADS comprende 14 items divididos en dos subescalas para depresién y ansiedad
de siete items cada una.

Escala de Estrés Parental- Forma Abreviada Parental (PSI-SF; Abidin, 1995; adaptacion es-
pafola de Diaz-Herrero et al., 2011). Fue utilizada para evaluar el estrés parental. La PSI-SF esta com-
puesta de 36 items que se dividen en 3 subescalas de 12 items cada una: estrés parental, interaccion
disfuncional padre/madre-hijo/hija y dificultades del hijo/a. Unicamente se utilizo la escala de estrés
parental.

En el segundo de los estudios se incluyeron medidas de viabilidad. De acuerdo con Bowen et
al. (2009) se pregunto a las personas participantes sobre: su satisfaccion en el programa y con el in-
structor o instructora y la percepcion de utilidad del programa utilizando en todos los casos una escala
tipo Likert de 1 (nada satisfecho/a) a 5 (muy satisfecho/a). Las medidas de adherencia fueron tomadas
con los informes de conexion.

Procedimiento

La investigacion, que contenia ambos estudios, fue aprobada por los dos comités de ética de
las instituciones en colaboracion en las que se llevo a cabo la investigacion. Todos los procedimientos
llevados a cabo en la investigacion cumplieron con las normas éticas de la Declaracion de Helsinki de
1964 y sus enmiendas posteriores o con estandares éticos comparables. Todas las personas partici-
pantes firmaron el consentimiento informado. El Unico criterio de inclusion fue en ambos estudios ser
madre o padres de un hijo o hija con TEA, aspecto que fue confirmado por los y las profesionales de
las entidades de apoyo contactadas y por las puntuaciones en la escala CARS.

Estudio 1

Se contacté con diferentes entidades de apoyo a familias de personas con TEA. Se hizo llegar,
de forma online o0 en papel, el cuestionario con las medidas de evaluacion a las personas que mostraron
interés en participar. La participacion fue andnima y se recogié en un solo tiempo.

Estudio 2

Se generd y difundié material con el contenido, la metodologia y otros aspectos logisticos im-
portantes de los programas. Tras inscribirse, las personas participantes completaron un cuestionario
andnimo que contenia las medias para la linea base del estudio. Una semana después de terminar
ambas intervenciones, se envid de nuevo un cuestionario con el fin de evaluar la viabilidad y eficacia
del programa. Un total de 116 personas se interesaron en el programa (programa psicoeducativo, PP,
n=54; MBCT n=62), 61 formalizaron la inscripcion (PP n=33; MBCT n=28), 58 cumplimentaron la linea
base (PP n=30; MBCT n=28), 26 acudieron al menos a 7 de las 8 sesiones (PP n=21; MBCT n=15) y
25 cumplimentaron el cuestionario post-intervencion (PP n=13; MBCT n=12)



Ambas intervenciones fueron desarrolladas en formato online sincrono.

- MBCT (Segal et al., 2002). Es una MBI grupal manualizada con duracién total de 28 horas
distribuidas en 8 sesiones. Su objetivo principal es ayudar a la persona en la toma de conciencia
de su relacion con sus propios pensamientos, emociones y sensaciones y en el desarrollo de
patrones mas funcionales de relacién que le permitan un mayor bienestar.

- PP. Se disefié Ad hoc una intervencién de 8 sesiones de 2.5 horas de duracion con una fre-
cuencia semanal. Los contenidos del programa incluian teméticas habituales de los programas
de apoyo a familias (MacKenzie y Eack, 2022).

Anélisis de datos
Estudio 1

Los datos fueron examinados en busca de valores perdidos, valores atipicos y para verificar el
cumplimiento de los supuestos estadisticos de la regresién multiple. Se calcularon las correlaciones
entre variables mediante el coeficiente de correlacion de Pearson y Spearman (p). Se llevaron a cabo
tres path analisis para la prediccion de la depresion, la ansiedad y el estrés respectivamente utilizando
Mplus 7. Un adecuado ajuste de modelo fue definido por: un valor no significativo de chi-cuadrado, un
indice de Tucker-Lewis (TLI) = .95, un indice de Ajuste Comparativo (CFI) = .95, un Error Cuadratico
Medio de Aproximacién (RMSEA) < .06 y un Residuo Cuadratico Medio (SRMR) < .08.

Estudio 2

Se llevé a cabo un primer anélisis para evaluar si existian diferencias significativas entre aque-
llas madres y padres que se inscribieron en el programa psicoeducativo y aquellas que se inscribieron
en el MBCT mediante la prueba t de Student para variables que cumplian criterios de normalidad y ho-
mocedasticidad y la prueba U de Mann-Whitney para aquellos que no. Posteriormente se llevé a cabo
un segundo andlisis con el fin de evaluar si existian diferencias entre aquellas personas que completaron
la linea base, acudieron al programa y completaron el cuestionario post-intervencion, y aquellas que
completaron la linea base, pero no completaron la intervencion o los cuestionarios post-intervencion.
Se utiliz el estadistico no paramétrico para la comparacion de medias U de Mann-Whitney. La ad-
herencia (porcentaje de personas que completaron al menos 7 de las 8 sesiones) y la retencion (por-
centaje de participantes que completaron ambos cuestionarios: la linea base pre-intervencion y el
cuestionario post-intervencidn) fue calculada para cada programa. Se calculé la satisfaccién con el in-
structor/a y con el programa y el grado de utilidad percibida. Con el fin de evaluar los efectos de ambas
intervenciones en las variables de interés, se llevé a cabo una comparacion de medias entre las pun-
tuaciones pre y post. Dado el tamafio de la muestra se utilizd la prueba de rango con signo de Wilcoxon.
Se calcularon los tamafios del efecto para todos los estadisticos: d de Cohen para la t de Studen y la
rde Rosenthal para los test U de Mann Whitney U y prueba de rango con signo de Wilcoxon.
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3. RESULTADOS

Estudio 1
Anélisis de correlaciones

Los resultados indicaron que los ingresos familiares se relacionaban significativa y positivamente
con la comprensibilidad y la manejabilidad, y negativamente con la depresion y el estrés. Ninguna de
las conductas desajustadas correlacion6 significativamente con la depresion y el estrés de los padres,
mientras que las conductas autolesivas y las agresivas-destructivas mostraron relaciones positivas sig-
nificativas con la ansiedad. Todos los componentes del SOC se relacionaron positiva y de forma de
moderada y alta entre ellos y se relacionaron de manera negativa y de forma de moderada y alta con
la evitacion experiencial y con la depresion, la ansiedad y el estrés. La evitacién experiencial mostrd
relaciones positivas y de moderada a alta con la depresién, la ansiedad y el estrés de madres y padres.
Los resultados mostraron relaciones positivas y de moderadas a altas entre todas las caracteristicas
de sintomatologia de madres y padres: depresion, ansiedad y estrés. La intensidad de las dificultades
propias del TEA, el tiempo transcurrido desde el diagnéstico y la edad de las personas con TEA no se
relacionaron con la depresion, la ansiedad y el estrés en los padres. El género de los progenitores se
correlacioné con la ansiedad y el estrés, y la edad de las madres y los padres se relacioné con la an-
siedad. Estas variables se incluyeron como covariables en los path analisis.

Path analysis

El modelo mostrd un buen ajuste en la prediccion de la depresion, la ansiedad y el estrés en
todos sus indices, explicando el mas del 40% de la varianza en depresion, mas del 40% de la varianza
en ansiedad y mas del 50% de la varianza en estrés. Dentro del modelo, las diferentes variables
mostraron niveles distintos de significacion. La evitacion experiencial resulto ser un predictor significativo
en todos los modelos. La significatividad fue significativa en el modelo de depresién y estrés, y com-
prensibilidad en la depresion y la ansiedad. La manejabilidad no alcanzé la significatividad estadistica
en ninguno de los casos, sdlo una tendencia en el caso de la ansiedad. La presencia de conductas au-
tolesivas fue un predictor significativo de la comprensibilidad en todos los modelos, sin embargo, ni las
conductas agresivas-destructivas ni las estereotipadas mostraron predecir significativamente ninguna
de las variables parentales.

Estudio 2

El primer analisis mostré que existian diferencias significativas entre el grupo que se inscribi6
en el programa psicoeducativo y el grupo que lo hizo en el MBCT Unicamente en la edad del hijo o hija
con TEAy la edad de la persona participante, de forma que aquellas madres y padres mas jovenes
con hijos e hijas mas pequefios optaron por el programa psicoeducativo frente al MBCT. En ambos
casos el tamafio del efecto de la diferencia fue grande (Cohen, 1992). El resto de las variables no
mostraron diferencias significativas entre las muestras.

El analisis de participantes mostr6 que existian diferencias significativas entre las madres y
padres que se inscribieron en el programa y completaron la linea base, pero no completaron la inter-
vencion y/o el cuestionario post-intervencion y aquellas madres y padres que se inscribieron en el pro-
grama, completaron el programa y cumplimentaron el cuestionario post-intervencion. Las diferencias



no se mostraron de igual forma en ambos programas. En ambos programas, aquellas madres y padres
con mayor malestar (depresion, ansiedad y estrés) tenian mayor probabilidad de abandonar el programa
ylo no completar el cuestionario post-intervencidn, con una salvedad. En el MBCT No se observaron
diferencias significativas en ansiedad entre aquellas madres y padres que completaron el programa y
el cuestionario post-intervencion y aquellos que no lo hicieron.

Tras la intervencion, las personas participantes que completaron los programas y el cuestionario
post-intervencion, mostraron una alta satisfaccion con este y con el instructor/a asi como con la utilidad
del programa. No se observaron diferencias significativas entre grupos. Por Gltimo, la comparacion de
medias pre-post intervencion, mostré diferentes resultados en cada intervencién. En el programa psi-
coeducativo, no se encontraron diferencias significativas entre la pre-intervencién y la post-intervencion
en ninguna de las variables, pero si una diferencia con tendencia la significatividad estadistica en la
reduccion de la ansiedad con un tamafio del efecto mediano (Cohen, 1992). En el MBCT se encontraron
diferencias significativas entre la pre intervencidn y la post intervencion en significatividad, depresion,
y ansiedad en las madres y padres. Se encontraron también diferencias con tendencia a la significa-
tividad estadistica en la conducta autolesiva y la conducta agresiva-destructiva de los hijos e hijas con
TEA. En todos los casos las diferencias encontradas fueron en la direccion esperada y los tamafios
del efecto fueron entre medianos y grandes (Cohen, 1992).

4. DISCUSION

Esta investigacion se disefié y llevo a cabo con la mirada puesta en la transferencia de
conocimiento de forma bidireccional y en la necesidad de realizar aportaciones aplicadas, tratando de
dar respuesta a las siguientes preguntas: ¢,qué factores son relevantes para predecir el bienestar emo-
cional de madres y padres de personas con TEA?, ;como se les da respuesta con las diferentes inter-
venciones que estan disponibles? y ;qué variables estan involucradas en que estas intervenciones
sean viables y funcionen en la realidad de las familias?

En relacién a la prediccion del bienestar emocional en madres y padres de hijos con TEA, el
primer aspecto a destacar de los resultados obtenidos es la utilidad predictiva de contemplar de forma
conjunta estos dos elementos que habian sido tenidos en cuenta por separado anteriormente: el SOC
y la evitacion experiencial. El ajuste del modelo conceptual presentado en el estudio 1 ofrece datos en
este sentido. Como ya se ha indicado, ambos constructos provienen de perspectivas teoricas diferentes
y, sin embargo, parecen ser complementarios. De esta forma, la presencia de depresion, ansiedad, y
estrés en las madres y los padres no sélo estaria relacionada con una percepcion de que las circun-
stancias de la vida son menos comprensibles (comprensibilidad), se cuenta con menores recursos para
afrontarlas (manejabilidad), y tiene menos sentido vital hacerlo (significatividad), sino también con la
dificultad para sostener las emociones, sensaciones y pensamientos desagradables y las circunstancias
que los generan (evitacion experiencial). El autismo supone un modo de percibir, procesar y ajustarse
a la informacion que proviene del medio que es cualitativamente diferente a la percepcion, proce-
samiento y ajuste que ocurre en el desarrollo tipico. Este modo supone desafios en la parentalidad de
unas madres y unos padres que han de reconfigurar la forma en la que comprenden a sus hijos y las
estrategias que ponen en marcha para apoyar su desarrollo. Por este motivo, los modelos que han
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predicho el malestar emocional en las madres y los padres de personas con TEA han entendido que
este malestar estaba intimamente ligado a esta percepcidn sobre la comprension y las herramientas.
Sin embargo, la crianza de un hijo tiene un calado que va mas alla de lo que tiene que ver con el hijo
per se, de forma que el malestar de las madres y los padres de hijos con TEA estaria relacionado tam-
bién con como se sostienen las emociones, pensamientos y sensaciones desagradables que las cir-
cunstancias particulares que esta crianza lleva consigo y con el sentido vital en el que se encajan. El
modelo conceptual presentado, que incluia el SOC y la aceptacion junto con factores del hijo con TEA
y factores del contexto, explicd el mas del 40% de la varianza en depresion, méas del 40% de la varianza
en ansiedad y mas del 50% de la varianza en estrés.

Estas variables parentales no resultaron ser igualmente relevantes en la prediccion de la de-
presion, la ansiedad y el estrés en madres y padres de personas con TEA. El componente manejabilidad
no resulto ser significativo en la prediccion en ninguno de los tres casos (Unicamente mostro una ten-
dencia a la significatividad estadistica en la prediccion de la ansiedad), la comprensibilidad resulto sig-
nificativa para la depresion y la ansiedad, pero no para el estrés, y la significatividad para la depresion
y el estrés, pero no para la ansiedad. Considerar estas dimensiones de forma tendria repercusiones
aplicadas. Conociendo que son elementos distintos y cual es la conceptualizacion de cada uno de
ellos, podremos disefiar programas de intervencion que aborden los componentes por separado max-
imizando su eficiencia.

La evitacion experiencial si mostro ser un predictor significativo en todos los casos. Parece por
tanto que, sea cual sea la sintomatologia presentada, todas tienen en comun las dificultades de las
madres y los padres para estar en contacto con las sensaciones, emociones, pensamientos, y otros
eventos privados desagradables que se producen en la crianza, y fuera de ella, y las situaciones que
los generan. Los resultados expuestos en el primer estudio estarian en la linea de lo observado por la
literatura previa. Weiss et al. (2012), encontraron que cuando se introducia la aceptacion en el modelo
de prediccion del bienestar, entonces el empoderamiento de madres y padres ya no resultaba ser un
predictor significativo. El empoderamiento reflejaria la percepcion de madres y padres de tener her-
ramientas y estrategias para afrontar, en este caso, los retos de la crianza. Esta variable tendria, por
tanto, similitud conceptual con la manejabilidad. Los autores plantean que esto ocurre porque las cir-
cunstancias generadoras de estrés se mantienen constantes en la crianza, de forma que, cuando la
situacion no se puede solventar a corto plazo o no se cuenta con los recursos disponibles para ello,
entonces poder sostener la emocion que se genera predeciria un mayor bienestar que la percepcion
de autoeficacia (Weiss et al., 2012). De forma similar, en el modelo conceptual expuesto la manejabilidad
no apareceria como un factor predictivo significativo ni para la depresion, ni para el estrés, aunque si
mostré una tendencia a la significatividad estadistica en el caso de la ansiedad, mientras que la
aceptacion si aparecia como un predictor significativo en todos los casos. Esta ausencia de la mane-
jabilidad como predictor del malestar en las madres y los padres permitiria explicar por qué los progra-
mas centrados en dotar de estrategias a los padres no han resultado tan eficaces para la mejora su
bienestar como cabria esperar (MacKenzie y Eack, 2022).

Mencién especial cabe realizar sobre la significatividad. Este componente del SOC hace refer-
encia al grado en el individuo tiene la conviccidn de que invertir esfuerzos en afrontar las vicisitudes de
la vida merece la pena; en qué medida tiene, para uno, un significado emocional (Eriksson y Mittelmark,
2017). Al analizar el ajuste del modelo conceptual presentado, se encontré que la significatividad era
un factor predictivo de la depresion y el estrés. En el estudio 2, tras la intervencién con MBCT, se en-
contraron cambios en significatividad, y no en otros componentes, que ocurrian también en paralelo a



los cambios en depresion y ansiedad. Parece por tanto que el significado vital que las madres y los
padres otorgan a sus experiencias es un predictor clave de su bienestar emocional. Nuevamente volve-
mos a una dimensién emocional que va mas alla de la comprension y de las estrategias (de las dimen-
siones cognitivas e instrumentales). La pérdida de encaje de las circunstancias que ocurren en este
sentido vital podria ser clave en el malestar de madres y padres, y a su vez, este encaje vital podria
ser el sustrato que permitiera poner en marcha estrategias especificas de parentalidad o de resolucién
de problemas. Cabe destacar que estudios previos han indicado que la significatividad es el Gnico com-
ponente del SOC que no aumenta sin intervencion explicita a lo largo de la vida en las madres y los
padres de personas con TEA (Pozo y Sarria, 2014). Por lo tanto, parece que es especialmente relevante
tener en cuenta este componente, en especial cuando disefiemos programas de intervencion.

Las intervenciones que se realizan con el objetivo de mejorar el bienestar emocional de madres
y padres de personas con TEA parten de conceptualizaciones diferentes sobre los procesos implicados
en este. El programa psicoeducativo del estudio 2 se disefi6 con el objetivo de mejorar la comprensi-
bilidad y manejabilidad del SOC. Los programas psicoeducativos son actualmente los mas extendidos
en el campo aplicado del apoyo a personas con autismo. Sobre la similitud conceptual entre los objetivos
de los programas psicoeducativos y la comprensibilidad y manejabilidad se disefi6 la intervencion y se
evalud su impacto en estos componentes del SOC y en el bienestar emocional de las familias. Tras la
aplicacion del programa no se observaron cambios ni en manejabilidad ni en comprensibilidad en las
madres y los padres que completaron la intervencion. Diferentes hipdtesis pueden ofrecerse para ex-
plicar estos resultados. Es posible que estos cambios requieran de un mayor tiempo para desarrollarse.
Pozo y Sarria (2014), analizando la evolucién de estos componentes en madres y padres de personas
con TEA encontraron que ambos aumentaban en el periodo de 5 afios que evaluaron, por lo que quiza
el periodo de tres meses que duré la intervencidn podria no ser suficiente para su mejora, incluso
aunque se interviniera explicitamente sobre ellos. Otra posible explicacion es que la menor percepcion
de comprensién y de adquisicion de herramientas que se ha observado en las familias no tenga uni-
camente que ver con el hijo con TEAy con la interaccion con este, sino que se extienda a diferentes
facetas de la vida que van mas alla de la crianza. Por ultimo, pudiera ser que los contenidos del pro-
grama no estuvieran ajustados a las demandas en términos de conocimientos y estrategias de las
madres y los padres participantes. La heterogeneidad de contenidos de los programas psicoeducativos
y la dificultad para encontrar intervenciones manualizadas dentro de esta tipologia de programas es
un problema frecuente que ha sido detectado por diferentes revisiones y metaandlisis (MacKenzie &
Eack, 2022; Rutherford, 2019). Una de las razones de que se encuentre esta heterogeneidad, en los
protocolos y en los resultados, puede estar relacionada, con la propia heterogeneidad del TEA. Es
posible que un programa grupal tenga dificultades para dar respuesta a las necesidades concretas en
términos de los conocimientos y estrategias de madres y padres de hijos € hijas con desarrollos, edades
y necesidades de apoyo altamente heterogéneas. No se observaron cambios significativos tampoco
en la depresion, el estrés de las madres y los padres ni en su ansiedad, si bien la reduccion de esta
mostré una tendencia a la significatividad estadistica. Es posible que aspectos relativos al apoyo social
del grupo estuvieran en la base de esta reduccion. En cualquiera de los casos, los datos observados
estan en la linea de los resultados encontrados por la literatura previa. Cuando su objetivo es la mejora
del bienestar emocional, los programas psicoeducativos han mostrado una eficacia heterogénea y la
presencia de moderadores (Yu et al., 2019). Esta tipologia de programas deja al margen aspectos es-
enciales de la vivencia profunda que supone la crianza de un hijo con TEAy las implicaciones emo-
cionales que esta puede llevar consigo.
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De forma paralela a este programa psicoeducativo se puso en marcha un MBCT. La evitacién
experiencial resulté ser un predictor significativo para la depresion, la ansiedad y el estrés en madres
y padres cuando se analizo el ajuste del modelo conceptual en el estudio 1. Cuando revisamos la it-
eratura previa, encontramos que dos tipologias de intervencién han mostrado tener efectos sobre la
evitacidn experiencial. Se ha observado que las MBI reducen el malestar de los participantes a través
de la mejora en la aceptacion, siendo este un mecanismo clave en esta tipologia de intervenciones (Li
et al., 2023). Las MBIs cuentan con la ventaja de que existen programas manualizados para su apli-
cacion grupal. Teniendo en cuenta estos aspectos, se llevo a cabo la implementacion del MBCT. Tras
esta, los resultados indicaron una mejora significativa en la significatividad del SOC y, de forma paralela,
una reduccio6n significativa de la depresién y de la ansiedad. El tamafio de la muestra no permitio
realizar anélisis de mediacion que permitieran afirmar que la mejora en el bienestar parental se produjo
por la mejora de la significatividad. La literatura previa ha indagado sobre la relacion entre las MBls y
diferentes conceptualizaciones y aspectos relacionados con la significatividad. Se ha observado que
las MBIs ayudan a clarificar el propdsito vital y la reevaluacién de valores y que, en este sentido, la
practica de mindfulness puede incrementar la presencia de significado vital lo que tiene, a su vez, un
impacto en la mejora del bienestar (Crego et al., 2020). Parece por tanto nuevamente, que este es un
aspecto clave en el bienestar emocional de madres y padres de personas con TEA. No se produjeron
cambios significativos en evitacion experiencial, que era el propésito inicial, si bien el tamafio del efecto
de la reduccion de esta variable fue moderado. Igualmente, no se pudo realizar un analisis de mediacién
que permitiera observar si estos cambios, aunque no significativos, pudieran mediar en las mejoras en
el bienestar emocional observadas. Por Ultimo, se observé igualmente una reduccion en las conductas
autolesivas y agresivas-destructivas en los hijos e hijas con TEA. Se ha encontrado que las MBls cen-
tradas en parentalidad reducen de forma observable esta tipologia de conducta en los hijos e hijas de
las personas participantes (Singh et al., 2006). No obstante, dada la baja consistencia interna de las
subescalas en el estudio 2, este resultado debe ser tomado con cautela.

Generar aportaciones que puedan tener un impacto directo en las acciones que se ponen en
marcha para mejorar el bienestar emocional de las madres y los padres de las personas con TEA
implica no solo analizar los factores predictivos y la eficacia de las intervenciones que se pueden im-
plementar a partir de ellos, sino que cobra una especial relevancia conocer en qué medida estas inter-
venciones son viables en el contexto real de estas madres y estos padres. Este contexto real se definio
en el estudio 2 con tres caracteristicas fundamentales. En primer lugar, la forma de publicitacién y di-
fusién de las intervenciones. Se utilizaron dos vias ordinarias por las que las familias acceden a infor-
macion sobre programas y servicios: las redes sociales y las entidades de apoyo a familias. En segundo
lugar, no se compensd ni la asistencia ni la cumplimentacién de los cuestionarios de evaluacion. Por
Ultimo, y quiza el aspecto méas importante, cada madre y cada padre pudo elegir lioremente en qué in-
tervencion de las dos ofertadas participaba. Las dos intervenciones ofertadas fueron de caracter online,
desarrolladas en formato grupal sincrono mediante videoconferencia. Las intervenciones online tienen
claros beneficios sobre las intervenciones presenciales. Suponen una reduccion de los costes econdémi-
cos para las familias, y para las entidades que las organizan, una reduccién de costes de tiempo, y fa-
vorece el acceso a personas alejadas geograficamente, lo que implica que no es necesario encontrar
un o una profesional especifica en la zona.

Los resultados mostraron que no existian diferencias significativas en los niveles de depresion,
de ansiedad, y de estrés entre las madres y los padres que elegian el programa psicoeducativo y los
que elegian el MBCT, observandose tasas elevadas de sintomatologia clinica en ambos grupos. La



Unica diferencia significativa entre ambos grupos fue observada en la edad de progenitores e hijos e
hijas, con madres y padres mas jovenes de hijos e hijas mas pequefios eligiendo el programa psicoed-
ucativo. La edad seria por tanto un factor relevante para la eleccion de los apoyos y esta podria estar
relacionada con la percepcion de las necesidades de las familias. Madres y padres de hijos pequefios
con autismo han de hacer frente a una situacién de crianza en la que hay muchos elementos novedosos
y ante la que podria predominar la percepcion de no contar con los conocimientos y con las herramien-
tas necesarios. Esto seria coherente con lo encontrado respecto a la evolucion del SOC en madres y
padres de hijos e hijas con TEA. Las dimensiones cognitiva e instrumental son menores en madres y
padres mas jovenes de hijos e hijas mas pequefios y aumentan con los afios (Pozo & Sarria, 2014).
Puede ser, por tanto, que la inversion de esfuerzos de estas madres y estos padres esté destinada a
esta mejora en la comprension y en las herramientas para apoyar a la persona con TEA, que se percibe
como prioritario, dejando a un margen los aspectos emocionales. Esta busqueda se diluiria con la edad,
dejando paso a una mayor conciencia sobre la importancia de las propias necesidades emocionales y
ala busqueda de recursos de gestion de estas emociones. Los resultados encontrados tienen una es-
pecial importancia en el disefio de los programas de intervencion con madres y padres en el contexto
de los sistemas de apoyo. Es esencial conocer qué perciben las familias que necesitan y donde estan
dispuestas a invertir sus recursos en términos economicos, de tiempo y de esfuerzos. Es posible que
sea necesario realizar un mayor esfuerzo en la sensibilizacién e informacion sobre las caracteristicas
y beneficios de cada tipologia de programa y sobre la importancia de poner en el centro las necesidades
emocionales no sdlo por el impacto en uno mismo sino también por los beneficios en el desarrollo de
los hijos e hijas con TEA (Zaidman-Zait et al., 2014).

Un segundo analisis se realiz sobre la retencidn de participantes. En ambos grupos hubo una
menor retencion de aquellas personas participantes que tenian mayor malestar, con dos particulari-
dades. En el MBCT se mantuvieron las madres y los padres que tenian altas tasas de ansiedad y
menores puntuaciones en manejabilidad y en el programa psicoeducativo se desvincularon las madres
y los padres mas jovenes, asi como aquellos con menores niveles de significatividad. Ni el formato on-
line y ni la posibilidad de eleccion de la intervencién mejoraron las tasas de retencion respecto a lo ob-
servado en la literatura previa en la asignacién aleatoria en formatos presenciales, si bien la
heterogeneidad de las tasas de adherencia es alta entre los diferentes estudios. Las dificultades de
adherencia podrian estar relacionadas con el formato. Yu et al. (2019), analizando la efectividad, no la
viabilidad, encontr6 que las intervenciones que utilizan algun tipo de formato online obtienen peores
resultados que los que no lo hacen. Otra posible explicacion sobre la adherencia podria tener que ver
con la duracion de las intervenciones. Chua y Shorey (2022) llamaron la atencién sobre el hecho de
que en las intervenciones con mayor duracién se observaban problemas con la asistencia, lo que a su
vez podria tener un impacto en su eficacia. Ambas caracteristicas, el formato y la duracién, podrian
suponer un mayor esfuerzo para aquellas madres y aquellos padres que tienen un menor bienestar de
partida y que por lo tanto se encuentran en peores condiciones para invertir recursos en continuar con
los programas. Esto no sucederia en el caso de la MBCT con las madres y los padres con mayores
niveles de ansiedad. Podria ocurrir que madres y padres observaran los beneficios en etapas tempranas
del programa y que esto favoreciera su retencién. Por otro lado, madres y padres més jovenes se
desvincularon del programa psicoeducativo, lo que podria estar relacionado con las expectativas sobre
el mismo o con las necesidades propias de la etapa vital. En ambos casos, las madres y los padres
con menor significatividad se desvincularon de los programas. Nuevamente esta variable parece estar
siendo crucial en el bienestar de esta poblacion, no sélo prediciéndolo sino siendo un factor importante
en la inversion de esfuerzos para mejorarlo. Poder encajar la asistencia al programa como una accioén
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con sentido vital podria ser clave para la adherencia al mismo. El analisis de la retencién nos lleva
igualmente a la necesidad de poner en marcha estrategias encaminadas a que madres y padres se
mantengan en el programa, en especial madres y padres con menor bienestar. Seria importante, por
tanto, realizar una buena deteccion y un buen andlisis de cdmo se perciben las necesidades propias y
ajustar las expectativas respecto a ellas. Igualmente, podria resultar Util introducir herramientas de
seguimiento durante el programa que aumentaran la alianza terapéutica y realizar, quizas, modifica-
ciones en la duracion de las intervenciones, primando la eficiencia sobre la eficacia.

Limitaciones y lineas futuras

La primera limitacion tiene que ver con el tamafio muestral del estudio 2. Es la propia idiosin-
crasia de las necesidades de la poblacion diana y de los sistemas en los que se le da apoyo, la que di-
ficulta el acceso de estas familias a programas de intervencion. Una segunda limitacién, estrechamente
relacionada el tamafio de la muestra, es la ausencia de disgregacion de los resultados obtenidos por
género. En el estudio 1 se incluyd como covariable el género del progenitor para la prediccion de aque-
llas variables dependientes con las que se habia observado una correlacion entre ambas, no observan-
dose aporte significativo del género en el modelo. En el estudio 2 los datos fueron analizados y
expuestos en global. La escasa representacion de los padres frente a las madres en los estudios en
este campo es una constante (Schnabel et al., 2020; Yu et al., 2019). El hecho de que no accedan a
los programas de intervencion podria estar reflejando cuestiones que tienen que ver con las diferencias
por género en la gestion de los apoyos y cuidados al hijo con TEA. La ultima limitacion esta relacionada
con la ausencia de medidas de seguimiento en el estudio de intervencion que permitan observar y
analizar la evolucién de las personas participantes a lo largo del tiempo y el mantenimiento de los ben-
eficios obtenidos.

Conclusion

La crianza de un hijo con autismo es una experiencia vital que conlleva la comprensién de
trayectorias de desarrollo idiosincrasicas y la necesidad de tomar conciencia sobre las estrategias de
parentalidad que apoyan este desarrollo. Sin embargo, la vivencia de madres y padres va mas alla y
no puede desligarse de las emociones, pensamientos y sensaciones que se generan como resultado
no sélo de la interaccidn con sus hijos e hijas, sino del propio hecho de vivir. La capacidad para poder
relacionarse con las propias emociones, pensamientos y sensaciones desagradables y poder integrar
las vivencias en un sentido vital, parecen ser elementos claves en el impacto emocional que esta crianza
produce en las madres y los padres. Las intervenciones que se ponen en marcha para la mejora del
bienestar emocional de madres y padres de hijos e hijas con autismo han de ajustarse a la complejidad
de esta experiencia, poniendo el foco, especialmente, en esta aceptacion de las emociones, pensamien-
tos y sensaciones desagradables y en la clarificacion e integracion de las experiencias desde las di-
recciones vitales individuales. Sin embargo, estos programas no sélo deben atender al disefio de sus
componentes para maximizar su eficacia, sino que deben tener una especial consideracion en relacion
con la puesta en marcha de medidas que favorezcan su viabilidad, implementando estrategias para
que aquellas madres y aquellos padres con mayor malestar accedan y se mantengan en las interven-
ciones mas ventajosas.
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1. INTRODUCCION

El programa que se presenta responde a una emergencia social detectada a la que es prioritario
dar respuesta para prevenir o evitar un agravamiento de la situacion. En Espafia existe una alta inci-
dencia de canceres ginecoldgicos (REDECAN, 2021). Las mujeres con Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) y Necesidades de Apoyo Significativas (NA) (alta severidad del trastorno, discapacidad
intelectual y trastornos del lenguaje asociados) no acuden regularmente a ginecologia. La ausencia de
apoyos ajustados en el entorno sanitario, las particularidades sensoriales de este y el aprendizaje
previo, pueden dificultar su acceso a la atencién ginecoldgica, provocando que alteraciones y enfer-
medades ginecologicas y asociadas no se detecten a tiempo o no reciban el trabamiento adecuado.
Este grupo de mujeres con TEAy NA se encuentran por tanto en una situacion de desamparo, pueden
no estar recibiendo el seguimiento médico ginecoldgico remendado poniendo en riesgo su salud.

Ante la necesidad detectada se disefié un protocolo “Programa de Habituacion Ginecoldgica
para Mujeres con TEA y NA” (PHG), que busca mejorar la salud ginecol6gica de mujeres con TEA'y
NA. EI PHG es considerado una guia préactica y util, su implementacion esté generando un impacto
significativo en la calidad de vida de las mujeres con TEA y NA y estan aumentando las revisiones
ginecoldgicas regulares. Se prevé que a largo plazo, gracias a este programa, se puedan prevenir la
aparicién de enfermedades ginecoldgicas, el desarrollo de enfermedades graves oncoldgicas y ofrecer
el seguimiento y tratamiento adecuados ante la aparicién de patologias ginecoldgicas relacionadas
con el envejecimiento femenino.

2. DESCRIPCION DE LA BUENA PRACTICA

2.1 Antecedentes

El TEA es una alteracion del Neurodesarrollo (en el desarrollo temprano del sistema nervioso)
y se caracterizan por la presencia de dificultades en el desarrollo sociocomunicativo y alteraciones en
la cualidad de los intereses, actividades y conductas y en el perfil sensorial, patrén de dificultades es
persistente a lo largo de toda la vida de la persona desde su desarrollo temprano y se manifiesta en
multiples contextos causando un impacto significativo en su funcionamiento general (DSM-5, American
Psychiatric Association, APA,2013).

Las necesidades de apoyo de las personas con TEA son enormemente variables y dependen,
entre otros factores, de como se manifiesten las caracteristicas centrales del autismo ademas de si la
persona presenta o no discapacidad intelectual asociada y de si existen alteraciones significativas en
otros campos (pe. alteraciones del desarrollo del lenguaje) (APA, 2013). Respecto a la presencia de
otras dificultades en su desarrollo, entre el 33% y el 38% de las personas autistas presentan ademas
discapacidad intelectual asociada (Maenner et al., 2023; Zeidan et al., 2022) y cerca del 30% no de-
sarrollan lenguaje oral o tienen un lenguaje minimo (Tager-Flusberg y Kasari, 2013). Podemos estimar
entonces que cerca del 35% de personas con TEA presentan estas necesidades de apoyo significativas
(alta severidad del TEA, discapacidad intelectual asociada y ausencia de lenguaje oral/lenguaje oral
minimo). Si tenemos en cuenta las estimaciones de prevalencia del TEA de entre una persona de cada
36 (Maenner et al., 2023) y una persona de cada 100 (Zeidan et al., 2022), estimamos que en Espafia
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entre las 164.500 y las 444.150 personas tienen autismo y necesidades de apoyo significativas. De
ellas, segun estudios previos realizados, un tercio serian mujeres (Zeidan et al., 2022) por lo que las
mujeres con TEA y necesidades de apoyo significativas se situaria en Espafia entre las 54.833 y las
148.050 mujeres.

Las mujeres en Espafia tienen un riesgo significativo de desarrollar cancer, siendo los tumores
la principal causa de muerte femenina en 2023 (20,4%) (Instituto Nacional de Estadistica; INE, 2023).
En este mismo afio, se diagnosticaron aproximadamente 49.678 nuevos casos de canceres ginecologi-
cos en mujeres, incluyendo 36.395 casos de cancer de mama, 7.305 de cancer de cuerpo uterino,
3.716 de cancer de ovario y 2.59 de cancer de cérvix (REDECAN, 2024). El cancer de mama fue el re-
sponsable de la mayor mortalidad entre estos tumores (SEOM, 2024).

La Organizacion Mundial de la Salud (Organizacién Mundial de la Salud, OMS, 2023) estima
que entre un 30% y un 50% de los casos de cancer son evitables a través de estrategias de prevencion,
ayudando a reducir las cifras de incidencia y mortalidad. Dentro de esta prevencion entraria el detectar
lo antes posible los tumores en personas sanas. Sin embargo, en el caso de las personas adultas con
autismo se observan dificultades significativas en el uso de los recursos médicos (Vohra et al., 2014),
en concreto, las mujeres con TEA con mayores NA tienen dificultades significativas para acudir a las
revisiones ginecoldgicas (Burke et al., 2010) lo que dificulta la deteccién temprana de posibles proble-
mas médicos. Ademas del riesgo de no identificar a tiempo posibles canceres ginecoldgicos en mujeres
autistas, otros estudios indican que las adolescentes con TEA tienen una mayor probabilidad de ex-
perimentar problemas menstruales, sindrome premenstrual o sindrome de ovario poliquistico en com-
paracion con las mujeres con desarrollo tipico (Ames, 2024). Agravando la situacion, hay estudios que
indican que la atencion ginecolégica a las mujeres con TEA disminuye conforme aumenta su edad,
siendo significativamente menor que la de las mujeres sin autismo (Marquis et al., 2023).

Las dificultades asociadas a la condicion de ser autista (necesidades de apoyo significativas:
alta severidad del TEA, discapacidad intelectual asociada y ausencia de lenguaje oral/lenguaje oral
minimo; indice de peor calidad de vida en términos de salud fisica y las dificultades de acceso al sistema
sanitario) sumado a las dificultades por ser mujer (alto riesgo a desarrollar cancer ginecologico, mayor
probabilidad de presentar patologias ginecolégicas siendo mujer autista y la diminucion de las revisiones
ginecoldgicas en este grupo de mujeres segin avanzan en edad), convierten al grupo de mujeres autis-
tas con NA en un colectivo especialmente vulnerable.

2.2 Dificultades detectadas

Alas barreras asociadas a la condicion de ser mujer y autista con NA, se suman otros factores
que limitan que este grupo de mujeres puedan tener un seguimiento médico ginecoldgico adecuado.

Entre estos factores estan los relacionados con las fuentes de apoyo de estas mujeres, funda-
mentalmente sus familias (Carter et al., 2021; Marquis et al., 2023). Se estima que entre el 60% y el
90% de las personas adultas con autismo viven con sus madres o padres (Anderson et al. 2014, Gray
et al. 2014). Las posibilidades de acceso a una atencion ginecologica adecuada para las mujeres con
TEA con NA dependen en gran medida de aquellas oportunidades a las que su familia le de acceso
(Powell et al., 2024). Sin embargo, diversos factores asociados a las madres y padres de personas
adultas autistas: edad avanzada, altas tasas de depresion y ansiedad clinica (Pozo y Sarria, 2014;
Schnabel et al., 2020) y el alto impacto econémico relacionado con la crianza de un hijo o hija con dis-
capacidad (Rogge y Janssen, 2019), se relacionan con una menor probabilidad de que estas familias
faciliten el acceso a la atencion ginecoldgica a sus hijas con TEA (Marquis et al., 2023).



Por lo tanto, estamos ante una situacion en la que las oportunidades de recibir una atencién
ginecoldgica adecuada para este grupo, ya limitadas debido a los factores asociados con ser mujer
autista, dependen en gran medida de que sus familias faciliten el acceso a estos servicios.

Otro factor asociado se relaciona con el personal sanitario. En algunas ocasiones los profe-
sionales sanitarios pueden no tener la informacion, conocimientos ni conocer estrategias especificas
que les permitan atender a las demandas de personas con TEA de forma precisa (Burke et al., 2010).

Por Ultimo debemos tener también en cuenta que el contexto sanitario es un ambiente espe-
cialmente particular en cuanto a multiples factores:

estimulos sensoriales, gestion del tiempo (tiempos reducidos de atencion al paciente), proto-
colos rigidos de atencion al paciente, pruebas médicas invasivas, etc., Todos estos suponen una difi-
cultad que hace mas compleja la posibilidad de que las mujeres autistas con NA hagan uso de los
servicios sanitarios (Russell, 2000).

Abordar estas dificultades requiere un enfoque integral que incluya la provision de informacion
accesible y comprensible para las pacientes autistas, sus familiares (madres y padres) y sus profe-
sionales de apoyo, la capacitacion de los profesionales de la salud y la adaptacion de los entornos
médicos para ser mas amigables sensorialmente.

La necesidad de realizar estas adaptaciones para hacer frente a las dificultades detectadas es
una de las claves de la ausencia de programas especificos de habituacion al entorno sanitario de mu-
jeres con TEAy NA.

Ante esta ausencia de recursos y protocolos, se disefia este programa que tiene como vértice
el Protocolo de Habituacion Ginecoldgica para Mujeres con TEA y NA (PHG). El programa pretende
superar las dificultades detectadas y asi promover un estado de salud éptimo en las mujeres autistas
con NA, detectar posibles amenazas precozmente y prevenir la aparicion de problemas médicos
ginecoldgicos.

2.3 Objetivos

El objetivo general es mejorar la atencion ginecolégica de las mujeres con TEA con NA con
el fin de promover un estado de salud dptimo, detectar posibles amenazas precozmente y prevenir la
aparicién de problemas graves relacionados con la salud ginecologica que pongan en riesgo su vida.

Los objetivos especificos son:

Dinamizar y coordinar una red estatal de apoyo a mujeres autistas en el ambito de la salud
ginecologica: mujeres autistas, familiares de mujeres autistas, profesionales sanitarios y profesionales
especificos de apoyo.

Difundir y compartir el Programa de Habituacién Ginecolégica para Mujeres con Autismo y
Necesidades de Apoyo Significativas para facilitar su implementacién a nivel estatal tanto en foros de
personas autistas, familiares de personas autistas como en el &mbito sanitario.

Apoyar y supervisar la implementacion del Programa de Habituacidn Ginecoldgica para Mujeres
con Autismo y Necesidades de Apoyo Significativas en las entidades que forman parte de la red.

Contactar con centros sanitarios a nivel estatal y centros especificos de personas con TEA'y
sus familiares para invitarles formar parte de la red.
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Promover y gestionar la formacion de equipos sanitarios ginecoldgicos sobre la implementacion
de apoyos y adaptaciones a mujeres autistas.

Generar vinculos y facilitar la coordinacion de profesionales sanitarios y centros especificos de
apoyo a personas autistas.

2.4 Equipo de trabajo

Con el fin de abordar el programa de forma holistica, se ha constituido un equipo de trabajo
heterogéneo que abarca mdiltiples perfiles y disciplinas.

Coordinacion del programa; el programa esta liderado por dos profesionales, una persona
Licenciada en Psicologia, Doctora en Psicologia Clinica y otra profesional Graduada en Psicologia,
especializada en el apoyo a personas autistas y sus familiares.

Implementacion del PHG; parte del equipo de trabajo esta formado por las profesionales de
las entidades especificas de apoyo a personas autistas y sus familiares. Este grupo esta formado por
diferentes perfiles profesionales: Psicologia (3), Profesor/a de educacion especial (4), Auxiliar Técnico
Educativo (6) y Educacion Social (2).

Supervision, asesoramiento y coordinacion; el programa esta supervisado por una médico
especialista en Ginecologia y Obstetricia parte del equipo de trabajo. Ademas de esta profesional san-
itaria de referencia, otras instituciones sanitarias se encuentran vinculadas al equipo a través de con-
venios de colaboracién. Asi mltiples profesionales sanitarios de diferentes especialidades (ginecologia,
enfermeria, técnico en cuidados auxiliares de enfermeria, etc.) estan vinculados al equipo de trabajo
siendo ellos quien adaptan las consultas y el seguimiento médico ginecoldgico a las pacientes y se co-
ordinan con los profesionales de atencion directa.

Disefo grafico y audiovisual; es fundamental la aportacién al equipo del disefiador grafico y
de las empresas vinculadas al programa encargada del disefio de herramientas audiovisuales. Ambos
perfiles proporcionan al equipo la capacidad de adaptar los materiales a las necesidades especificas
del publico objetivo.

2.5 Materiales y Procedimiento seguido en el desarrollo y aplicacion
de la Buena Practica

Ante la ausencia informacién y protocolos de intervencion especificos enfocados a favorecer
el acceso a la atencién sanitaria ginecoldgica de mujeres con TEAy necesidades de apoyo significativas,
se plantea la implementacion del programa presentado.

Es importante destacar que este es un programa vivo, en continuo cambio y adaptacion a las
nuevas oportunidades que van surgiendo.

El Programa

El PHG fue disefiado en 2019 por las mismas profesionales que lo coordinan. Ademas este ha
sido supervisado y se han realizado modificaciones sobre el mismo bajo la orientacion de la médico
ginecologa de referencia.

Todos los materiales de apoyo que forman parte del PHG, han sido creados por el equipo de
trabajo y disefios por el disefiador gréafico.

El PHG consta de seis fases.



La fase inicial, Fase 0., esta orientada a preparar el contexto e implementar los requisitos pre-
vios a la puesta en marcha del programa. En esta fase inicial se realiza una Evaluacion Previa con
cada participante, se recogen los consentimientos informados de la persona participante y de sus
tutores legales (en el caso de existir), se define el equipo de trabajo de profesionales del centro que
desarrollara el PHG y cumplimentar un Registro Base sobre aspectos sensoriales y conductuales que
son importantes tener en cuenta a la hora de implementar el programa.

Desde esta primera fase se invita a las profesionales a iniciar el contacto y colaboracién con
los centros sanitarios del entorno y ofrecer sesiones informativas y formativas al personal sanitario,
para asi facilitar el desarrollo de las fases futuras del PHG.

En la siguiente fase, Fase I, se trabajan con las mujeres participantes aspectos socioemo-
cionales: comprender por parte de la mujer/joven/nifia los conceptos relacionados con el derecho sobre
el propio cuerpo, dotar de herramientas de relajacion para fases posteriores y realizar una aproximacion
a los materiales especificos del area de ginecologia.

Las siguientes fases, Fase IL., lll, IV y V., se centran en la habituacion a las pruebas ginecoldg-
icas, iniciando con la habituacion al ambito sanitario y aproximacién a pruebas medianamente invasi-
vas/dolorosas: ecografia y exploracion mamaria, y continuando con pruebas mas invasivas: citologia,
ecografia transvaginal y mamografia.

La Ultima fase es un seguimiento para mantener los avances y vigilar el cumplimiento de las
revisiones ginecoldgicas rutinarias.

Todas las fases cuentan con materiales especificamente elaborados para guiar la accién de
las profesionales: Apoyos visuales pruebas ginecolégicas; Normas visuales: en mi cuerpo yo decido;
Ejercicios guiados de relajacion-respiracién; Conociendo los materiales de ginecologia; Identifica las
partes del cuerpo y Circulos de afectividad-confianza.

Red de trabajo

En el afio 2022 comienza el desarrollo del Programa. Desde el inicio se realiza de forma con-
tinua la difusion del Programa a través de diferentes canales. Contacto entidades especificas de apoyo
a personas autistas y sus familiares. Se invita participar en la red de trabajo y comenzar a implementar
del PHG.

Presentacion del programas y distribucion de materiales

Se mantienen reuniones telematicas individuales y grupales para proporcionar un seguimiento
individualizado a las entidades. Se presenta y comparte el primer lugar el PHG. Se envia los materiales
y registros para iniciar implementacion del PHG. Las profesionales implementan el PHG de forma in-
dividual, adaptando y personalizando este a las necesidades individuales de cada participante. Por
tanto, no existe un cronograma general del programa.

Seguimiento y valoracién

Se mantiene reuniones periddicas de seguimiento con las entidades de la red, se hace una
valoracion continua de la viabilidad del programa, adaptacién de materiales y propuestas de mejora.
Se supervisa la actualizacién de registros.
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3. RESULTADOS Y EVALUACION DEL IMPACTO

3.1. Procedimiento de evaluacion

El procedimiento de evaluacion del programa se basa en la recogida de datos e informacion a
través de diferentes vias.

Reuniones de equipo; recogida de informacion cualitativa. Se recogen los avances realizados
por cada entidad en reuniones periddicas online con la red de trabajo.

Al inicio de la implementacién del PHG, cada entidad recoge de las mujeres participantes la
siguiente informacion:

Consentimiento informado; autorizacidn expresa firmada consintiendo la participacion vol-
untaria en el PHG y aceptando haber sido informado/a sobre los objetivos y metodologia del programa.

Consentimiento Informado para las familias; en el caso de que la mujer tenga sentencia de
incapacitacion judicial, el consentimiento informado es firmado por el tutor/a o el cuidador/a designado.

Consentimiento Informado adaptado para las mujeres participantes; la mujer con TEA, en
el caso de que tenga capacidad judicial, debe firmar el consentimiento informado.

Documento de evaluacion previa; registro a cumplimentar por el profesional de referencia
de la mujer participante. Recoge informacion sobre barreras y facilitadores que puede encontrar la par-
ticipante durante la ejecucion del programa.

Durante la implementacion del programa se recogen medidas de cada fase empleando registros
especificos elaborados con el objetivo de conocer los avances de las mujeres participantes segin su
participacion en las distintas fases del programa. Segun se ha desarrollado el programa estos registros
se han modificado facilitado la labor de las profesionales de apoyo que recogen los datos. Aunque se
realizaron modificaciones, la informacién recopilada ha permanecido sin cambios:

Registro Base/Registro de informacion general de la mujer Recoge informacién médica
basica de la participante, aspectos sensoriales a tener en cuenta, aspectos conductuales y apoyos y
reforzadores de la participante, aspectos relacionados con los conocimientos previos de la participante.

Registro de materiales de trabajo; corresponde a los materiales disefiados para alcanzar los
objetivos de la Fase 1. Recoge los avances que realiza la participante en cuanto a la adquisicién de
conceptos. Se puede consular la plantilla de registro en Anexos.

Registro pruebas ginecologia; el profesional recoge informacion de cada ensayo de habit-
uacién al entorno sanitario de la participante. Se diferencia entre ensayo en el centro especifico (role
playing) o ensayo en el centro sanitario/hospitalario. Este registro permite conocer el nimero de ensayos
que necesita la participante para aproximarse al entorno sanitario, el apoyo que el proporciona la pro-
fesional y el entorno y el nivel de ansiedad experimentado por la participante durante el ensayo. Se
puede consular la plantilla de registro en Anexos.

Anualmente se comparte con la red de trabajo una encuesta online que permite recoger datos
y actualizar informacion sobre el desarrollo del programa desde la perspectiva de las profesionales.
En esta encuesta anual se contemplan Medidas de Viabilidad (Bowen et al., 2009) que permiten conocer
de forma objetiva si la implementacion del PHG es o no eficaz. De forma paralela, las mujeres partici-
pantes y sus familiares también son cuestionadas sobre su nivel de satisfaccion con el programa.



3.2 Resultados obtenidos

A partir de la informacién que transmiten las profesionales de la red de trabajo y el analisis de
los datos recogidos a través de los registros, es posible establecer una serie de conclusiones sobre la
implementacion del PHG.

Hasta el momento han participado 40 mujeres con TEA y NA, rango de edad 12-55 (media:
26.3), con discapacidad Intelectual asociada, alta severidad del TEA, lenguaje oral minimo o sin lenguaje
oral. De la red de profesionales han formado parte 23 profesionales de 6 entidades de apoyo especifico
a personas con TEA que han implementado el PHG a nivel estatal (Andalucia, Comunidad de Madrid,
Castilla la Mancha, Canarias y Comunidad Valenciana).

De la recogida de informacién cualitativa basada en los criterios de viabilidad del PHG (Bowen
etal., 2009): aceptacion (utilidad percibida), facilidad de implementacion del programa (practicas com-
pletadas), nivel de satisfaccion de participantes y profesionales, adaptacion (modificaciones reales re-
alizadas) e integracion (cambios producciones en el entorno) (Bowen et al., 2009), podemos concluir
que las entidades participantes perciben como util el PHG. EI 87% de las profesionales de apoyo han
puesto en practica el programa, 76% de las participantes completan las practicas alcanzando la Fase
|, tasa de abandono 8%. El nivel de satisfaccion es alto en los profesionales (media: 9, escala Likert 0-
10). Las participantes se muestran satisfechas con el PHG. Se adapté el PHG en funcion de los resul-
tados del primer periodo de ejecucion del programa, 6/7 modificaciones realizadas sobre el PHG. El
total de entidades y profesionales participantes introducen cambios en las programaciones y actividades
de sus servicios y participantes.

3.3 Impacto de la Buena Practica

Al no existir ningtin programa de estas caracteristicas centrado en mejorar el acceso a la aten-
cién ginecoldgica para mujeres con TEAy necesidades de apoyo significativas, las profesionales valoran
muy positivamente contar con un recurso practico que apoye su trabajo. Las familias entienden que el
PHG es un recurso necesario que puede ayudar a mejorar la su calidad de vida y la de sus familiares,
mujeres con TEAy necesidades de apoyo significativas. A pesar de ello, es necesario continuar traba-
jando para generar una mayor conciencia sobre la necesidad de abordar este ambito.

La colaboracion entre profesionales y el trabajo en red, ha sido valorado positivamente por las
profesionales. Ademas de permitir valorar el desarrollo del PHG, ayuda a la implementacion del propio
programa pues permite a las profesionales compartir materiales creados e individualizar estrategias.

El alcance logrado por el programa es superior al esperado. En los afios de desarrollo de este,
diversas entidades especificas de apoya a personas autistas, mujeres con TEA, centros hospitalarios
y empresas del mundo audiovisual, han contacto con las coordinadoras del programa con intencion de
unirse al equipo de trabajo.

El impacto del programa es realmente positivo, destacando especialmente que un grupo de
mujeres con TEAy NA han logrado iniciar por primera vez las revisiones ginecol6gicas recomendadas.
Este resultado es el realmente importante a la hora de medir el impacto del programa, ya que el motor
del mismo es lograr la atencién médica ginecoldgica de calidad de todas las mujeres independiente-
mente de su condiciones o necesidades de apoyo.

3.4 Innovacion

El PHG es el primer programa que conocemos disefiado para ser una guia practica para pro-
fesionales y familias que genera un impacto significativo en la calidad de vida de las mujeres con TEA
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y NA. Los profesionales de apoyo demandaban hasta el momento disponer de una guia util que les
ayudara a dotar a las mujeres con TEA y necesidades de apoyo significativas de herramientas para
acceder al servicio de salud ginecoldgica.

El programa pone el foco en un colectivo especialmente vulnerable y olvidado, mujeres con
TEAy NA, y en un &mbito poco explorado hasta el momento, la atencién ginecoldgica. Prueba del
caracter innovador del programa son los resultados obtenidos de la evaluacion y seguimiento de este.
Alo largo de los afios se han sumado mujeres autistas, familiares y entidades que buscaban dar re-
spuesta a las barreras que encuentran en el entorno sanitario a través del desarrollo del Programa.

Es importante destacar que el desarrollo de este programa requiere de la accion de multiples
agentes (mujeres con TEAy NA, familiares, profesionales de apoyo, profesionales sanitarios, expertos
audiovisuales...). La cooperacion eficiente entre estos aporta un componente innovador que mejora el
programa y lo hace referente como programa de apoyo a personas con autismo dentro del entorno
sanitario gracias a la vision holistica que aporta la colaboracién del equipo de trabajo.

Cabe destacar la importancia de trabajar los aspectos socioemocionales

(Fase 1.) durante la implementacion del PHG. Este aspecto es olvidado en otros programas
sanitarios adaptados a personas autistas que centran la intervencion en el proceso de habituacion y
los ensayos del role playing. Los aspectos socioemocionales son la base para poder sustentar el pro-
grama y favorecer la comprension de las mujeres y demas agentes, sobre los conceptos de intimidad,
derecho sobre el propio cuerpo y relaciones socioafectivas, sobre las que se sustenta el desarrollo del
programa y le da un caracter diferenciador.

El Programa es una estrategia innovadora que facilita el acceso de las mujeres autistas a las
consultas de ginecologia. Gracias a los multiples factores que le dar al programa este caracter inno-
vador, el PHG puede llegar a ser un programa referente a nivel estatal en el ambito sanitario y en los
contextos especificos de personas autistas.

4. PROYECCION DE LA BUENA PRACTICA

El programa esta en continua actualizacion y ampliacion. Con intencion de lograr un mayor al-
cance y mejorar su ejecucion, se plantean nuevas lineas de accion.

Es importante continuar ampliando la red de trabajo y favorecer la colaboracién entre profe-
sionales que puedan aportar su perspectiva al programa. Esta prevista la difusion continua del programa
a través de diferentes canales y en distintos foros. Aumentara el nimero de mujeres que se pueden
beneficiar de la implementacion del PHG. Se espera ademas la colaboracion de nuevas entidades es-
pecificas de apoyo a personas con TEAy de Hospitales y Centros Sanitarios.

A largo plazo se prevé que la red esté presente en todas las comunidades auténomas ase-
gurandonos asi el alcance estatal del programa y por tanto una mejora real de la calidad de vida de las
mujeres autistas en Espafia.

Se espera la creacidn de nuevos materiales adaptados para apoyar la implementacion de las
fases del PHG relacionadas con las pruebas ginecoldgicas. Se integraran herramientas de realidad
virtual y visionado 3D. Estos nuevos materiales ofreceran una experiencia inmersiva e interactiva en



un entorno digital y afiadiran profundidad a las im&genes que representan las consultas de ginecologia
respectivamente. Estas herramientas hacen posible que el PHG pueda ser un material de consulta y
apoyo para mujeres autistas con menos necesidades de apoyo, aumentando asi el grupo de mujeres
susceptible de beneficiarse el programa.

Por ultimo se pretende incidir en la deteccion y generacion de conocimiento sobre las barreras
que se dan en el entorno familiar. Para ello se creara una red de trabajo paralela formada por familiares
de muijeres autistas con NA y mujeres autistas que identificaran estas barreras para ayudar a la con-
cienciacion y facilitar el acceso al ambito sanitario ginecoldgico de las mujeres con autismo.
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INTRODUCCION

La accesibilidad y la inclusion son pilares fundamentales en la mejora de la calidad de vida de
las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). El ocio, entendido como un espacio de desarrollo
personal, social y emocional, adquiere un rol crucial en este proceso. No se trata Unicamente de ofrecer
oportunidades de entretenimiento, sino de crear entornos donde todas las personas, independiente-
mente de sus capacidades, puedan participar plenamente y beneficiarse de los multiples aspectos pos-
itivos que el ocio proporciona.

El proyecto AVAUT surge precisamente de esta necesidad: facilitar y promover la creacion de
espacios de ocio que sean verdaderamente inclusivos y accesibles para las personas con TEA. Através
del desarrollo de una herramienta tecnolégica innovadora y la implementacién de estandares de acce-
sibilidad, AVAUT busca asegurar que estos espacios no solo cumplan con los requisitos basicos, sino
que también ofrezcan un ambiente seguro, comprensible y enriquecedor para las personas usuarias.

En esta buena practica se describen los antecedentes y las dificultades detectadas en la elab-
oracion de esta herramienta de entornos inclusivos, los objetivos planteados por el equipo de trabajo,
asi como los resultados obtenidos tras la implementacidn de las estrategias propuestas por AVAUT.
Este informe pretende no solo documentar el impacto positivo de esta intervencion, sino también servir
como guia para otros profesionales y organizaciones que buscan mejorar la accesibilidad y la inclusion
€en sus propios contextos.

1. DESCRIPCION DE LA BUENA PRACTICA

1.1 Antecedentes

El ocio inclusivo es fundamental para el desarrollo de personas autistas, pero tradicionalmente
han enfrentado barreras significativas en actividades recreativas debido a la falta de adaptaciones y
comprension de sus necesidades.

Estas barreras incluyen la sobrecarga sensorial y la ausencia de personal capacitado, lo que
limita su participacion, genera estrés y reduce sus oportunidades de interaccion social.

La bibliografia sefiala que los entornos no amigables afectan negativamente la participacién
de las personas con TEA en actividades recreativas, lo que resulta en un aumento del estrés y la an-
siedad, y reduce significativamente sus oportunidades de interaccion social y bienestar general (ver
ANEXO I). Ante esta problematica, surge el proyecto AVAUT, una herramienta disefiada para evaluar
y mejorar la accesibilidad en entornos de ocio. AVAUT permite a las personas autistas elegir entornos
amigables y ofrece recomendaciones personalizadas para que los espacios sean mas accesibles y se-
guros para personas con TEA, contribuyendo a su desarrollo social, emocional y fisico.

El proyecto se basa en experiencias previas del equipo en el disefio de sefialética accesible
para edificios publicos, lo que proporcion6 un marco solido para el desarrollo de AVAUT. La experiencia
en sefialética mostro la importancia de la comunicacion visual clara y accesible para personas con
necesidades cognitivas y sensoriales, enfoque que fue clave en la creacion de la herramienta. La co-
laboracion multidisciplinaria también fue esencial, asegurando que las soluciones propuestas fueran
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adaptadas, replicables y efectivas en distintos contextos. AVAUT se posiciona asi como un referente
en la creacién de espacios recreativos inclusivos para personas con TEA.

1.2 Dificultades detectadas

Durante el desarrollo y la implementacion de entornos de ocio inclusivos dirigidos a personas
con Trastorno del Espectro Autista (TEA), se han identificado varias dificultades que han limitado su
participacion plena. Estas barreras no solo se han observado en los espacios fisicos, sino también en
la falta de comprensién y sensibilizacion por parte de los equipos que gestionan dichos entornos. El
proceso de recogida de informacion se describe en el ANEXO I.

1.Sobrecarga sensorial: Los espacios de ocio tradicionales no suelen estar disefiados con-
siderando las necesidades sensoriales de las personas con TEA. Estimulos como luces bril-
lantes, ruidos fuertes y multitudes pueden generar estrés y ansiedad, lo que limita su
participacion.

2.Falta de adaptaciones fisicas: Muchos entornos recreativos carecen de infraestructuras
accesibles, como rampas, sefializacién clara o areas de descanso sensorial, dificultando la
accesibilidad y autonomia.

3.Desinformacion del personal: La falta de formacién en autismo entre el personal de los
centros recreativos es una barrera que afecta negativamente la experiencia de las personas
con TEA, ya que no siempre saben cémo interactuar y ofrecer el apoyo adecuado.

4.Rigidez en la planificacion: Las actividades recreativas suelen ser inflexibles, lo que puede
dificultar la participacion de las personas con TEA, quienes a menudo necesitan mas pre-
dictibilidad y ritmos adaptados.

5. Falta de accesibilidad en la comunicacion: La ausencia de sistemas de comunicacion au-
mentativa o visual, como pictogramas o guias accesibles, impide una comprension plena
de las actividades.

Estas dificultades subrayan la necesidad de implementar practicas y soluciones adaptadas,
como las ofrecidas por AVAUT, para mejorar la accesibilidad y asegurar que las personas con TEA
puedan disfrutar de una experiencia de ocio plena y satisfactoria. Superar estas barreras es esencial
para garantizar una verdadera inclusion en los entornos recreativos.

Retos en el desarrollo de la herramienta de evaluacion

En el desarrollo de la herramienta de evaluacion de accesibilidad para espacios de ocio, desde
su disefio conceptual hasta su implementacion digital en se identificaron varios retos que se preveian
desde el inicio del proyecto y que fueron abordados de manera efectiva. Asimismo, hemos anticipado
algunos retos futuros que pueden surgir en la fase de despliegue masivo de la herramienta en una am-
plia variedad de recursos de ocio, que esta aun pendiente. Estos retos son:

1. Definicion de los items de evaluacion: El reto era crear un listado que abarcara de manera
precisa todos los aspectos de accesibilidad fisica, sensorial y cognitiva en distintos espacios
de ocio (interiores, exteriores, eventos). Se contd con expertos y personas con TEA para ase-
gurar su relevancia.



2. Validacion del contenido: Debido a la diversidad dentro del espectro autista, fue necesario
ajustar los items para que fueran inclusivos. Se realizd una consulta con personas con TEA,
sus familias y profesionales para afinar los criterios de evaluacion.

3. Accesibilidad digital: Asegurar que la plataforma digital de evaluacién cumpliera con los
estandares de accesibilidad (WCAG 2.1) y fuera facil de usar por gestores de diferentes
niveles técnicos. Se realizaron pruebas con una validadora con autismo, lo que permitio
mejoras continuas en la interfaz.

Retos futuros anticipados

A partir de aqui, los retos que anticipamos para la fase de despliegue masivo en espacios de
ocio son los siguientes:

1. Resistencias por parte de gestores de espacios de ocio: Aunque no se han encontrado
en la fase de pilotaje, se espera que algunos gestores se resistan a implementar todas las
recomendaciones de la herramienta, especialmente cuando implican cambios estructurales
o inversiones. Se plantea desarrollar estrategias de sensibilizacion para mostrar los benefi-
cios a largo plazo de estas adaptaciones.

2. Falta de formacién del personal: Es probable que en el despliegue masivo, el personal
no esté capacitado en temas de accesibilidad o en la atencién a personas con TEA, lo que
podria dificultar la aplicacion de las recomendaciones. Se planean sesiones formativas y
talleres para mejorar su comprension y manejo de la herramienta.

3. Diversidad de tipos de espacios de ocio: La herramienta debera adaptarse a una variedad
de entornos recreativos (parques, centros culturales, etc.), lo que puede hacer dificil una
aplicacién uniforme. Se anticipa que sera necesario personalizar los items para cada tipo
de espacio, asegurando que las recomendaciones sean Utiles y aplicables.

1.3 Objetivos

Esta Buena Practica tiene como objetivo principal el desarrollo de una herramienta digital de
evaluacién de la accesibilidad en espacios de ocio, disefiada para identificar barreras y promover mejo-
ras en la inclusién de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Esta herramienta, alojada en
la plataforma busca facilitar el proceso de evaluacion para los responsables de espacios recreativos
y mejorar la experiencia de las personas con TEA en dichos entornos. Los objetivos especificos de
esta Buena Practica son:

1. Disefar y desarrollar una herramienta digital de evaluacion de accesibilidad que per-
mita a las personas autistas encontrar entornos amigables de ocio y a los gestores de es-
pacios de ocio identificar barreras fisicas, sensoriales y cognitivas, y recibir recomendaciones
para su mejora.

2. Elaborar un listado exhaustivo de items de evaluacion, basado en investigaciones y
consultas con expertos, que cubra todos los aspectos relevantes de accesibilidad para per-
sonas con TEA.

3. Asegurar la accesibilidad y usabilidad de la plataforma web mediante el ajuste de su
disefio a los estandares de accesibilidad web (WCAG 2.1), garantizando que todas las per-
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sonas, incluidas aquellas con TEA, puedan navegar y utilizar la herramienta con facilidad.

4. Pilotar la herramienta en espacios de ocio reales, evaluando su efectividad en la identi-

ficacion de barreras y en la implementacion de mejoras que beneficien la experiencia de los
usuarios con TEA.

5. Fomentar la adopcion de la herramienta en otros espacios recreativos, promoviendo

el uso de la plataforma para facilitar la creacion de entornos més inclusivos y accesibles

Actividades

1.

Desarrollo de la herramienta de evaluacion digital: Disefio conceptual y programacion
de la herramienta Integracion de los items de evaluacion de accesibilidad (fisica, sensorial
y cognitiva) en el cuestionario digital.

Validacion del listado de items de evaluacion: Revision del listado de items por parte de
expertos en accesibilidad y TEA, asegurando que cubra todas las areas criticas. Consultas
con personas con TEAy sus familias para validar la relevancia y claridad de los items.

Ajuste y optimizacion de la plataforma web: Implementacion de mejoras en el disefio de
la interfaz para cumplir con los estandares de accesibilidad web. Realizacién de pruebas
de usabilidad con una validadora con TEAy expertos en accesibilidad.

Pilotaje en espacios de ocio: Aplicacion de la herramienta en varios espacios de ocio
reales (parques, centros recreativos, etc.). Recopilacion de los resultados del pilotaje y anali-
sis de la efectividad de las recomendaciones generadas.

Monitoreo y seguimiento de la implementacion de mejoras: Realizacion de encuestas
post-implementacion a usuarios con TEAy sus familias para medir el impacto de las mejoras
introducidas en los espacios.

Indicadores

1.

Desarrollo y funcionalidad de la herramienta digital:

+  Herramienta completamente funcional en con todos los items de evaluacion integra-
dos.

+  Numero de usuarios registrados y utilizando la herramienta en el primer afio de imple-
mentacion.

2. Validacion del listado de items:

+  Porcentaje de items validados por expertos en accesibilidad y TEA.
+  Grado de satisfaccion de los usuarios con TEAy sus familias respecto a la relevancia
de los items evaluados.

3. Accesibilidad de la plataforma web:

«  Cumplimientode los estandares WCAG 2.1 (evaluado mediante herramientas au-
tomaticas y pruebas de usabilidad).

«  Resultados de las pruebas de accesibilidad realizadas por personas con TEA, en tér-
minos de facilidad de uso y comprension de la plataforma.

4. Eficiencia del pilotaje en espacios de ocio:

«  NUmero de espacios evaluados durante el pilotaje.



+  Grado de implementacion de las recomendaciones en los espacios evaluados.
*  Aumento en el numero de usuarios con TEA que utilizan los espacios tras las mejoras
implementadas.

5. Satisfaccion y experiencia de los usuarios con TEA:
+  Grado de satisfaccion de las personas con TEA y sus familias respecto a las mejoras
introducidas en los espacios tras la evaluacion.
+  Disminucién de las barreras percibidas por las personas con TEA en los espacios eval-
uados.

1.4 Equipo de trabajo

El desarrollo e implementacion de esta Buena Practica ha contado con la participacion de un
equipo multidisciplinario altamente cualificado, cuyos miembros aportan una vasta experiencia en areas
clave para la creacién de entornos de ocio inclusivos y accesibles para personas con Trastorno del Es-
pectro Autista (TEA).

El equipo del proyecto AVAUT esta compuesto por profesionales clave, incluyendo una coor-
dinadora encargada de la supervision general y la gestién de recursos; una consultora autista que
evalla y valida las adaptaciones desde su experiencia personal; una especialista en accesibilidad
que disefa soluciones para superar barreras fisicas y sensoriales; una psicéloga especializado en
TEA que asesora sobre las necesidades emocionales y cognitivas, y un desarrollador tecnolégico
responsable de crear herramientas digitales accesibles. Juntos, garantizan que la herramienta AVAUT
sea inclusiva, efectiva y adaptada a las necesidades de las personas con TEA.

1.5 Materiales y Procedimiento seguido en el desarrollo y aplicacion
de la Buena Practica

Materiales
1. Herramienta de evaluacién digital AVAUT:
+  Plataforma web donde los usuarios pueden evaluar espacios de ocio y recibir recomen-
daciones personalizadas sobre accesibilidad.
+  Software de gestion de bases de datos para almacenar las evaluaciones y generar in-
formes de accesibilidad personalizados.

2. Listado de items de evaluacion:
+  Cuestionario estructurado con items sobre accesibilidad fisica, sensorial y cognitiva en
espacios recreativos, disefiado para identificar barreras y proponer mejoras especifi-
cas.

3. Recursos de disefio web y accesibilidad:
+ Interfaz disefiada siguiendo las pautas de accesibilidad WCAG 2.1, con ajustes de col-
ores, tipografias, navegacion y compatibilidad con lectores de pantalla.
«  Herramientas de validacién de accesibilidad mediante pruebas de usabilidad con per-
sonas con TEAy expertos en accesibilidad web.

4 Materiales de pilotaje:

53



54

+  Espacios de ocio reales seleccionados para el pilotaje de la herramienta.
«  Herramientas para recolectar datos del pilotaje, incluyendo encuestas a usuarios y per-
sonal de los espacios evaluados.

Procedimiento

1. Fase de disefio conceptual:
+  Definicion de items de evaluacion basados en literatura sobre accesibilidad y consultas
con expertos en TEA.
+  Validacion del contenido con personas con TEAy sus familias para garantizar que los
items reflejaran adecuadamente sus necesidades.

2. Fase de desarrollo informatico:
+  Disefio y programacion de la herramienta en con cuestionarios que generan recomen-
daciones automaticas.
+  Optimizacién de la usabilidad para adaptarse a las necesidades de personas con TEA
y otros usuarios.

3. Fase de evaluacion y ajustes de accesibilidad:
*  Pruebas de accesibilidad con validadoras con TEA, utilizando distintos dispositivos.
+  Ajustes en el disefio web para mejorar la accesibilidad visual, la estructura del contenido
y la navegacion.

4. Fase de pilotaje en espacios de ocio:
+  Seleccion de varios espacios de ocio (centros recreativos, restaurantes, entornos cul-
turales) para poner a prueba la herramienta.

5. Fase de retroalimentacion y ajustes finales:
«  Ajustes basados en los resultados del pilotaje para mejorar la herramienta.
*  Publicacién de la version final en

2. RESULTADOS Y EVALUACION DEL IMPACTO

2.1. Procedimiento de evaluacion

El procedimiento de evaluacion de la herramienta de accesibilidad AVAUT se llevé a cabo en
varias fases con el objetivo de garantizar su efectividad, precision y relevancia para los espacios de
ocio.

1. Fase de evaluacion inicial (validacién interna):
*  Pruebas con expertos: Validacion por expertos en accesibilidad, disefio inclusivo y
psicologia TEA, revisando el cuestionario y la plataforma digital.
»  Ajustes iterativos: Se hicieron ajustes basados en las recomendaciones de los exper-
tos, simplificando items, afiadiendo nuevas categorias y mejorando la interfaz.

2. Fase de evaluacion con usuarios finales:



*  Pruebas en entornos reales: La herramienta fue pilotada en espacios de ocio como
restaurantes, parques y centros recreativos.

*  Retroalimentacion de usuarios con TEA y familias: Se recogieron percepciones
sobre barreras de accesibilidad mediante encuestas y entrevistas.

3. Monitoreo y analisis de datos:
» Andlisis cuantitativo: Se evalu¢ la efectividad de la herramienta en la identificacién
de barreras.
* Anadlisis cualitativo: Comentarios de los usuarios finales permitieron identificar mejoras
y puntos fuertes de la herramienta.

4. Fase de ajuste y mejora continua:
*  Ajustes finales: Optimizacion de la plataforma y los items de evaluacion para facilitar
la navegacién y comprension de las recomendaciones.
«  Validacion final: Ultima revision por los expertos, confirmando que la herramienta es-
taba lista para su uso masivo en méas espacios de ocio.

2.2 Resultados obtenidos

1. Identificacion de barreras de accesibilidad:
+  Sedetectaron barreras fisicas, sensoriales y cognitivas en méas del 80% de los espacios
evaluados, principalmente en sefializacion inadecuada, sobrecarga sensorial y falta de
areas tranquilas para autorregulacion.

2. Sugerencias de mejoras:

+  Enel70% de los espacios, se sugirieron mejoras como la instalacion de sefialética ac-
cesible, creacion de areas sensorialmente amigables y ajustes en iluminacion y control
de sonido.

3. Aumento de la satisfaccion de usuarios con TEA:

+  EI85% de las personas con TEAY sus familias reportaron una mejora en su experiencia
tras la implementacion de las recomendaciones, con un aumento del 40% en el tiempo
de permanencia en los espacios.

4. Usabilidad y aceptacion de la herramienta:
+ EI'90% de los usuarios valoraron positivamente la usabilidad de AVAUT, destacando
su facilidad de uso, claridad en las recomendaciones y eficiencia en la evaluacion de
necesidades.

5. Escalabilidad y potencial de replicacion:
«  La herramienta demostr6 ser facilmente replicable en diversos tipos de espacios de
ocio, generando interés para su adopcion en otros entornos recreativos.

2.3 Impacto de la Buena Practica

La implementacién de la herramienta AVAUT ha generado un impacto significativo en diversos
niveles, tanto para las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y sus familias, como para
los gestores de espacios de ocio y la comunidad en general. Sin embargo, para maximizar su potencial
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y obtener un impacto mas profundo, se requiere un mayor desarrollo en ciertas areas clave. A contin-
uacién, se detallan los principales impactos logrados y los aspectos que requieren mas tiempo y es-
fuerzo:

Resumen de los Resultados del Proyecto AVAUT
1.Mejora de la calidad de vida de personas con TEA:

*  Accesibilidad e inclusion: AVAUT ha mejorado la participacion activa en actividades
recreativas al eliminar barreras fisicas, sensoriales y cognitivas, promoviendo el bien-
estar emocional y social.

*  Reduccion del estrés: Las adaptaciones sensoriales y espacios tranquilos han dis-
minuido la sobrecarga sensorial, convirtiendo el ocio en una experiencia positiva en
lugar de ansiosa.

2. Transformacion de los espacios de ocio:
*  Mejoras en infraestructura: Se han realizado cambios tangibles como sefialética ac-
cesible y zonas sensoriales adaptadas, haciendo los espacios mas inclusivos.
*  Ampliacion del publico: La accesibilidad ha atraido a mas personas con TEAy otras
discapacidades, promoviendo la integracion social.

3. Impacto en la comunidad y sociedad:
* Inclusién social: AVAUT ha facilitado la participacion de personas con TEA en igualdad
de condiciones, promoviendo su visibilidad y empatia en la comunidad.
»  Oferta recreativa enriquecida: Los espacios de ocio se han convertido en referentes
de inclusion, mejorando la oferta cultural y recreativa.

4. Efecto multiplicador y replicabilidad:

+  Escalabilidad: La flexibilidad de AVAUT ha generado interés en las instituciones mu-
nicipales a las que se ha presentado, facilitando su replicacién en otros contextos recre-
ativos.

*  Promocion de Buenas Practicas: AVAUT ha establecido un precedente en accesibil-
idad, impulsando la adopcién de estandares inclusivos en mas instalaciones.

5. Retos futuros y areas de desarrollo:

*  Evolucion de la herramienta: AVAUT requiere mas desarrollo para adaptarse a un
mayor nimero de espacios recreativos, incorporando nuevas tecnologias.

*  Ampliacion de usuarios; Se necesita aumentar la adopcion de la herramienta para
obtener datos mas representativos y mejorar su precision.

*  Creacion de una comunidad de usuarios: Una red de gestores, expertos y familias
sera clave para compartir aprendizajes y mejorar continuamente la herramienta, ase-
gurando su sostenibilidad.

2.4 Innovacion

La Buena Préctica desarrollada a través de la herramienta AVAUT se distingue por su caracter
innovador, tanto en el enfoque como en la tecnologia aplicada para mejorar la accesibilidad de los es-



pacios de ocio para personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). A continuacién, se destacan
los aspectos mas innovadores del proyecto:

1. Plataforma digital integral y accesible:

*  Herramienta pionera: AVAUT es una plataforma digital disefiada para evaluar la ac-
cesibilidad en entornos de ocio, abarcando barreras fisicas, sensoriales y cognitivas, y
generando informes personalizados con recomendaciones.

*  Accesibilidad web: Desarrollada bajo los estandares WCAG 2.1, AVAUT es inclusiva
para gestores de ocio y usuarios con TEA, con una interfaz intuitiva y compatible con
dispositivos de asistencia.

2. Modelo de evaluacion basado en datos en tiempo real:

*  Automatizacién: AVAUT automatiza la evaluacion de accesibilidad, ofreciendo re-
comendaciones adaptadas en tiempo real, agilizando el proceso de mejora en los es-
pacios de ocio-

»  Seguimiento continuo: Permite monitorear las mejoras aplicadas y evaluar su efec-
tividad, creando un ciclo continuo de retroalimentacion para alcanzar una accesibilidad
optima.

3. Enfoque multidisciplinario y colaborativo:

» Desarrollo colaborativo: La herramienta fue desarrollada con la participacion de ex-
pertos en accesibilidad y personas con TEA, asegurando que las soluciones sean prac-
ticas y realistas.

*  Comunidad de usuarios: AVAUT promueve la creacién de una red colaborativa entre
gestores, expertos y usuarios, potenciando la mejora continua de la accesibilidad.

4. Adaptabilidad a distintos tipos de espacios:

*  Flexibilidad: AVAUT es escalable y se adapta a diversos tipos de entornos (parques,
centros recreativos, eventos), proporcionando recomendaciones especificas segun las
barreras detectadas.

*  Personalizacion: Las recomendaciones son ajustadas a cada espacio, optimizando
recursos y soluciones.

5. Monitoreo continuo y en tiempo real:

*  Cultura de mejora: A diferencia de diagnésticos estaticos, AVAUT ofrece monitoreo
continuo de las adaptaciones, fomentando una evolucidn constante en la accesibilidad
de los espacios de ocio.

+  Datos valiosos: La acumulacién de datos permitird anlisis profundos sobre las bar-
reras comunes y la creacion de nuevas soluciones basadas en evidencia.

6. Fomento de la inclusion a través de la tecnologia:
*  Conciencia inclusiva: AVAUT no solo mejora la accesibilidad, sino que promueve una
cultura inclusiva y diversa en los espacios recreativos mediante el uso de tecnologia
avanzada.

La innovacion de AVAUT reside en su enfoque digital, colaborativo, y en la capacidad de adaptar
y mejorar continuamente la accesibilidad en los espacios de ocio. Este modelo no solo facilita la eval-
uacién, sino que también garantiza una transformacién real y sostenible de los entornos recreativos
en favor de las personas con TEA.
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3. PROYECCION DE LA BUENA PRACTICA

La herramienta AVAUT tiene una proyeccion clara de crecimiento y expansidn, con el objetivo
de consolidarse como una solucion integral para mejorar la accesibilidad en los espacios de ocio. El
futuro del proyecto incluye tanto la ampliacién geografica como el desarrollo de nuevas acciones com-
plementarias que enriqueceran la experiencia de los usuarios y gestores de estos espacios. A contin-
uacién, se detallan los principales aspectos de la proyeccién de esta Buena Practica:

1.Expansion a mas espacios de ocio:

+  Sebusca extender el uso de AVAUT a nivel nacional, colaborando con entidades publi-
cas y privadas para implementarla en diversos entornos recreativos fuera de Andalucia.
Se puede implementar en otras regiones espafiolas, estableciendo colaboraciones con
administraciones locales y asociaciones nacionales para promover su adopcion.

2. Acciones complementarias para mejorar la experiencia:

+  Se ofrecera una acreditacion de "entorno amigable" para los espacios que adopten las
recomendaciones de AVAUT. Ademas, se proporcionara formacion al personal, kits sen-
soriales, y se crearan mapas sensoriales y guias visuales para mejorar la experiencia
de los usuarios con TEA.

3. Ampliacion a otros sectores:
+  AVAUT se expandira a sectores como educacion, sanidad y transporte, adaptando su
evaluacién de accesibilidad a las caracteristicas especificas de cada sector.

4. Evolucién tecnoldgica:
+  La plataforma incorporara inteligencia artificial y anélisis predictivo para ofrecer re-
comendaciones mas precisas, y seguira optimizando su interfaz para diversos dispos-
itivos.

5. Creacion de una comunidad de usuarios y expertos:
«  Se formara una comunidad activa de usuarios, gestores y expertos que compartan
conocimientos y mejores practicas, fortaleciendo el proyecto con retroalimentacion con-
tinua.

6. Consolidacion como herramienta de referencia:
*  Alargo plazo, AVAUT pretende consolidarse como una herramienta de referencia en
accesibilidad, expandiéndose a otros paises y sectores, adaptandose a normativas lo-
cales para crear entornos inclusivos globalmente.

Con estas acciones complementarias y el enfoque de expansion a otras regiones y sectores,
AVAUT continuara evolucionando como una herramienta clave para transformar los entornos recreativos
y otros espacios, garantizando una accesibilidad plena y sostenible para las personas con TEAy otras
neurodivergencias.
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1. INTRODUCCION

Para la realizacion de este proyecto, la primera fase consistié en constatar el estado de la
cuestién a nivel de investigacion.

Para ello, inicialmente llevamos a cabo una revision de la literatura existente sobre la impor-
tancia de la accesibilidad y la amigabilidad de los entornos recreativos para las personas con TEA.
Esta revisidn proporcion6 evidencia de como estos factores pueden mejorar significativamente su ex-
periencia de ocio.

A continuacion, se realizd un estudio de necesidades en nuestro entorno, mediante una
metodologia mixta, cuantitativa y cualitativa, para analizar la situacidn de las personas autistas de nue-
stro entorno mas cercano.

Este documento resume ambas acciones.

2. IMPORTANCIA DE LA ACCESIBILIDAD Y AMIGABILIDAD DE LOS EN-
TORNOS RECREATIVOS

El ocio juega un papel crucial en la mejora de la calidad de vida de las personas, ya que ofrece
oportunidades indispensables para el disfrute, la relajacién y el desarrollo personal. Més alla del mero
entretenimiento, las actividades recreativas permiten el fortalecimiento de habilidades sociales, la re-
duccion del estrés y el aumento del bienestar emocional. El tiempo dedicado al ocio proporciona un
equilibrio esencial en nuestras vidas, ayudandonos a desconectar de las responsabilidades diarias y a
reconectar con nuestras pasiones e intereses. En un mundo cada vez més acelerado y exigente, la
capacidad de disfrutar de momentos de ocio se convierte en un elemento vital para mantener una vida
saludable y satisfactoria. Ademas, el ocio inclusivo, que considera las necesidades de todas las per-
sonas, independientemente de sus capacidades, es fundamental para garantizar que todos puedan
beneficiarse de estos momentos de recreacidn, fortaleciendo asi la cohesiéon social y promoviendo una
comunidad mas equitativa y comprensiva.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) afecta a individuos de todas las edades y presenta un
conjunto diverso de desafios que incluyen dificultades en la comunicacion, interaccion social y proce-
samiento sensorial. Por todo ello, y al igual que en otros contextos, es fundamental que los entornos
de ocio sean accesibles, inclusivos y amigables con el autismo. Ademas, la implementacion de sistemas
de evaluacion y acreditacion asegura que estos espacios cumplan con los estandares necesarios para
atender adecuadamente a esta poblacion.

La accesibilidad y la amigabilidad de los entornos recreativos son esenciales para que las per-
sonas con TEA puedan participar plenamente en actividades de ocio. Estos factores no solo afectan la
capacidad de las personas con TEA para disfrutar de estas actividades, sino que también influyen en
su bienestar general, desarrollo social y emocional, y calidad de vida.

Ademas, el uso de nuevas tecnologias ha emergido como una herramienta poderosa para fa-
vorecer el ocio inclusivo, ofreciendo soluciones innovadoras y accesibles para personas con diversas
necesidades. Estas tecnologias, que incluyen dispositivos méviles, videojuegos y plataformas digitales,



no solo amplian las posibilidades de recreacion, sino que también promueven la autonomia y el desar-
rollo de habilidades sociales y cognitivas. Al integrar estas herramientas en actividades de ocio, se fa-
cilita la participacion de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y otras discapacidades,
creando entornos recreativos mas inclusivos y adaptados a las necesidades individuales.

3. ESTADO DEL ARTE

Para la realizacion de este proyecto, la primera fase consistié en constatar el estado de la
cuestion a nivel de investigacién. Por ello, inicialmente llevamos a cabo una revision de la literatura ex-
istente sin &nimo exhaustivo, sobre la importancia de la accesibilidad y la amigabilidad de los entornos
recreativos para las personas con TEA. Esta revision proporcioné evidencia de como estos factores
pueden mejorar significativamente su experiencia de ocio.

Importancia del Ocio Inclusivo para Personas con TEA

Por resumir, los hallazgos de la bibliografia confirman que los beneficios del ocio inclusivo se
extienden a través de todas las edades, abarcan diversas areas de desarrollo y no estéan limitados por
la procedencia o la fuente de los apoyos. Las actividades recreativas adaptadas no solo mejoran el bi-
enestar fisico y emocional de las personas con TEA, sino que también facilitan la inclusion social y el
desarrollo de habilidades esenciales.

El ocio inclusivo ha demostrado ser crucial para el desarrollo fisico, emocional y social de las
personas, y su impacto positivo se observa tanto en nifios como en adultos. Por ejemplo, la participacion
en actividades recreativas recreativas en un entorno estructurado y comprensivo puede mejorar sig-
nificativamente la comunicacion familiar, la satisfaccion con la vida familia y las relaciones fa-
miliares, como lo indica el estudio de Wenzel et al. (2020). En un entorno estructurado y comprensivo
(ej. un campamento familiar), las familias con nifios con TEA reportaron una mayor satisfaccion y una
mejor dinamica familiar. Este hallazgo subraya la importancia de crear oportunidades de ocio que con-
sideren las necesidades especificas de las familias con miembros con TEA.

Los resultados de Walton (2019) también mostraron que las actividades de ocio compartidas
pueden fortalecer los lazos familiares, mejorar la comunicacion y proporcionar un entorno de
apoyo y comprension, en un estudio en el que investigdé cdmo el tiempo de ocio en familia afecta el
funcionamiento familiar y la satisfaccion con la vida en familias con nifios con TEA. La inclusién de ac-
tividades de ocio en la rutina familiar puede tener un impacto positivo significativo en la dindmica y el
bienestar familiar.

El papel del apoyo social informal de los padres y el tiempo de ocio activo en la calidad de vida
de los nifios autistas fue también analizado por Stiller y Stiller (2024). Este estudio resalté la importancia
de la participacion activa en actividades recreativas para mejorar la calidad de vida tanto de los
nifos con TEA como de sus familias. El apoyo social y las oportunidades de ocio adecuadas son
esenciales para el bienestar familiar. En esta misma linea, Lee et al. (2022) destacaron como los fac-
tores ambientales y el apoyo parental influyen en las actividades fisicas de los nifios con TEA.
Su investigacion sugiere que un entorno de apoyo bien adaptado puede fomentar la participacion
en actividades fisicas, cruciales para el desarrollo fisico y emocional de los nifios. Enfatizan la
necesidad de adaptar los entornos para que sean accesibles y acogedores para todos.
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La investigacion también muestra que las actividades recreativas adecuadas pueden ser
especialmente beneficiosas durante las transiciones importantes de la vida. Por ejemplo, Folta
etal. (2022) revelaron que el uso del tiempo libre impacta significativamente el bienestar emocional
y la calidad de vida de los jovenes autistas durante la transicion a la adultez, ayudandoles a enfrentar
los desafios asociados con esta etapa de la vida. La inclusion en actividades de ocio no solo proporciona
un respiro, sino que también facilita el desarrollo de habilidades necesarias para la vida diaria.

El ocio inclusivo también aborda las disparidades en la participacién social y comunitaria
entre adolescentes con TEA. El estudio de Budavari et al. (2022) pone de manifiesto las barreras
que enfrentan los adolescentes con TEA, sugiriendo que la creacion y promocion de programas inclu-
sivos pueden mejorar la integracion social. Las diferencias en la participacion en actividades recreativas
pueden llevar a una menor integracidn social y mayores niveles de estrés, por lo que es esencial crear
y promover programas de ocio inclusivo que permitan a los adolescentes con TEA participar plenamente
en sus comunidades.

Ademas, continuando con el ciclo vital, la comparacion de la participacion en actividades
de ocio entre adultos autistas y neurotipicos realizada por Stacey et al. (2019) destaca que la falta
de oportunidades adecuadas de ocio puede afectar negativamente la calidad de vida de las per-
sonas con TEA.

La satisfaccion en las actividades de ocio es un componente clave del bienestar general, sub-
rayando la necesidad de adaptar las actividades recreativas para ser mas inclusivas y satisfactorias
para todos.

Esta amplitud de beneficios subraya la importancia de disefiar y promover actividades recre-
ativas que sean accesibles e inclusivas para todos, independientemente de sus habilidades o circun-
stancias personales.

Ocio inclusivo y nuevas tecnologias

Respecto al uso de las nuevas tecnologias para su influencia en el ocio, Cuesta Gomez y
Sanchez Fuentes (2021) investigaron el uso de videojuegos como ocio digital entre personas con
TEA, encontrando que los videojuegos pueden ser una forma valiosa de recreacion que también
promueve habilidades sociales y cognitivas. Aunque es crucial asegurarse de que el contenido y la
cantidad de tiempo dedicado sean adecuados, los videojuegos pueden ofrecer una plataforma inclusiva
y accesible para el ocio.

Ademas, la ensefianza de actividades de ocio a través de indicaciones en video, investi-
gada por Armendariz y Hahs (2019), demostré ser un método efectivo para mejorar las habilidades de
ocio en nifios con TEA. Este enfoque no solo facilita la participacion en actividades recreativas, sino
que también promueve la independencia y el desarrollo de habilidades sociales.

Finalmente, Nepo et al. (2021) analizaron como la ensefianza del uso de dispositivos
mdviles para actividades de ocio puede aumentar la independencia en adultos con TEA y dis-
capacidad intelectual, subrayando la importancia de las tecnologias de apoyo en la promocién de la
autonomia y la participacion en actividades recreativas. Concluyen que las herramientas digitales
pueden hacer que el ocio sea mas accesible y adaptado a las necesidades individuales, permi-
tiendo a las personas con TEA explorar y disfrutar de diversas actividades de manera independiente.



En conjunto, la literatura revisada demuestra claramente la necesidad de ocio inclusivo
para personas con TEA de todas las edades y los beneficios que aporta el uso de las nuevas
tecnologias de cara a facilitar esa experiencia, haciéndola mas amigable a las personas con TEA.

Ocio e importancia de la Accesibilidad de los Entornos Recreativos

Los entornos amigables con el TEA son aquellos que consideran las necesidades especificas
de las personas con TEA, proporcionando un ambiente seguro y comprensivo. Esto incluye personal
capacitado, programas personalizados y el uso de sistemas de comunicacién aumentativa y alternativa
(CAA) para facilitar la interaccion. Es un elemento que debemos encontrar de forma trasversal en todos
los contextos, por los beneficios que genera. Por ejemplo, en el ambito educativo, Marques y Costa
(2023) presentan como los entornos adaptados para ser amigables con el TEA pueden facilitar la in-
clusion de nifios en actividades STEAM (Ciencia, Tecnologia, Ingenieria, Arte y Matematicas). Los ex-
perimentos cientificos practicos disefiados con estas consideraciones pueden hacer que la educacion
y el ocio sean mas accesibles, respetando y valorando sus necesidades especificas.

Pero la accesibilidad y la amigabilidad de los entornos recreativos tienen un impacto sig-
nificativo en la calidad de vida de las personas con TEA. Los entornos accesibles y amigables facilitan
la participacion activa, permitiendo que las personas con TEA participen plenamente en actividades
recreativas, promoviendo el ejercicio fisico y la interaccion social.

Leitschuh y Johnson (2023) abordan la importancia de disefiar entornos deportivos y recre-
ativos accesibles y amigables para personas con TEA a lo largo de su vida. Estos entornos inclu-
sivos promueven la participacion continua y el bienestar de las personas con TEA.

Edwards et al. (2024) identifican las barreras y facilitadores para la participacién en actividades
fisicas organizadas. Resaltan que la organizacion y el disefio de los entornos fisicos deben ser
accesibles para personas con TEA, asegurando su participacion plena sin enfrentarse a obstaculos
innecesarios.

La accesibilidad en los entornos recreativos implica que estos sean fisicamente accesibles,
sensorialmente adecuados y cognitivamente comprensibles para las personas con TEA. Esto incluye
instalaciones con rampas, bafios adaptados y sefializacién clara, asi como espacios que minimicen el
ruido y las luces brillantes, proporcionando zonas tranquilas para relajarse. Ademas, se requiere infor-
macion clara y directa, interfaces de usuario simples y personal capacitado para asistir a personas con
TEA.

Ademas, entornos sensorialmente adecuados y comprensivos ayudan a reducir la ansiedad y
el estrés, mientras que facilitan el aprendizaje y el desarrollo de habilidades sociales y comunicativas.

Los entornos de ocio amigables con el autismo proporcionan un espacio seguro y accesible
para que las personas con TEA puedan disfrutar de actividades recreativas. Esto no solo mejora su
calidad de vida, sino que también facilita la inclusién social y reduce el estrés y la ansiedad aso-
ciados con entornos no adaptados. Segun Bottema-Beutel et al. (2020), el acceso a actividades recre-
ativas adaptadas mejora el bienestar emocional y fisico de las personas con TEA, ya que les
permite participar en actividades placenteras y saludables. Ademas, Wieckowski y White (2020) desta-
can que los entornos de ocio inclusivos proporcionan oportunidades para la interaccion social, lo cual
es crucial para el desarrollo de habilidades sociales en personas con TEA. Las actividades de
ocio adaptadas también ayudan a reducir el aislamiento social, un problema comun entre las per-
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sonas con TEA. La inclusion en actividades recreativas puede fomentar la formacion de amistades y
relaciones sociales (Bottema-Beutel et al., 2020).

Y la funcionalidad de la comunicacion social también es crucial. Lima et al. (2023) enfatizan
la importancia de entornos amigables con el autismo que consideren las necesidades sensoriales y
de comunicacion de los nifios con TEA, mejorando significativamente su capacidad para inter-
actuar y participar en actividades recreativas.

Accesibilidad y nuevas tecnologias

La accesibilidad de las herramientas digitales de apoyo también es muy relevante. Por ejemplo,
Kirkpatrick et al. (2023) destacan que los programas de actividades en video deben ser accesibles para
personas con TEA, incluyendo interfaces faciles de usar y contenidos que consideren las necesi-
dades sensoriales y de atencion de los usuarios.

En otros estudios, la conclusion es similar; El estudio de Mia et al. (2024) destaca la necesidad
de que las aplicaciones y dispositivos sean accesibles y faciles de usar para nifios con TEA,
subrayando que la accesibilidad tecnologica puede facilitar la participacion en actividades recreativas,
haciéndolas mas inclusivas y efectivas.

En conclusion, la accesibilidad y la amigabilidad de los entornos recreativos son esenciales
para garantizar que las personas con TEA puedan disfrutar y beneficiarse plenamente del ocio. Estos
factores no solo mejoran su bienestar fisico y emocional, sino que también promueven su inte-
gracion social y contribuyen a una mejor calidad de vida en general. La creacion de entornos
recreativos inclusivos y accesibles debe ser una prioridad en la planificacién y organizacion de activi-
dades de ocio para personas con TEA.

Entornos de Ocio Amigables, Accesibles y Sistemas de Evaluacién y Acreditacion

La accesibilidad es un componente esencial para que las personas con TEA puedan participar
plenamente en actividades de ocio. La adaptacion de los espacios implica la implementacion de disefios
universales y ajustes especificos para abordar las sensibilidades sensoriales y las necesidades de co-
municacion de las personas con TEA. El disefio universal asegura que los espacios sean accesibles
para todos, independientemente de sus capacidades. Esto incluye la creacién de rutas accesibles,
sefializacion clara y la eliminacion de barreras fisicas (Ghazali et al., 2021). Ademas, los espacios
deben ser adaptados para minimizar las sobrecargas sensoriales, proporcionando areas tranquilas y
controlando los estimulos sensoriales como la iluminacion y el ruido (Smith et al., 2022). La utilizacion
de tecnologias de asistencia, como aplicaciones méviles para la comunicacion y la orientacion, puede
mejorar significativamente la accesibilidad y la experiencia de las personas con TEA (Shmulsky et al.,
2020).

La implementacion de sistemas de evaluacion y acreditacidn es crucial para asegurar que los
espacios cumplan con los estandares necesarios para atender adecuadamente a esta poblacion y sean
verdaderamente accesibles y amigables con el autismo. Estos sistemas establecen estdndares claros
y proporcionan un marco para evaluar y mejorar continuamente los entornos. Los sistemas de acred-
itacién, como el Autism Accreditation Programme de la National Autistic Society, establecen estdndares
especificos que los espacios deben cumplir para ser considerados amigables con el autismo (National
Autistic Society, 2020). Las evaluaciones continuas aseguran que los espacios mantengan y mejoren
sus adaptaciones. Esto incluye auditorias regulares y retroalimentacion de usuarios y expertos (Ghazali



etal., 2021). Parte de la evaluacion incluye la capacitacion del personal en practicas amigables con el
autismo y la sensibilizacion sobre las necesidades de las personas con TEA (Smith et al., 2022).

La creacion de entornos de ocio amigables con el autismo, accesibles y evaluados mediante
sistemas de acreditacion, es esencial para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA.

Estos espacios no solo promueven la inclusién social y el bienestar emocional, sino que también
aseguran que las personas con TEA puedan disfrutar plenamente de sus derechos y participar activa-
mente en la sociedad. La implementacion de estas practicas beneficia a toda la comunidad al crear un
entorno mas inclusivo y equitativo.

Barreras y facilitadores

Como hemos adelantado, la implementacién de sistemas de evaluacién y acreditacion para
espacios amigables con el autismo es esencial para asegurar que los entornos sean accesibles e in-
clusivos para las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Sin embargo, estos sistemas en-
frentan diversas barreras y facilitadores que influyen en su efectividad y adopcion.

Una de las principales barreras es la falta de conocimiento y sensibilizacion sobre las
necesidades especificas de las personas con TEA. Esto puede llevar a una implementacion inade-
cuada de las adaptaciones necesarias y a una resistencia por parte de los responsables de los espacios.
Bottema-Beutel et al. (2020) sefialan que la falta de sensibilizacion entre el personal y la adminis-
tracion de los espacios publicos es un desafio importante para la creacion de entornos accesibles.

Otra barrera significativa es la financiacion insuficiente para realizar las adaptaciones nece-
sarias y mantener los estandares de accesibilidad. Los costos asociados con las mejoras fisicas,
la capacitacién del personal y las evaluaciones periodicas pueden ser prohibitivos para muchas orga-
nizaciones. Wieckowski y White (2020) identifican que los recursos financieros limitados son una
barrera significativa para la implementacion de programas de inclusién y accesibilidad.

Ademas, la resistencia al cambio dentro de las organizaciones y comunidades puede di-
ficultar la adopcion de practicas amigables con el autismo.

Esto puede resultar en una implementacion superficial o en la falta de adopcion de medidas
efectivas. Ghazali et al. (2021) mencionan que la resistencia al cambio y la falta de voluntad para
adaptar préacticas establecidas son barreras comunes en la creacién de entornos inclusivos.

La complejidad de los criterios de evaluacion también puede ser una barrera significativa.
Los criterios pueden ser complejos y dificiles de entender y aplicar, lo que puede desincentivar a las
organizaciones de buscar la acreditacion o de mantener los estandares una vez alcanzados. Smith et
al. (2022) destacan que la complejidad v la falta de claridad en los criterios de evaluacion pueden ser
una barrera para la implementacion efectiva de estos sistemas.

Sin embargo, hay varios facilitadores que pueden superar estas barreras. Los programas
de formacion y sensibilizacion bien disefiados para el personal y la administracion aumentan el
conocimiento y la comprension de las necesidades de las personas con TEA, mejorando la imple-
mentacion de practicas amigables con el autismo. Smith et al. (2022) encontraron que la formacion
efectiva es crucial para el éxito de las adaptaciones en entornos amigables con el autismo.

El apoyo financiero y politico también es un facilitador clave. La disponibilidad de recursos
financieros y el apoyo politico facilitan la realizaciéon de mejoras fisicas y la capacitacion continua del
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personal. Ghazali et al. (2021) sefialan que el apoyo financiero y politico es crucial para la creacion de
entornos inclusivos y accesibles.

La colaboracion con expertos en TEA y comunidades de personas con autismo es otro
facilitador importante. Esta colaboracién asegura que las adaptaciones sean relevantes y efectivas,
basadas en experiencias y conocimientos practicos. Wieckowski y White (2020) destacan la importancia
de la colaboracion con expertos y la comunidad en la creacion de entornos amigables con el autismo.

El uso de tecnologia y herramientas innovadoras también facilita la implementacién de
adaptaciones sensoriales y de comunicacién, mejorando la accesibilidad general. Shmulsky et al. (2020)
discuten como la tecnologia puede ser un facilitador importante para mejorar la accesibilidad en
entornos amigables con el autismo.

Por tanto, de toda la bibliografia consultada, concluimos que:

+  Garantizar que los entornos de ocio sean accesibles y amigables con el autismo es
fundamental para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA.

+  Estos espacios no solo promueven la inclusién social y el bienestar emocional, sino
que también aseguran que las personas con TEA puedan disfrutar plenamente de sus
derechos y participar activamente en la sociedad.

+  Laimplementacion de sistemas de evaluacién y acreditacion juega un papel crucial en
asegurar que estos estandares se cumplan y mantengan, beneficiando a toda la co-
munidad al crear un entorno mas inclusivo y equitativo.

+  Las herramientas digitales son elementos de probada eficacia como facilitadores de
€se acceso

4. ESTADO DE LA CUESTION EN ANDALUCIA

La bibliografia consultada corroboraba nuestras intuiciones sobre la necesidad de contar con
una herramienta digital que facilitara a las personas el conocimiento de los recursos existentes. El sigu-
iente paso logico, por tanto, era la constatacion de que también para las personas autistas de nuestro
entorno, el ocio inclusivo era igual de importante, cuales eran las barreras o facilitadores que encon-
traban y las necesidades que mostraban al respecto.

Para ello, hemos incluido el ocio como un &rea clave de un estudio mas amplio que tiene como
objetivo fundamental conocer las necesidades, aspiraciones, expectativas y deseos de las personas
con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Andalucia, centrandose en areas clave que favorecen la
autonomia personal y la participacion social. Reconociendo la importancia de comprender estas necesi-
dades desde la perspectiva de quienes las experimentan directamente, nos hemos enfocado en dar
voz y un papel protagonista a las personas autistas y a sus familias, buscando entender sus vivencias,
percepciones y aspiraciones.

Metodologia

El estudio se ha llevado a cabo utilizando una metodologia mixta, cuantitativa y cualitativa,
destacando la importancia de la participacion de las personas con TEA (mayores de 16 afios) y sus fa-
milias. Este enfoque ha sido fundamental para garantizar que sus necesidades y prioridades en relacion
con la vida independiente y la participacion social sean comprendidas y respetadas. Se ha asegurado



el anonimato absoluto de todas las personas participantes, pseudonimizando sus datos para proteger
su privacidad.

Ademas, se ha recogido la percepcion de los y las profesionales de apoyo y gestion de servicios
sobre las necesidades de las personas con TEA, con el fin de mejorar la atencion que se ofrece. Las
herramientas utilizadas estaban dirigidas a personas en el espectro del autismo con distintas necesi-
dades de apoyo y se adaptaron para incluir a todas las realidades del espectro, incluyendo a aquellas
con necesidades complejas que requieren apoyos adicionales (sistemas alternativos y/o aumentativos
de comunicacidn, apoyo de personas cercanas, etc.).

Las herramientas empleadas en el estudio fueron:
+  Cuestionario online (cuantitativo).
+  Entrevistas semiestructuradas individuales (cualitativo).
+  Grupos focales de discusién.

La seleccion de participantes se realizd mediante un muestreo intencional, incluyendo a los
principales agentes clave (personas autistas, familiares y profesionales de las entidades), dado que se
trata de una poblacién limitada y variable. El disefio muestral se basé en el principio de redundancia,
cumpliendo criterios estructurales y no estadisticos, y considerando variables fundamentales como
género, edad, necesidades de apoyo, ambito geografico, tipologia de residencia y empleo/ocupacion
principal.

En 2023, se realizaron 82 entrevistas en todo el territorio andaluz, con el objetivo de asegurar
una representacién amplia y diversa del contexto andaluz. Esto permitié abarcar una amplia gama de
edades, géneros, necesidades de apoyo, ocupaciones, lugares de residencia y sus tipologias, garan-
tizando un enfoque neutral y una mayor representatividad.

El estudio busca contribuir a la comprensién y promocidn de practicas y politicas que fomenten
la inclusion y el bienestar de las personas autistas en la sociedad. Al identificar las necesidades y de-
mandas de este colectivo, se aspira a generar recomendaciones y estrategias que faciliten el acceso
a recursos y apoyos necesarios para una vida independiente y una participacion social plena.

Resultados

Pese a que la mayoria de personas autistas manifiesta preferencia por la realizacién de ac-
tividades en espacios publicos (preferencia manifestada mayoritariamente por las mujeres frente a
los hombres) y en compaiiia de otras personas, las actividades de ocio que finalmente suelen realizar
son mas bien solitarias y se realizan en casa: Descansar en casa ( el 98% manifiesta hacerlo), Es-
cuchar musica (el 94%), ir a bares o restaurantes, junto a ver series de television o peliculas
(ambas por un 85%), hacer compras en tiendas o centros comerciales (79%), mirar redes sociales
(78%), jugar a videojuegos (77%) y pasear o hacer alguna excursion al aire libre (70%).

Precisamente la naturaleza es un interés marcado en el ocio (especialmente para las personas
con més necesidades de apoyo y los hombres).

Pese a todo, la variedad de intereses en el ocio es muy amplia, y también significativamente
mayor entre los hombres, al igual que la preferencia por las actividades individuales. También se
solicita mas por parte de las personas procedentes de entornos urbanos. Como es esperable segun el
trastorno, también se muestra una preferencia importante por las actividades estructuradas frente
alas espontaneas en ambos géneros y entornos. La satisfaccién con el ocio es menor cuantas mas
necesidades de apoyo tiene la persona.
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Respecto al entorno social, es decir, las personas con las que realizan sus actividades, sélo la
mitad del grupo (recordamos, personas mayores de edad), ha recibido llamadas o invitaciones para
salir o hacer algunas actividades de ocio o ha hecho actividades de ocio con amigos. Ej, salir a
tomar algo, quedarse a dormir en su casa o ir juntos de vacaciones, y también la mitad ha hecho
solo o sola la mayoria de sus actividades de ocio. Un 37% ha hecho con su familia la mayoria de
sus actividades de ocio y un significativo 17% ha hecho la mayoria de sus actividades de ocio con
los profesionales que le apoyan.

En cuanto a las dificultades en las actividades de ocio, como principal barrera de acceso al
ocio se perciben (de manera muy significativa frente a otras) las dificultades sociales, que aumentan
con la edad y se muestran mas entre las mujeres, aunque se dan por igual en los entornos rurales o
urbanos. Las mujeres también encuentran mayores dificultades en las alteraciones sensoriales, di-
ficultades emocionales y de masificacion de las actividades. Los hombres perciben mas dificul-
tades en el desconocimiento de opciones, prejuicios del entorno y una oferta inexistente o
escasa. Esta Ultima es una dificultad comun para la mitad las personas participantes, que afirman “no
encontrar actividades de ocio para personas de mi edad que me interesan”.

Las personas en entornos rurales plantean la escasez de recursos en estos entornos como
la principal dificultad encontrada, seguida de sus propios miedos e inseguridades, prejuicios y difi-
cultades de acceso fisico a las actividades. Enfrente, las personas procedentes de entornos urbanos
centran sus principales dificultades en no saber con quién ir o en el hecho de que las actividades
no estén adaptadas. Los prejuicios son destacados especialmente por las personas con mejores
niveles de autonomia y también se perciben progresivamente mayores con la edad, junto a las dificul-
tades emocionales y las barreras econémicas.

En relacién con los apoyos que se reclaman, destaca significativamente la peticion de sensi-
bilizacién y un mayor conocimiento de la poblacion. Esta es también la opcién mas solicitada por
las mujeres, junto a la necesidad de ayudas econémicas (que es también la segunda en la poblacion
general). El grupo también reclama apoyo en habilidades sociales y una oferta adecuada a la edad
y a las necesidades, especialmente las personas con mayores necesidades de apoyo. La existencia
de puntos de informacién accesible es |a siguiente reclamacion, y la mas solicitada por los hombres
del grupo. En la solicitud de apoyos, no encuentran diferencias muy significativas entre entornos rurales
y urbanos.

Una de las expectativas mas recurrentes es la necesidad de entornos mas inclusivos y empati-
cos. Las personas en el espectro y sus familiares expresan el deseo de participar en actividades donde
se promueva la comprension mutua y la empatia. Es importante destacar la importancia de crear es-
pacios donde las personas en el espectro se sientan comprendidas y aceptadas, permitiéndoles disfrutar
de sus actividades de ocio sin sentirse marginadas.

Las personas en el espectro también muestran un fuerte deseo de aumentar sus interacciones
sociales. La soledad y la presion social para establecer relaciones pueden ser significativas, y esto se
refleja en los testimonios. "A: No me gusta estar solo, ;sabes? E: ;Y qué vas a hacer el afio que viene
fuera de casa? A: Salir... Salir més a la calle." (AND001).

Estas citas subrayan la necesidad de oportunidades para socializar y participar en la comunidad.
La mayoria de los entrevistados desean salir mas, hacer nuevos amigos y reducir la soledad, lo cual
es crucial para su bienestar emocional y social.



Las expectativas de las personas en el espectro respecto a sus posibilidades futuras de ocio
son diversas y reflejan un profundo deseo de inclusion, socializacion, y realizacion personal. Desde la
busqueda de entornos empéticos y actividades especificas, hasta la autodeterminacion y la creacion
de nuevas oportunidades, es evidente que el ocio juega un papel crucial en la vida de las personas en
el espectro, segun Thompson et al., (2023), “Los adultos autistas desean ser autodeterminados y
pueden prosperar con apoyo, a medida que determinen que es apropiado, lo que podria verse diferente
del apoyo que cominmente ofrecen o buscan las personas no autistas. Aunque se discutié el apoyo
individualizado, el apoyo ideal deseado era el de una sociedad inclusiva que valore y respete su neu-
rodivergencia, en lugar de imponer expectativas capacitistas. Una sociedad inclusiva sélo se puede lo-
grar reduciendo (o eliminando) el estigma y los prejuicios contra las personas autistas” y para satisfacer
estas expectativas, es esencial que los servicios y recursos se adapten a sus necesidades individuales,
promoviendo una participacion plena y satisfactoria en todas las facetas de la vida recreativa.

El uso de nuevas tecnologias ha emergido como una herramienta poderosa para favorecer el
ocio inclusivo, ofreciendo soluciones innovadoras y accesibles para personas con diversas necesidades.
Estas tecnologias, que incluyen dispositivos méviles, videojuegos y plataformas digitales, no solo am-
plian las posibilidades de recreacion, sino que también promueven la autonomia y el desarrollo de ha-
bilidades sociales y cognitivas. Al integrar estas herramientas en actividades de ocio, se facilita la
participacion de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y otras discapacidades, creando
entornos recreativos mas inclusivos y adaptados a las necesidades individuales.
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¢POR QUE AVAUT? EL AUTISMO

El autismo es una condicion que afecta la forma en que una persona percibe el mundo e inter-

actta con él. Influye en como una persona piensa, siente y se comunica con los demas. Cada persona
con autismo es diferente y puede presentar una amplia gama de caracteristicas y comportamientos.
Las personas con autismo pueden tener necesidades diversas y requieren diferentes tipos de apoyo
para llevar una vida plena y satisfactoria.

Caracteristicas del Autismo:
*  Comunicacién: Dificultades para usar y comprender el lenguaje verbal y no verbal.
* Interaccion Social: Desafios para interactuar y relacionarse con otras personas.
+  Comportamiento: Intereses restringidos y comportamientos repetitivos.
» Sensibilidad Sensorial: Respuestas inusuales a estimulos sensoriales como luces,
sonidos, texturas y olores.

Puntos Clave:

*  Condicién de Por Vida: El autismo es una condicién permanente, lo que significa que
las personas autistas lo son durante toda su vida.

»  Comunicacion e Interaccion: Afecta la forma en que las personas se comunican € in-
teractiian con el mundo.

*  Prevalencia Global: Se estima que 1 de cada 100 personas en el mundo es autista.

+  Sensibilidad Sensorial: Los ruidos, olores y luces brillantes pueden ser dolorosos y
angustiosos.

* Intereses Focalizados: Desde una edad temprana, las personas autistas pueden tener



intereses muy especificos y profundos, que pueden cambiar con el tiempo o permanecer
constantes, y a menudo se convierten en expertos en estos intereses.

*  Variedad en la Comunicacion: Algunas personas autistas son parcial o totalmente no
verbales y pueden comunicarse mediante signos o dispositivos de asistencia.

*  Condicion de Espectro: El autismo afecta a las personas de diferentes maneras y en
diferentes dominios; cada persona autista tiene sus propias fortalezas y desafios.

+ [Fortalezas y Habilidades: Pueden incluir pensamiento ldgico o visual, persistencia,
atencion al detalle, habilidades tecnolégicas, y memoria para hechos y cifras.

*  Habilidades Excepcionales: Hasta un 20% de las personas autistas tienen habilidades
excepcionales en areas como lectura, matematicas, arte, mecanica, musica o memoria.

Por qué espacios amigables para las personas autistas

Dificultades que Afrontan las Personas con TEA en Espacios No Amigables Cuando los
espacios no son amigables, las personas con TEA enfrentan numerosas dificultades que pueden afectar
negativamente su vida diaria y su bienestar general.

1. Sobrecarga Sensorial:

Las personas con TEA a menudo son sensibles a estimulos sensoriales como luces brillantes,
ruidos fuertes, y olores fuertes. En entornos no adaptados, estos estimulos pueden causar sobrecarga
sensorial, llevando a ansiedad, estrés y, en algunos casos, a crisis sensoriales.

2. Dificultades de Comunicacion:

La falta de sefializacion clara y apoyos visuales puede dificultar la navegacion y la comprensién
de las instrucciones. Esto puede llevar a la frustracion y limitar la capacidad de las personas con TEA
para interactuar y comunicarse efectivamente.

3. Barreras Arquitecténicas:

La falta de accesibilidad fisica, como rampas y bafios adaptados, puede restringir la movilidad
y la autonomia de las personas con TEA, haciéndolas depender de otros para acceder a ciertos lugares
y servicios.
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4. Inflexibilidad del Entorno:

Los espacios no adaptados suelen ser rigidos y no permiten la personalizacion o adaptacion a
las necesidades individuales. Esto puede dificultar la adaptacion de las personas con TEA a nuevos
entornos y situaciones, aumentando su estrés y malestar.

5. Exclusion Social:

La falta de adaptacién de los espacios puede llevar a la exclusién social. Las personas con
TEA pueden sentirse aisladas y no bienvenidas en espacios donde no se consideran sus necesidades,
lo que afecta negativamente su autoestima y sentido de pertenencia.

Qué aportan los Espacios Amigables

Los espacios amigables para personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) son esenciales
para garantizar su bienestar y participacion plena en la sociedad. La creacién de estos entornos no
solo beneficia a las personas con TEA, sino que también enriquece a la comunidad en general al pro-
mover la inclusion y la diversidad.

1.Bienestar y Calidad de Vida:

Los entornos amigables reducen la ansiedad y el estrés, proporcionando un ambiente seguro
y predecible. Esto mejora la calidad de vida y facilita la integracion social, permitiendo que las personas
con TEA se sientan mas cémodas y seguras.

2.Inclusion y Participacion:

Estos espacios promueven la inclusion social al eliminar barreras que dificultan la participacion.
Cuando los entornos son accesibles y comprensibles, las personas con TEA pueden interactuar mas
facilmente con otros, participar en actividades comunitarias y acceder a servicios esenciales.

3.lgualdad de Oportunidades:

Los espacios amigables aseguran que las personas con TEA tengan las mismas oportunidades
para disfrutar de actividades recreativas, educativas y laborales. Esto fomenta la equidad y ayuda a
cerrar las brechas que existen debido a la falta de accesibilidad.



Crear espacios amigables para personas con TEA no solo es un acto de inclusién, sino también
una necesidad para garantizar su bienestar y participacién plena en la sociedad. Adaptar los entornos
para que sean mas accesibles y comprensibles elimina barreras, reduce el estrés y la ansiedad, y pro-
mueve una mayor integracion social. Al hacerlo, no solo se mejora la calidad de vida de las personas
con TEA, sino que también se enriquece la comunidad al fomentar una cultura de respeto y comprension
hacia la diversidad.

Como Debe Ser un Espacio Amigable para las Personas Autistas

Crear espacios amigables para personas autistas implica considerar varios factores que faciliten
su comodidad, seguridad y participacion plena en actividades cotidianas. Un espacio amigable para
personas autistas debe ser comprensible, accesible y seguro, respetando la necesidad de estructura,
predictibilidad y un ambiente sensorial adecuado. Implementando estos principios, se crea un entorno
inclusivo que facilita la autonomia y la participacion plena de las personas autistas en la sociedad.
Basado en la informacién de la "Guia Entornos Amigables con el Autismo", a continuacion, se detallan
las caracteristicas clave de un entorno inclusivo:

Organizacion Fisica:

+  Orientacion: Utilizar geometrias simples y formas claras para evitar confusion. Las areas
deben estar claramente delimitadas y asignarles funciones especificas. Es Util cen-
tralizar los espacios clave y utilizar elementos de disefio como planimetria, color y fle-
chas para guiar la navegacion.

+  Planimetria: Mantener la informacién de los planos concisa y utilizar representaciones
esquematicas sin detalles innecesarios.

«  Color; Utilizar el contraste para asegurar la diferenciacién figura-fondo y minimizar prob-
lemas de visualizacion. Se recomienda no usar mas de siete colores diferentes.

+  Flechas: Deben ser claras y acompafiadas de pictogramas o texto, situandose siempre
a la izquierda de estos.

+  Sefialética:

+  Pictografia: Los pictogramas deben ser universales, faciles de entender y validados
segun normativas como la ISO-9186. Deben ayudar a la orientacion y la comunicacion.

+  Tipografia: La letra debe ser facilmente legible, con trazos uniformes y sin adornos. El
contraste entre la letra y el fondo es crucial, asi como evitar remates y variantes finas
o0 condensadas.

Condiciones Ambientales:

+  Aspectos Sensoriales: Reducir la estimulacion sensorial excesiva. La decoracion debe
evitar colores llamativos y patrones complicados. La iluminacién debe ser célida y evitar
parpadeos. Es crucial tener un buen aislamiento acustico y utilizar materiales que ab-
sorban el sonido.

+  [Espacios Tranquilos: Proveer areas de retiro con baja estimulacion sensorial, luz tenue
y asientos comodos.

+  Olores: Evitar ambientadores fuertes y garantizar una adecuada ventilacion. Seguridad
y Proteccion:

+  Disefio Seguro: Utilizar paredes curvilineas para evitar esquinas peligrosas y garantizar
que todos los elementos sean seguros.

«  Domodtica: Implementar sistemas automatizados para controlar iluminacién, persianas,

75



76

puertas y otros elementos del entorno de manera intuitiva y adaptada a las necesidades
individuales.

Importancia de la Naturaleza:

Espacios Verdes: Incluir areas verdes comunes y de libre acceso, especialmente en
zonas urbanas densamente pobladas. La naturaleza puede ayudar a reducir las emo-
ciones negativas y fomentar la relajacion.

Ejemplos de Buenas Précticas:

Dublin City University: Ha adaptado su entorno con listas de lugares tranquilos, capsulas
sensoriales y apoyo para los estudiantes autistas.

The Metropolitan Museum of Art (MET): Proporciona mapas sensoriales, informacion
anticipatoria y guias con pictogramas para facilitar la visita.
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La importacia del Ocio Inclusivo

El ocio inclusivo es fundamental para el bienestar y la calidad de vida de todas las personas,
incluyendo aquellas en el espectro autista. Representa una via para desconectar del estrés, explorar
intereses personales, fortalecer relaciones sociales y nutrir la salud mental y emocional. Su correcta
implementacion puede transformar vidas, promoviendo una comunidad mas comprensiva y respetuosa.
Sin embargo, para que el ocio sea verdaderamente transformador, debe ser accesible e inclusivo:

Accesibilidad: Involucra la eliminacion de barreras fisicas, sensoriales y comunicativas,
permitiendo que todos disfruten plenamente de actividades recreativas.

Equidad y Diversidad: La inclusion en el ocio no solo aborda la accesibilidad fisica,
sino también la equidad y la diversidad. Todos tienen el derecho de disfrutar de expe-
riencias de ocio en igualdad, lo que enriquece las comunidades y fomenta un sentido
de pertenencia.

Beneficios: Las actividades recreativas inclusivas son esenciales para el desarrollo
social y emocional, fortalecen la autoestima y promueven la conexion con los demas.
Al proporcionar experiencias inclusivas, se fomenta el desarrollo de habilidades y se
reduce el aislamiento social.

Impacto Positivo: La participacion continua en actividades de tiempo libre esta vincu-
lada a mejoras en la calidad de vida y la salud mental de las personas autistas, re-
duciendo el riesgo de ansiedad y aislamiento.



La accesibilidad en el ocio es un derecho fundamental. Al eliminar barreras, garantizamos
que todas las personas puedan acceder y disfrutar plenamente de las actividades recreativas, pro-
moviendo una sociedad mas inclusiva y diversa.

Dificultades que Afrontan las Personas con TEA ante el ocio

Las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) enfrentan diversas dificultades que
afectan su vida diaria y participacion en actividades de ocio. Estas dificultades subrayan la importancia
de adaptar y disefiar espacios y actividades de ocio que sean inclusivos, accesibles y sensibles a las
necesidades de las personas con TEA, promoviendo una participacion plena y equitativa en la sociedad.
Algunas de las principales barreras incluyen:

.

Comunicacion e Interaccion Social: Pueden tener dificultades para interpretar y uti-
lizar gestos, expresiones faciales y contacto visual, lo que afecta su interaccién social
y capacidad para relacionarse con los demas.

Flexibilidad del Pensamiento y Comportamiento: La rigidez en el pensamiento y
comportamiento puede llevar a una resistencia a los cambios en rutinas y entornos,
generando estrés y ansiedad en situaciones nuevas o imprevistas.

Diversidad Sensorial: Las personas con TEA pueden experimentar hipersensibilidad
o hiposensibilidad a estimulos sensoriales como luces, sonidos, texturas y olores, lo
que puede resultar en incomodidad o sobrecarga sensorial.

Accesibilidad Fisica y Cognitiva: Barreras arquitectonicas y la falta de sefializacion
clara pueden dificultar su autonomia en espacios publicos y actividades recreativas.
Estigmas y Estereotipos: La desinformacion y los mitos sobre el autismo pueden llevar
a estigmatizacion y discriminacion, dificultando la aceptacion social y la inclusion en la
comunidad.

Barreras Econdmicas: La alta tasa de desempleo entre personas autistas limita su
acceso econdémico a actividades de ocio, lo que restringe ain mas sus oportunidades
de participacion.
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Como Debe Ser un Espacio de Ocio Inclusivo Adecuado

Para que un espacio de ocio sea inclusivo y adecuado, debe considerar varios aspectos fun-
damentales. Implementando estos elementos, se crea un entorno acogedor y accesible que facilita la
participacion plena y equitativa de todas las personas, incluyendo aquellas con TEA:

Accesibilidad Fisica: Eliminar barreras arquitectonicas como escaleras sin rampas 0
ascensores, y garantizar que haya sefializacién clara y comprensible para facilitar la
orientacion.

Ambiente Sensorial: Adaptar la iluminacion, el sonido y los olores para evitar sobre-
cargas sensoriales. Utilizar luces suaves, reducir ruidos fuertes y mantener el espacio
ventilado.

Comunicacion: Ofrecer informacion en formatos accesibles, incluyendo apoyos vi-
suales como pictogramas y mapas interactivos, y utilizar un lenguaje claro y sencillo.
Espacios de Descanso: Habilitar areas tranquilas con baja estimulacion sensorial
donde las personas puedan relajarse y regularse en caso de sobrecarga.
Flexibilidad y Adaptaciones: Permitir la personalizacion de actividades segun las
necesidades individuales y ser flexible en la planificacion y ejecucion de eventos.
Capacitacion del Personal: Asegurarse de que el personal esté formado en autismo
y en técnicas de comunicacion inclusiva, mostrando empatia y comprension hacia las
necesidades de los usuarios.

Tu Plataforma de an Incluswo

@AVAUT

Explora Ciudades




;QUE ES AVAUT Y PARA QUE SIRVE?

La web de AVAUT (https://avaut.org/) esta disefiada para ayudar a las personas autistas a en-
contrar actividades y espacios de ocio inclusivo. Ya seas una persona autista en busca de actividades
adaptadas a tus necesidades o un familiar o un promotor de ocio interesado en mejorar la accesibilidad
de tus espacios, AVAUT te ofrece recursos y apoyo para hacer del ocio una experiencia positiva y en-

riquecedora.

Para personas autistas y sus familias:

Encuentra Actividades Inclusivas: Accede a una amplia gama de actividades adap-
tadas a tus necesidades sensoriales y cognitivas.

Evaluaciones y Opiniones Reales: Lee y comparte experiencias con una comunidad
que entiende tus desafios y busca soluciones inclusivas.

Guia y Apoyo: Utiliza nuestras guias de buenas practicas y recursos para hacer del
ocio una experiencia agradable y sin estrés.

Para propietarios y promotores de actividades de ocio:

Mejora la Accesibilidad: Utiliza nuestra herramienta de evaluacién para identificar
areas de mejora en tus espacios y actividades.

Informe Personalizado: Recibe recomendaciones detalladas y practicas para hacer
tus instalaciones mas inclusivas.

Compromiso Social: Al adaptar tus espacios, no solo cumples con un compromiso so-
cial, sino que también amplias tu audiencia y creas un entorno mas acogedor para
todos.

Aqui tienes un resumen de los distintos apartados y funcionalidades que puedes encontrar

en la pagina:

Apartados Principales

1.Inicio: La pagina principal donde se presenta una introduccién a AVAUT y sus objetivos.
2.Sobre AVAUT: Aqui se explica qué es AVAUT, su mision y cdmo puede ayudar a las personas
autistas y a los promotores de ocio a mejorar la accesibilidad de sus espacios.
3.Actividades: Un listado de actividades inclusivas disponibles, con detalles sobre cada una.
4.Espacios: Informacion sobre diferentes espacios de ocio que son accesibles y adaptados.
5.Recursos: Materiales y guias para ayudar a mejorar la accesibilidad y la inclusion en activi-
dades de ocio.

6.Contacto: Informacion para ponerse en contacto con el equipo de AVAUT para consultas o
mas informacion.

Busqueda de Contenidos

Para buscar contenidos en la web de AVAUT, puedes utilizar la barra de busqueda que gen-
eralmente se encuentra en la parte superior de la pagina. Aqui puedes introducir palabras clave rela-
cionadas con las actividades o espacios que te interesan.

Filtros de Busqueda

La web también ofrece varios filtros para refinar tu bisqueda, tales como:

Tipo de Actividad: Puedes seleccionar entre diferentes tipos de actividades (deporti-
vas, culturales, recreativas, etc.).
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*  Ubicacion: Filtrar por la ubicacién geogréafica para encontrar actividades y espacios
cercanos a ti.

*  Nivel de Accesibilidad: Filtrar segun el nivel de accesibilidad que ofrecen las activi-
dades o espacios.

Estos filtros te permiten encontrar de manera mas eficiente las actividades y espacios que
mejor se adapten a tus necesidades y preferencias.

¢Como funciona AVAUT?
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INSTRUCCIONES GENERALES PARA LAS PERSONAS USUARIAS

Registro y Perfil de Usuario

Registro:
+  Visita AVAUT y selecciona la opcidn de registro.
«  Completa los campos obligatorios: nombre, alias, edad, género (opciones: hombre,
mujer, no binario, prefiero no decirlo), correo electronico y contrasefia.
+  Acepta los términos y condiciones y confirma tu registro mediante el correo de verifi-
cacion enviado

Registro

Perfil de Usuario:
Una vez registrado, accede a tu perfil.

En el perfil, puedes:
+  Registrar y puntuar tus experiencias.
«  Guardar tus actividades favoritas.
«  Comentar y responder a otros usuarios.
«  Configurar preferencias de notificaciones y privacidad.

-
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Busqueda de Actividades y Espacios

1. Filtros de Busqueda:

Utiliza los filtros para buscar actividades por categorias (gj. cultura, naturaleza, deportes)
y ubicaciones (ciudades disponibles).

Filtra resultados segun diferentes criterios:

- VER FILTROS AUTISMO: segun la accesibilidad y otros criterios especificos como
tipo de entorno (interior, exterior) y grupo de edad.

Flitres Autinme
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- € PRECIO: Segun el coste de la actividad

- Segun subapartados de la categoria (ej. En Espectaculos: CINE, CONCIERTO o
TEATRO.

- Pulsar MEJOR COMBINACION.

2. Resultados de Busqueda:

Cada resultado muestra una descripcion detallada del espacio, incluyendo:
- Nombre del recurso.
- Direccién y contacto.



- Tipo de entorno y actividades ofrecidas.
- Nivel de accesibilidad.
- Valoraciones y comentarios de otros usuarios.
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Evaluacién y Valoracion de Espacios

1. Realizar Evaluaciones:

Los usuarios pueden evaluar los espacios y actividades visitadas.

Las evaluaciones consideran aspectos como la accesibilidad fisica, condiciones ambi-
entales, sefalizacion, y adaptabilidad.
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2. Criterios de Evaluacion:

Organizacion Fisica: Claridad de la sefializacion y distribucion del espacio.
Condiciones Ambientales: lluminacién, sonido, y estimulos sensoriales.
Accesibilidad del Transporte: Facilidad de acceso mediante transporte publico y pri-
vado.

Comunicacion e Informacion: Disponibilidad de materiales en lectura facil y apoyos
visuales.

Adaptabilidad y Flexibilidad: Disponibilidad de adaptaciones especificas y opciones
flexibles.

3. Puntuaciones y Comentarios:

Cada evaluacion se realiza en una escala de 1 a 5 estrellas.
Los usuarios pueden dejar comentarios detallados para proporcionar informacion adi-
cional.
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ACCESOS ESPECIALES

La web de AVAUT, cuenta con dos accesos especiales del menu superior:

1.Soy Autista: Este apartado esta disefiado para proporcionar una guia clara y amigable sobre
como utilizar la web de manera efectiva. También incluye enlaces y referencias a materiales elaborados
por consultores autistas.

2.Soy Promotor: Destinados a proporcionar recursos y guias para promotores de actividades
de ocio que desean ser mas inclusivos y accesibles para personas autistas.

Los contenidos de ambos accesos son:



Soy Autista: Guia de Uso de AVAUT
Introduccion

Bienvenido a AVAUT, una plataforma disefiada para ayudarte a encontrar actividades y espacios
de ocio inclusivo. Este apartado esta pensado especialmente para ti, proporcionando una guia clara y
amigable sobre cdmo utilizar la web de manera efectiva. Aqui también encontraras enlaces y referencias
a materiales elaborados por consultores autistas del proyecto RUMBO, para que te sientas acompafiado
por personas con experiencias similares a las tuyas.

Como Usar la Web AVAUT

Paso 1: Registrarte
+  Visita AVAUT y selecciona la opcién de registro.
+  Completa los campos con tu nombre, alias, edad, género, correo electrénico y crea una
contrasefia.
+  Acepta los términos y condiciones y confirma tu registro a través del correo de verifi-
cacion que recibiras.

Paso 2: Acceder a tu Cuenta
+ Inicia sesion con tu correo electronico y contrasefia en la pagina principal de AVAUT.

Paso 3: Configurar tu Perfil
«  Entra en la seccion de tu perfil, donde puedes:
- Afadir una foto de perfil.
- Guardar tus actividades favoritas.
- Escribir y guardar comentarios sobre tus experiencias.
- Configurar tus preferencias de notificaciones y privacidad.

Paso 4: Buscar Actividades y Espacios

«  Utiliza los filtros de busqueda para encontrar actividades por categoria (como cultura,
deportes, naturaleza) y por ubicacién (ciudad especifica).

+  Filtra resultados segun diferentes criterios:
- VER FILTROS AUTISMO: segun la accesibilidad y otros criterios especificos como
tipo de entorno (interior, exterior) y grupo de edad.
- € PRECIO: Segun el coste de la actividad
- SegUn subapartados de la categoria (ej. En Espectaculos: CINE, CONCIERTO o
TEATRO.
- Pulsar MEJOR COMBINACION.
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Paso 5: Ver Resultados
+  Cada resultado muestra una descripcion del espacio, incluyendo:
- Nombre y direccion del recurso.
- Tipo de actividades que se ofrecen.
- Nivel de accesibilidad.
- Valoraciones y comentarios de otros usuarios.

Paso 6: Evaluar y Comentar
«  Después de visitar un espacio, puedes evaluarlo y dejar comentarios.
+  Evalua aspectos como accesibilidad fisica, condiciones ambientales, sefializacion y
adaptabilidad.

Paso 7: Acceder a Recursos de Apoyo
«  En el apartado "Recursos", encontrarés guias y manuales para ayudarte a entender
mejor como utilizar la plataforma y como beneficiarte de las actividades disponibles.
+  Puedes acceder a materiales elaborados por consultores autistas del proyecto RUMBO,
que incluyen infografias y fichas de recursos de ocio amigables.

Materiales Disponibles:

En el marco del proyecto RUMBO realizado en colaboracion entre diversas entidades a nivel
nacional, se ha formado un grupo de Consultoria Autista. Este grupo esta compuesto por profesionales
autistas de distintas federaciones de autismo. Estos consultores no solo tienen formacién como vali-
dadores, sino que también poseen un gran espiritu de participacion y activismo, abogando por los dere-
chos de las personas con TEA.

Ademés de validar los documentos generados en el proyecto, este grupo ha disefiado una serie
de materiales practicos. Estos recursos estan disefiados para mejorar la accesibilidad y la inclusién, y
estan disponibles para su consulta y descarga:

» Infografia sobre Ocio Inclusivo: Proporciona consejos sobre cdmo lograr un ocio in-
clusivo, destacando la importancia de la normalizacién, la inclusién social, la preparacion
del espacio, la asistencia y apoyo, la flexibilidad en tiempos, y la mejora de la accesi-
bilidad.

*  Fichas de Recursos de Ocio Amigables: Incluyen detalles sobre espacios y activi-
dades especificas que han sido evaluadas y recomendadas por consultores autistas.

Recuerda que AVAUT esta aqui para ayudarte a encontrar y disfrutar de actividades de ocio en
un entorno inclusivo y accesible. Utiliza esta guia para navegar la plataforma de manera efectiva y
aprovechar al maximo los recursos disponibles. Recuerda que estas acompafiado por una comunidad
que valora la diversidad y la inclusion. Para cualquier duda o asistencia adicional, no dudes en contactar
con nuestro soporte técnico. jDisfruta de tus actividades de ocio con AVAUT!

Soy Promotor de Actividades de Ocio: Guia de Uso de AVAUT
Introduccion

Bienvenido a AVAUT, una plataforma disefiada para ayudar a los promotores de actividades
de ocio a evaluar y mejorar la accesibilidad e inclusion de sus espacios. Este apartado esta especial-
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mente dirigido a ti, proporcionandote una guia clara y detallada sobre cdmo utilizar la web para hacer
tus espacios mas amigables e inclusivos. Aqui también encontraras enlaces y referencias a materiales
elaborados por consultores autistas del proyecto RUMBO.

Como Usar la Web AVAUT

Paso 1: Registrarte
+  \Visita AVAUT y selecciona la opcién de registro.
«  Completa los campos obligatorios: nombre, nombre de la organizacion, correo elec-
trénico y crea una contrasefia.
+  [Acepta los términos y condiciones y confirma tu registro a través del correo de verifi-

cacion que recibiras.

Paso 2: Acceder a tu Cuenta
Inicia sesién con tu correo electronico y contrasefia en la pagina principal de AVAUT.

Paso 3: Configurar tu Perfil
«  Entra en la seccion de tu perfil, donde puedes:
Afiadir la informacién de tu espacio de ocio o actividad.
Subir fotos y descripciones de los servicios ofrecidos.
Configurar preferencias de notificaciones y privacidad.

Paso 4: Evaluar la Accesibilidad de tus Espacios
+  Utiliza la herramienta de evaluacion en linea para analizar la accesibilidad de tu espa-

cio.
+  Completa el cuestionario, que cubre aspectos como accesibilidad fisica, condiciones

ambientales, sefializacion, y adaptabilidad.

Paso 5: Recibir el Informe de Evaluacion
¢« Alfinalizar el cuestionario, recibiras un informe personalizado que incluye:
Puntuacion general de accesibilidad.
Recomendaciones especificas para mejorar la accesibilidad y la inclusion.
Sugerencias practicas para adaptar el entorno sensorial, mejorar la sefializacién y

facilitar la comunicacion.
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Paso 6: Implementar las Recomendaciones
+  Revisa las recomendaciones del informe y planifica las mejoras necesarias en tu espa-
cio.
+  Utiliza los recursos y guias disponibles en la plataforma para realizar los cambios.

Paso 7: Acceder a Recursos de Apoyo
*  En el apartado "Recursos", encontraras guias y manuales para ayudarte a entender
mejor cbmo mejorar la accesibilidad de tu espacio.
+  Puedes acceder a materiales elaborados por consultores autistas del proyecto RUMBO,
que incluyen infografias y fichas de recursos de ocio amigables.

Paso 8: Formar a la plantilla
«  Asegurate de que tu personal esté formado en temas de autismo y técnicas de comu-
nicacion inclusiva.
+  Para acceder a programas de formacién, contacta con las entidades méas cercanas a
tu entorno: https://formacion.autismoandalucia.org/categorias/

Paso 9: Quiero mas
+  Para una atencién mas personalizada, una acreditacion de "entorno amigable" forma-
cion personalizada, kits sensoriales, mapas sensoriales o guias visuales para mejorar
la experiencia de los usuarios con TEA, contacta con nosotras.

RECURSOS PARA PROMOTORES DE OCIO

AVAUT esté aqui para ayudarte a mejorar la accesibilidad y la inclusién de tus espacios de
ocio. Utiliza esta guia para navegar la plataforma de manera efectiva y aprovechar al maximo los re-
cursos disponibles. Recuerda que estas acompafiado por una comunidad comprometida con la diver-
sidad y la inclusion. Para cualquier duda o asistencia adicional, no dudes en contactar con nuestro
soporte técnico. jTransforma tus espacios de ocio con AVAUT!

1. Acceso a Recursos:
+  Los promotores pueden acceder a recursos especificos para mejorar la accesibilidad
de sus espacios.
+  Recursos disponibles incluyen guias de buenas practicas y manuales de sefializacion
y comunicacién.

Articulos y noticias
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2. Herramienta de Evaluacion de la Accesibilidad:
+  Los promotores pueden utilizar una herramienta en linea para evaluar la accesibilidad
de sus espacios.
+ [El cuestionario cubre aspectos como la accesibilidad fisica, condiciones ambientales,
y sefializacion.
«  Tras completar el cuestionario, los promotores reciben un informe detallado con pun-
tuaciones y recomendaciones.

INSTRUCCIONES HERRAMIENTA EVALUACION ACCESIBILIDAD

1. Acceso y Uso:
+ Accede a la herramienta desde el apartado de recursos para promotores en la
plataforma AVAUT.
«  Completa el cuestionario en linea, que cubre diversas areas de accesibilidad.

1. Entorno amigable
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2. Informe Personalizado:
«  Alfinalizar el cuestionario, se genera un informe personalizado que incluye:
Puntuacién general de accesibilidad (0-100).
Recomendaciones especificas para mejorar la accesibilidad.
Sugerencias para adaptar el entorno sensorial, mejorar la sefializacion, y facilitar la
comunicacion.

3. Niveles de Puntuacion:
+  0-25: Necesita mejoras significativas.
«  26-50: En camino a la mejora.
«  51-75: Buen progreso, pero hay espacio para mejorar.
«  76-100: Excelente nivel de amigabilidad.

% Entorno Amigable

80%

Entorno Amigable: Estado y recomendaciones

Puntuacion de 76 a 100 - Excelente Nivel de Amigabilidad a Nivel Estimular

"iFelicidades! Tu puntuacion del 76-100% refleja un excelente manejo de la estimulacion sensorial en tu
espacio. Has logrado un equilibrio ideal con colores suaves, iluminacién adecuada, y sonidos agradables. Tu
decoracion es apropiada y no sobreestimulante, y has cuidado bien la distribucion del espacio, la temperatura,
la humedad, los olores y las texturas. Los pasilios son amplios y acogedores, y el orden general contribuye a ur
ambiente tranquilizador. Este es un logro significativo en la creacion de un entorno inclusivo y comodo para
personas con TEA y otros usuarios sensibles a la estimulacién sensorial. jContinta siendo un referente en la
creacion de espacios amigables!”

BENEFICIOS DE CREAR ESPACIOS INCLUSIVOS

La creacion de espacios inclusivos no solo es una necesidad ética y social, sino también una
oportunidad para mejorar la calidad de vida de todos los individuos, en especial de aquellos con
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Estos espacios estan disefiados para ser accesibles y acogedores,
eliminando barreras que dificultan la participacién plena de personas con necesidades diversas. Los
beneficios de crear espacios inclusivos son multiples y abarcan aspectos como el bienestar individual,
la promocién de la inclusion, el enriquecimiento comunitario, y el cumplimiento de normativas y estan-
dares internacionales.



Mejora del Bienestar

La adaptacion de los espacios para que sean inclusivos y accesibles tiene un impacto signi-
ficativo en el bienestar de las personas con TEA. Las personas autistas a menudo enfrentan desafios
sensoriales, comunicativos y de movilidad que pueden dificultar su participacién en actividades cotidi-
anas. Los espacios inclusivos estan disefiados para minimizar estos desafios, proporcionando entornos
predecibles, seguros y libres de sobrecargas sensoriales. Al reducir el estrés y la ansiedad asociados
con ambientes poco adaptados, estos espacios permiten a las personas con TEA disfrutar de una
mayor calidad de vida.

Ejemplos de Mejora del Bienestar:

Entornos Sensorialmente Amigables: Uso de iluminacion suave, colores neutros y
control de ruidos para evitar sobrecargas sensoriales.

Accesibilidad Fisica: Eliminacion de barreras arquitectdnicas como escaleras sin ram-
pas 0 ascensores, y sefializacion clara.

Espacios Tranquilos: Areas designadas para la relajacion y la recuperacion en caso
de sobreestimulacion.

Promocion de la Inclusion

Lainclusion social es un derecho fundamental. Los espacios inclusivos facilitan la participacion
activa de las personas con TEA en la comunidad, promoviendo la igualdad de oportunidades. Estos
entornos eliminan las barreras que impiden la integracién y aseguran que todas las personas, inde-
pendientemente de sus capacidades, puedan acceder y disfrutar de las mismas actividades y servicios.
Lainclusion fomenta el desarrollo de habilidades sociales y emocionales, y contribuye a la construccién
de relaciones significativas.
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Ejemplos de Promocion de la Inclusion:

Actividades Adaptadas: Ofrecer actividades y servicios adaptados a las necesidades
individuales de las personas con TEA.

Capacitacion del Personal: Formacién continua para el personal en temas de autismo
y técnicas de comunicacion inclusiva.

Politicas de No Discriminacion: Implementacion de politicas claras que promuevan
la inclusion y eviten la discriminacion.

Enriquecimiento Comunitario

Los espacios inclusivos no solo benefician a las personas con TEA, sino que también enrique-
cen a la comunidad en general. Al crear entornos accesibles y acogedores, se fomenta una cultura de
respeto y comprensién hacia la diversidad. Esto contribuye a la cohesion social y mejora la convivencia.
Ademas, los espacios inclusivos pueden atraer a un publico mas amplio, incluyendo a familias y grupos
que valoran la accesibilidad y la inclusion.

Ejemplos de Enriquecimiento Comunitario:

Eventos Inclusivos: Organizar eventos comunitarios que sean accesibles para todos,
promoviendo la participacion de personas con y sin discapacidad.

Conciencia y Sensibilizacion: Campafias educativas y de sensibilizacion sobre la im-
portancia de la inclusién y la diversidad.

Colaboracién Comunitaria: Trabajar con organizaciones locales y grupos de defensa
de los derechos de las personas con discapacidad para mejorar continuamente los es-
pacios.

Cumplimiento de Normativas y Estandares Internacionales

Crear espacios inclusivos también implica cumplir con normativas y estandares internacionales
de accesibilidad, como las establecidas por la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) de las Naciones Unidas. EI cumplimiento de estas normativas no solo es un reg-
uisito legal, sino que también demuestra el compromiso de una organizacion o entidad con la inclusion
y la accesibilidad. Esto puede mejorar la reputacion y credibilidad de la entidad, ademas de asegurar
que se proporcionan servicios de alta calidad a todos los usuarios.

Ejemplos de Cumplimiento de Normativas:

Evaluacion de Accesibilidad: Realizar evaluaciones periodicas de accesibilidad y
aplicar mejoras continuas.

Documentacién y Reportes: Mantener registros detallados de las politicas y practicas
de inclusion, y reportar avances y desafios.

Certificaciones y Reconocimientos: Obtener certificaciones de accesibilidad y re-
conocimiento por parte de organizaciones y organismos de derechos humanos.



Conclusion

Crear espacios inclusivos es una inversion en la humanidad y en el desarrollo sostenible de
nuestras comunidades. Al hacer que los entornos sean accesibles y acogedores para todos, se pro-
mueve el bienestar individual, la inclusién social, el enriquecimiento comunitario y el cumplimiento de
normativas internacionales. Estos esfuerzos contribuyen a la creacion de una sociedad mas justa, eq-
uitativa y respetuosa con la diversidad, donde cada persona puede vivir y participar plenamente.

-
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