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Resumen. El ocio es un derecho. Todas las personas, sea cual sea su condicion, tienen derecho a
disfrutar de experiencias de ocio satisfactorias. Sin embargo, cuando hablamos de discapacidad nos
encontramos con demasiada frecuencia con programas de ocio organizados segun modelos
estandarizados orientados a la mera ocupacion del tiempo libre, y que no tienen en cuenta la
diversidad y la voluntad de los usuarios. El presente articulo estudia las necesidades de las personas
autistas para su inclusion plena en los museos y muestra diferentes estudios de caso, para favorecer su
presencia normalizada en la sociedad y convertir dichos productos culturales en oferta permanente
para los propios museos.
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[en] Inclusive Leisure among People on the Autismspectrum: Some
Experiences in Museums

Abstract. Leisureis a human right. Everyone, regardless his or her condition, has the right to enjoy
satisfactory leisure activities and experiences. However, when we talk about disability we find out
too often that these leisure programs and activities are organised according to standardised oriented
models as a mereway of spending free time, without taking into consideration the diversity and user’s
wishes. This article studies the needs of autistic people for their full inclusion in museums and shows
with different case studies to favor their normalized presence in society and turn these cultural
products into permanent offer for the museums themselves.
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1. Introduccion

Las personas autistas? se ven con frecuencia relegadas en el acceso a la cultura, en
buena parte por los estereotipos y prejuicios derivados del desconocimiento de la
sociedad sobre los trastornos del espectro del autismo. Estos presentan a la persona
como un sujeto gravemente afectado intelectualmente y que muestra conductas
disruptivas potencialmente de riesgo para los espacios culturales en general y los
museos en particular. Sin embargo, en Espafia se estima que existen mas de 600
mil personas con algun nivel de autismo. La mayoria de ellas no tienen
discapacidad intelectual y la totalidad pueden disfrutar de la experiencia artistica y
vivirla no solo desde el punto de vista contemplativo sino aprovechandola para
explicitar en los contextos naturales las habilidades sociales y comunicativas
utilizando el objeto museistico como herramienta de reflexion y refuerzo de
acciones terapéuticas e inclusivas; mejorando asi su independencia, su satisfaccion
personal y su calidad de vida en general.

El objeto artistico, como elemento de contemplacion, interpretaciéon y dialogo
ha sido y es frecuentemente infrautilizado en el entorno de las terapias de apoyo
relacionadas con la Condicién del Espectro del Autismo. Se olvida con frecuencia
su gran potencial tanto por su papel activo como herramienta para la construccion
de una experiencia personalizada, gratificante y util de presencia social en
contextos naturales; como por su importancia en la visibilidad y aceptacion
normalizada de la diversidad humana en todos los &mbitos de la sociedad.
Debemos pensar en crear escenarios de participacion en plano de igualdad. Para
ello, es imprescindible que las actividades en museos y espacios culturales sean
100% inclusivas, esto es: participadas por todo tipo de personas. Y de este modo,
cubriendo las maximas necesidades, no solo no se veran perjudicadas las personas
CON menos requerimientos, sino que estos apoyos serviran en algunos casos como
ampliacion de la experiencia, conocimiento de la diversidad humana y satisfaccion
de compartir en plano de igualdad momentos de ocio y relax.

2. Perspectiva del autismo en el mundo actual
2.1. Origenes histéricos en la identificacion y caracterizacion del autismo?®

Actualmente se habla de aumento alarmante de los casos de autismo en nuestra
sociedad, de epidemia, de prevalencias que va creciendo de forma exponencial afio

Reconocemos la controversia existente con el término ‘persona autista’ frente al de ‘persona con autismo’; sin
embargo, hemos de decir que este Gltimo no es aceptado mayoritariamente por la comunidad autista
autorrepresentada, y que se concibe como un término a extinguir ya que comporta tintes capacitistas y de
consideracion del autismo como dificultad, defecto o tara para este colectivo. Las personas autistas, y asi lo
reconoce Autismo Europa, la NationalAutisticSociety de RU, o la ASAN en EEUU, prefieren, referirse a si
mismos como personas autistas y hablar en términos de Condicion del Espectro del Autismo y no de trastorno.
Son las asociaciones de padres y profesionales sanitarios que enfocan el autismo desde el punto de vista de la
discapacidad sanitaria quienes mantienen el término ‘persona con autismo’ o ‘Trastorno del Espectro del
Autismo’ que no esta avalada por las personas autistas quienes la rechazan de plano. En adelante hablaremos
de personas autistas, personas en el espectro del autismo o personas con la condicion del espectro del autismo.
3 Feinstein Adam, Historia del Autismo: conversaciones con los pioneros (Avila: Autismo Avila, 2016).
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tras afo. ¢Es real este aumento? ;Hablamos del autismo como un mal endémico de
la sociedad occidental? ¢ Habia autistas antes del siglo XX?

No debemos obviar que antes de mediados del siglo XX las enfermedades
mentales eran un gran estigma y las personas con cualquier tipo de diversidad que
pudiera asociarse a un comportamiento fuera de la norma eran encerradas,
torturadas y mantenidas fuera del entorno social. Aun asi, actualmente, y
analizando biografias de personajes de la historia a los que sus capacidades les
permitieron mantenerse alejados del estigma y la etiqueta de alienados, se
atribuyen caracteristicas compatibles con el autismo a personajes tan sefialados
como Isaac Newton (descubridor de la fuerza de la gravedad), Henry Cavendish
(descubridor de la composicion del agua y el primero en determinar la masa de la
tierra) o incluso Albert Einstein (descubridor de la teoria de la relatividad). Sin
embargo, se debe luchar contra la idea de que el autismo va unido a genialidad o a
una divertida singularidad ya que para la mayoria de las personas autistas la vida es
un camino de dificultades y retos que no permiten ni la felicidad ni la autonomia
personal.

El psiquiatra Eugen Bleuer fue quien acufi6 el término autismo en el afio 1908,
asignandolo a pacientes esquizofrénicos con alto nivel de aislamiento. Sin
embargo, el autismo como caracterizacion neurobioldgica, psiquiatrica o
psicoldgica, asociada a lo que conocemos en la actualidad, se empezd a conocer a
mediados del siglo pasado. La primera persona que habla de autismo es una
psiquiatra infantil rusa, cuyo trabajo ha quedado en la sombra durante décadas:
Grunya Sukhareva (1891-1981). Sukhareva publica en el afio 1926 un informe
caracterizando a un grupo nifios con perfil autista (en inicio calificado como
personalidad esquizoide en la infancia). Sorprende comprobar como su descripcion
de los sintomas del autismo se parece a las reflejadas en el reciente DSM5, Manual
Diagnodstico de Trastornos Mentales de la Asociacion Estadounidense de la
psiquiatria, por el que se reconocen y clasifican este tipo de trastornos.

Veinte afios después, y casi de forma simultanea Leo Kanner y Hans Asperger
publican sus trabajos en torno al autismo. El primero en EEUU, el segundo en
Austria, durante la Segunda Guerra Mundial. Debido a las circunstancias
sociopoliticas del momento, la difusion y consideracion de ambos trabajos fue muy
diferente y esto ha generado consecuencias en la percepcion que se ha tenido del
autismo en los Gltimos 70 afios. Leo Kanner (1896-1981) estudié a un grupo de
nifios en los que los sintomas del autismo se manifestaban con alta afectacion
intelectual y fue a ese grupo, y s6lo a ese grupo, a los que catalogé como autistas y
en base a cuyas caracteristicas defini¢ el trastorno. Kanner habl6 de un grupo Gnico
y que aln no estaba catalogado, algo inexacto y con tintes de oportunismo, para
llamar la atencién de la clinica del momento®. Este ha sido el concepto mas
generalizado del autismo durante décadas.

Hans Asperger (1896-1981) dio la primera conferencia sobre autismo de la
historia en 1938, en la que se refiere a los apoyos a los nifios autistas en los
siguientes términos®:

4 Steve Silberman, Una Tribu Propia. Autismo y Asperger: otras maneras de entender el mundo (Barcelona:
Ariel, 2016), 15-46.
5 Silberman, Una Tribu Propia, 76.
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“Nuestra meta terapéutica debe ser ensefar a la persona a sobrellevar sus
dificultades. No consiste en eliminarlas, sino en ensefiarle a afrontar sus desafios
especiales, con estrategias especiales y hacer que tome conciencia no de estar
enfermo, sino de que es responsable de su vida”.

Asperger caracterizd en su informe de 1944 a un tipo de nifios con mayores
capacidades y posibilidades de vida autéonoma, a los que califico de ‘pequefos
profesores’ aludiendo a sus posibilidades de convertirse en expertos en temas
focalizados y de aportar valor a la sociedad. Emple6 el término Autistus, como si
de una clase bioldgica natural se tratara y estableci6 un continuum en la
adquisicion de capacidades y autonomia individual, que se parece mucho a la
concepcidn de espectro autista que se da en la actualidad. La obra de Hans
Asperger fue desconocida por la clase clinica hasta el afio 1980 en que la psiquiatra
Lorna Wing tradujo sus informes del aleman.

El neurdlogo Oliver Sacks (1933-2015) en su obra ‘Un antropologo en Marte’
cita a Temple Grandin, mujer autista conocida por su afan de superacion y su
carrera profesional en el &mbito del bienestar animal, quien se refiere a las personas
autistas en los siguientes términos®:

“A algunos adultos autistas conscientes y a sus padres suele enojarles que exista el
autismo. Muchos se preguntan por que la naturaleza o Dios crearon trastornos tan
espantosos como el autismo, la depresién maniaca y la esquizofrenia. No obstante, si
se eliminaran los genes que provocan estos trastornos pagariamos un precio muy
elevado. Es posible que las personas con fragmentos de estos rasgos sean mas
creativas, incluso genios, Si la ciencia eliminara estos genes, quizas todo el mundo
caeria en manos de los contables”.

2.2. El espectro del autismo: referencias a las Gltimas lineas de investigacion y
concepcion del autismo

No se pasd de las primeras teorias resefiadas en el apartado anterior hasta la
situacion actual sin que las investigaciones, las terapias y las estrategias inclusivas
en apoyo de las personas con autismo no se hayan sucedido en el tiempo,
protagonizadas por profesionales muy relevantes en todos los campos de la
investigacion y la terapéutica. Ejemplo no limitativo de nombres ilustres en este
campo pueden ser Lorna Wing, Uta Fritz, Judith Gould, Adam Feinstein, Simon
Baron Cohen, Theo Peeters, entre otros.

En el momento actual hablar de autismo es frecuente en todos los &mbitos de
nuestra sociedad. Se sabe que el autismo NO es una enfermedad. Tampoco es un
trastorno mental, a pesar de que fuera caracterizado por psiquiatras y tratado casi
exclusivamente por la clase médica durante sesenta afios. En la actualidad las
investigaciones sobre el origen biolégico del autismo son cada vez mas frecuentes
y de mayor calado, lo que ha venido arrojando resultados provisionales, pero de
gran interés.

& Oliver Sacks, Un antropdlogo en Marte (Barcelona: Anagrama, 2001), 45-46.
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Podemos resumir algunos:

No existe una epidemia de autismo, el hecho de que se hayan disparado los
datos de prevalencia, desde considerarse una enfermedad rara en los afios 50 y 60
del pasado siglo hasta llegar a una prevalencia de 1 de cada 59 personas en la
actualidad (CDC Center for Disease Control and Prevention)’, se debe a la mejora
en los diagnosticos y a la extension de los criterios de caracterizacion.

El origen genético se da en un gran nimero de casos, aunque se piensa que
existen factores en el entorno que disparan el desencadenamiento de los sintomas
del autismo antes del nacimiento®. No existe tratamiento para el autismo. Se
pueden medicar algunos de sus sintomas, siempre de forma muy controlada y
durante espacios de tiempo lo més cortos posible, dada la gran cantidad de efectos
secundarios que provocan estas medicaciones, que sin duda comprometen la
calidad de vida y acortan la supervivencia en este tipo de personas. Una buena
parte de las comorbilidades del autismo (ansiedad, depresion, angustia) son
causadas por la existencia de entornos poco saludables en los que las personas
autistas han de permanecer sin que se realicen adaptaciones adecuadas (ruidos, luz,
movimiento, informacion visual, etc.). También influyen en ello la incomprensién
del entorno ante patrones emocionales, de empatia y de comprension de la realidad
muy diferentes a la llamada mayoria neurotipica.

Como nos dice el neurobidlogo José R. Alonso®:

“(...) sabemos que no hay un gen del autismo pero que existen diferencias, en
muchos casos como variantes en el nimero de copias de un gen, que son mas
abundantes en las personas que desarrollan autismo’ y también que (...) tiene que
existir algo no genético, lo que se llama una influencia ambiental, un disparador
externo, algo que implique que en un caso se desarrolle el trastorno y en otro no”.

Lo que cada vez queda mas claro es que el autismo entra en el campo de la
neurologia tanto como en el de la psicologia o la psiquiatria y que para realizar el
diagndstico, planificar los apoyos necesarios y favorecer la educacion inclusiva y el
desarrollo de una vida auténoma, se deben generar equipos multidisciplinares en
los que neur6logos, psicélogos y psiquiatras trabajen mano a mano con maestros,
logopedas, terapeutas ocupacionales o mediadores profesionales; sin olvidar a las
familias y a las propias personas autistas a las que no se les pueden negar sus
derechos, y a los que se les deben facilitar las estrategias y apoyos necesarios para
gue puedan tomar decisiones sobre su vida e incluirse de forma real en la sociedad
garantizandoles la calidad de vida y la felicidad.

“Data and Statistics on Autism Spectrum Disorder”, Center for Disease Control and Prevention, consultado el
25 de julio de 2019, https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html

Lina Zeldovich, “The evolution of ‘autism’ as a diagnosis, explained” Spectrum News”, Spectrum News, 9 de
mayo de 2018, https://www.spectrumnews.org/news/evolution-autism-diagnosis-explained/

® Ramon Alonso José e Irene Alonso Esquivel, Investigaciones recientes en torno al autismo (Valencia:
Psylicon, 2014).
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3. Ocioy discapacidad

Habitualmente definimos el ocio por contraposicion al tiempo de trabajo,
asimilandolo a tiempo libre. Esta asimilacion, aunque ya la encontramos
referenciada en la Antigua Roma, proviene del siglo XIX, cuando en la primera y
segunda industrializacion los obreros lucharon por conseguir jornadas cerradas y
que permitieran tener un tiempo para libre disposicion. Sin embargo, ocio y tiempo
libre no son sindénimos. Podemos pasar el tiempo libre sin ocuparnos de nada;
dejando pasar las horas y esto no seria ocio. El ocio requiere una accion, una
proactividad, un deseo del propio individuo por participar en actividades deseadas,
esperadas y configuradas segln sus intereses.

El ocio es un concepto fractal’®, con multitud de caras y muchas formas de
expresion tanto por parte del individuo como por parte de la sociedad. y que, segun
el enfoque que le estemos dando en cada momento, nos ofrecerd una vision
diferente de una misma realidad, que tenemos que entender necesariamente en su
conjunto. El ocio puede definirse en funcién de tres variables'!: el ocio como
experiencia subjetiva, el ocio como tiempo libre, y el ocio como actividad y
consumo.

Podemos explicitar estas tres variables con las aproximaciones a la definicion
de ocio resultantes del 6° Congreso Mundial de Ocio celebrado en Bilbao en el afio
2000, en las que se contempla el mismo como: un area especifica de la actividad
humana que cuenta con sus propios beneficios, fuente importante de desarrollo
personal, social y econémico y un aspecto clave de la calidad de vida. También
podemos considerarlo como una experiencia integral de la persona y un derecho
humano fundamental. EI ocio se conforma como una actividad humana compleja
(direccional y multidimensional) centrada en actuaciones queridas (libres y
satisfactorias), autotélicas (con un fin en si mismas) y personales (con
implicaciones individual y social).

Cuando hablamos de ocio inclusivo o estrategias de ocio para personas con
discapacidad, tenemos que ir un paso mas alld y profundizar en como estas
definiciones de ocio y las estrategias de ellas derivadas alcanzan a todo tipo de
personas, sea cual sea su condicion. El “Manifiesto por un ocio inclusivo™?, en su
edicion de 2014, incide en algunos aspectos del ocio en general que conviene
destacar, tales como su capacidad para empoderar a las personas y a las
comunidades. A través de la experiencia de ocio, la persona gana en autoestima y
refuerza sus capacidades; a la vez, las sociedades generan escenarios de
participacion y cohesion social, que permiten su avance y mejora desde todos los
aspectos: politicos, educativos, sanitarios y sociales. Por otra parte, se estima que la
existencia de escenarios donde se plasmen las diferentes dimensiones del ocio es
un sintoma de calidad de vida y bienestar social.

Para garantizar la existencia de escenarios de ocio inclusivos todos los actores
participantes: las personas con discapacidad y los que promueven, apoyan y
disefian las actividades, han de luchar en el entorno y contra el entorno para

10 M® Luisa Setién Santamaria, “Ocio, calidad de vida y discapacidad”, Estudios de Ocio, n°. 9 (2000): 33-49.

11 Roberto San Salvador del Valle, “Politicas de Ocio: cultura, turismo, deporte y recreacion”, Estudios de Ocio,
no. 17 (2000): 58-76.

12 Catedra de Ocio y Discapacidad, Manifiesto por un ocio inclusivo (Deusto: Universidad de Deusto, 2014).
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modificarlo y hacer que sea amigable para todo tipo de personas, y que en dicho
entorno se puedan explicitar en plano de igualdad las experiencias de ocio. Sin
embargo, hoy en dia nos encontramos con demasiada frecuencia con una tendencia,
Ilamémosle compasiva o bienintencionada, por la que las actividades de ocio para
personas con cualquier tipo de diversidad son tan dirigidas, tan disefiadas sin
pensar en los protagonistas que llegan a convertirse en una obligacion para los
supuestos beneficiarios, que las perciben como una ocupacién méas entre multitud
de terapias, aprendizajes y tareas. Ante este panorama, los profesionales del ocio,
asi como los monitores o personas de apoyo, no pueden perder de vista su
dimension de una actividad querida y planificada por sus protagonistas. Esto no es
Obice para que nos sirva a la vez, de herramienta para realizar un aprendizaje en
contextos naturales, o para aprender estrategias que acompafian a la propia
actividad, como pueda ser el uso del transporte publico, la gestion del dinero para
el pago de entradas o la interlocucion con camareros, dependientes, taquilleros etc
en acciones de compra de productos y servicios. Conjugar satisfaccion y diversion
en si misma y acompafiarla de beneficios terapéuticos o de mejora de habilidades
es un dificil ‘encaje’ en el que no siempre se acierta, pero al que nunca hemos de
renunciar cuando preparemos una actividad de ocio inclusivo.

Esta doble concepcion del ocio seria reflejo de las dos lineas de desarrollo e
investigacion sobre la materia. Una, proveniente de EEUU, en la que el ocio se
relaciona con la pedagogia recreativa y terapéutica, con la psicologia, la terapia y la
rehabilitacion, lo que conocemos como ocio terapéutico. Otra, europea, que
promueve un concepto de ocio humanista orientado a la experiencia personal del
individuo y relacionado con la cultura, las artes y las vivencias altruistas. Aungue
en su plasmacion real las fronteras no estan separadas, ni se trata de posturas
antagénicas o irreconciliables, podemos decir que estas lineas se reflejan en los
llamados ocio autotélico y ocio exotélico. Segin definicion de Manuel Cuenca®® el
ocio autotélico es el que se relaciona con experiencias libres, con un fin en si
mismas, orientadas a la autorrealizacion del individuo y a su calidad de vida;
siendo el ocio exotélico el que ve en su practica un medio para conseguir otra meta
ya sea laboral, de relacion, de mantenimiento de la salud, de generacion de
habilidades etc. Combinar ambas concepciones se muestra como el reto necesario
para alcanzar una estrategia de ocio inclusivo de calidad.

3.1. El ocio en las personas con discapacidad: beneficios afiadidos

Todas las personas, sea cual sea su condicion pueden experimentar los beneficios
del ocio en general en los ambitos personal y social que han sido suficientemente
expuestos en el apartado anterior

Las personas con discapacidad disfrutarian de estos mismos beneficios
personales y sociales derivados de un ocio saludable, y obteniendo, ademaés,
beneficios afiadidos derivados de la realizacion de actividades de ocio.
Ejemplificamos lo expuesto:

¥ Manuel Cuenca Cabeza, “Aproximaciéon multidisciplinar a los estudios de ocio”, Estudios de Ocio 31 (2006):
62-65.
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. Empoderamiento. Al realizar una actividad grata, en cuyo disefio ha

participado y cuyo resultado es satisfactorio, la persona encuentra un
refuerzo positivo frente a las dificultades afiadidas que haya tenido que
afrontar y siente que es capaz de afrontar nuevos retos. Para las personas
autistas, los pobres resultados obtenidos en lo que respecta a generar
relaciones interpersonales o de grupo, tienen como consecuencia primera la
frustracion y como ultima el aislamiento y el abandono de la participacion en
la sociedad en general. Por ello es importante asegurar experiencias de ocio
satisfactorias ya que la motivacion por repetir 0 por crear nuevos escenarios
de participacion crece y es beneficiosa para el individuo y su entorno.

. Refuerzo de capacidades. Realizar una actividad de ocio en la que durante

disefio de actividades se den oportunidades de poner en préactica lo aprendido
en aulas y en terapias, permite a la persona con discapacidad crecer como
individuo y mejorar su autoestima y calidad de vida, ya que sélo en un
contexto natural el individuo puede reforzar sus capacidades y adquirir
habilidades que le permitirdn tener una vida plena e igualitaria. El ocio
inclusivo permite adquirir experiencias extrapolables a la vida cotidiana tales
como: gestion del dinero, interlocucion con desconocidos, gestion de los
tiempos de espera, uso de los transportes publicos, que seran de gran utilidad
ya que compensan dificultades propias de la condicién autista.

. Rehabilitacion. Las actividades fisicas ya sean relacionadas con ocio al aire

libre o con deporte en cualquiera de sus formas, favorecen la recuperacion
muscular, las capacidades motrices, respiratorias, de coordinacion y eso
conlleva una mejor forma fisica y psicoldgica para la vida diaria. Las
personas autistas bien por sus dificultades de relacion social (que las lleva a
no participar en deportes de equipo de forma muy frecuente), bien por su
estilo de vida sedentario y aislado en un porcentaje alto, o por los efectos
secundarios de las medicaciones a las que son sometidos tienen tendencia al
sobrepeso y a las enfermedades relacionadas como las cardiopatias,
problemas respiratorios, hipercolesterolemia, dolores musculares etc que
acortan sus expectativas de vida.'

. Maduracién personal. Cuando una persona se reconoce a si misma como

valida, consigue éxitos y ademas se convierte en planificador y duefio de su
actividad, se produce una evolucion como individuo ganandose en seguridad
personal y en autoestima. Ambos aspectos son determinantes cuando los
entornos son discapacitantes y la persona se encuentra con limitaciones,
como es el caso de las personas en el espectro del autismo.

. Sentimiento de pertenencia al grupo. Poder realizar actividades de ocio en

plano de igualdad, compartiendo espacios publicos y participando en los
eventos recreativos, refuerza en el individuo el sentimiento de pertenencia al
grupo, de ser un miembro activo de la sociedad. Esta toma de conciencia es
especialmente positiva para personas que, en no pocas ocasiones, se tienen
que enfrentar a la etiqueta, al estigma y al aislamiento entre los que deberian
ser sus iguales.

Zeliadt Nicholette, “Study identifies predictors of early death among autistic people”, Spectrum News, 17 de
abril de 2019, consultado el 17 de agosto de 2019, https://www.spectrumnews.org/news/study-identifies-
predictors-early-death-among-autistic-people/
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En resumen, podemos decir que las actividades de ocio aumentan la calidad de
vida de las personas con discapacidad, favorecen la automotivacion y tienen
consecuencias positivas en el individuo, en las familias y en sus entornos
educativos, laborales y sociales, aportando salud y bienestar personal y mejoras
para la sociedad en general.

4. El ocio en el autismo: sus singularidades

El DSM5 (Manual Diagnoéstico y Estadistico de Trastornos Mentales 2015) resume
las caracteristicas identificativas del autismo en dos grandes bloques: dificultades
en la comunicacion social y comportamientos restringidos y repetitivos. ElI CIE11
(International Classification of Diseases) en 2018 centra la caracterizacion del
autismo en un déficit persistente para la comunicacion social y la interaccion
reciproca y la existencia de patrones estereotipados y/o restrictivos de conducta. A
ello sumaremos las diferentes respuestas a los estimulos sensoriales y la ceguera al
contexto, como elementos definitorios de la persona autista. Como podemos
suponer estas caracteristicas no se manifiestan en un solo ambito de la vida de la
persona, sino que recorren, de forma transversal todos y cada uno de los escenarios
en los que la vida humana se desarrolla; también el del ocio. Trataremos de
reflexionar a continuacion sobre aspectos concretos de éste que, en el caso de las
personas en el espectro del autismo, han de contemplarse desde una nueva
perspectiva.

4.1. El autismo: una forma diferente de ser y estar®®

El autismo es un mundo diverso. No vamos a encontrar dos personas autistas
iguales y no debemos esperar en ellos respuestas estereotipadas ante los mismos
estimulos, de igual modo que no las esperariamos de las personas neurotipicas (los
llamados ‘normales’). Si interiorizamos que el autismo no es una enfermedad vy,
por tanto, no tiene sintomas que puedan listarse ni pautas para mejorar dichos
sintomas, habremos dado un gran paso en la comprension de la naturaleza autista, y
estaremos en disposicion de generar acciones inclusivas y propuestas de ocio de
calidad para este, cada vez mas numeroso, grupo humano.

Las personas autistas se comunican. Incluso aquellas que no tienen lenguaje
verbal pueden desarrollar esquemas de comunicacion mediante los cuales
interactuar con su entorno consiguiendo los apoyos necesarios y transmitiendo sus
necesidades y emociones. Donde realmente nos vamos a encontrar con dificultades
es en el ambito de la comunicacion social, en la comprension de las pautas sociales,
de las estrategias de relacion y de las normas no escritas 0 no explicitadas. Si
pensamos que el mayor porcentaje de requerimientos de relacion en la vida
cotidiana nos vienen dados por demandas de caracter social entenderemos la
desorientacion del individuo autista ante exigencias que ni son faciles de entender
ni de satisfacer; y la injusticia que supone la exclusién y el rechazo que deriva de
comportamientos poco adecuados segln unas normas sociales con frecuencia

15 Utah Frith, Autismo: hacia una explicacion del enigma (Madrid: Alianza, 2010), 221-232.
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incomprensibles, por no responder a un proceso lIdgico ni ser predecibles. Sin
embargo, las personas autistas quieren comunicarse; quieren ser miembros activos
de la sociedad en la que viven, quieren ser libres, autbnomas y capaces de tomar
sus propias decisiones. Y, ademas, debemos decir que tienen derecho a hacerlo.

Las personas autistas necesitan esquemas de vida organizados, rutinarios, donde
en cada momento se pueda predecir lo que ha de venir después. Esto no es un
capricho, sino que es una necesidad para mantener una vida saludable. El caos, el
desorden, el cambio de planes generan ansiedad y pueden llegar a hacer enfermar
al individuo. Conjugar un mundo cambiante, contingente, con una necesidad de
control e inmutabilidad muy superior a la mayoria, se presenta como un reto para
las familias, terapeutas, profesores, y entorno de apoyo a las personas en el
espectro del autismo. Entender y gestionar el cambio, desarrollar estrategias para
controlar la ansiedad ante lo imprevisto, supone también, uno de los mayores retos
personales para los autistas, sea cual sea su nivel de afectacion.

También cabe hacer mencion de lo que en la terapéutica se conoce como
intereses restringidos o focalizados. El topico del nifio autista experto en
dinosaurios 0 en astronomia, aun no siendo mas que uno de los singulares y
posibles focos de interés, nos sirve para explicar como la persona puede llegar a
profundizar en un conocimiento especifico hasta convertirse en un experto en el
tema. Debemos decir que estos intereses intensos no se manifiestan de igual modo
en todas las personas pudiéndose dar el caso de que varien a lo largo de su
existencia. La parte positiva es que a la hora de desarrollar actividades ludicas se
puede poner el objetivo en escenarios de este interés focalizado; por contra, la
dificultad radica en encontrar estrategias para captar la atencion y mantenerla en las
actividades cuando tratamos con personas que tienden a dejar de estar presentes —
en sentido real (con huidas de los espacios) o figurado- cuando el discurso no se
corresponde con aquello que despierta su interés.

En el autismo los sentidos funcionan de forma diferente!® y muchos de los
comportamientos que detectamos en las personas en el espectro del autismo no son
productos del capricho ni de la mala educacion sino de la saturacion sensorial que
puede llegar a producir tensiones insoportables, dolor, ansiedad o angustia de
forma que los sujetos afectados deseen huir, 0 provoquen comportamientos
llamados disruptivos que son muy aparatosos cuando nos encontramos en los
espacios publicos; pero que, en el fondo, no constituyen mas que una llamada de
atencion, una peticiéon de ayuda o una busqueda de autorregulacion sensorial y
emocional. Baste para explicar lo expuesto el testimonio de una persona autista con
respecto a la sobrecarga sensorial, recogido por Robledo et al. (2012).Y7

“Algunos sonidos me hacen sentir mal en la boca del estdmago. Siento enfado y
agresividad y estoy fuera de control; sentirme agresivo hacia alguien que no se lo
merece me hace sentir culpable. Me siento muy agitado. Puede ser que grite a la

6 QOlga Bogdashina, Percepcion Sensorial en el Autismo y el Sindrome de Asperger (Avila: Autismo Avila,
2007).

Jodi Robledo, Anne Donnellan y Karen Strandt-Conroy, “An exploration of sensory and movement
differences from the perspective of individuals with Autism”, Frontiers in Integrative Neuroscience, no. 6
(2012): 1-13.

17
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gente. Mi comportamiento se vuelve fuera de control. Puede llegar a arruinar mi
humor durante dias. Los efectos del ruido duran mas que el ruido en si”.

Todo lo que percibimos de nuestro entorno se realiza a través de lo que
vulgarmente llamamos sentidos. Los receptores de estimulos se pueden clasificar
en exteroceptivos e interoceptivos. De los conocidos cinco sentidos tres son
captados por receptores exteroceptivos, es decir, captan estimulos producidos fuera
del organismo: vista, oido, olfato (sentidos a distancia) y dos son interoceptivos,
captan estimulos producidos dentro del organismo: gusto, tacto (sentidos por
contacto). A estas percepciones sensoriales tenemos que afiadir, y recalcar por la
importancia que tiene en las personas con autismo la propiocepcion que es la
percepcion de estimulos que se producen dentro del propio cuerpo en el espacio.
Las personas autistas manifiestan una hiper o hipo reactividad a los estimulos
sensoriales!® que determina en gran medida su respuesta a los mismos. Ademas, se
puede producir una fluctuacion entre la hiper y la hipo reactividad en diferentes
momentos vitales o de madurez del individuo, o con respecto a un sentido u otro.
La hiper o hipo reactividad dificulta el establecimiento de pautas generales de
comportamiento o de adaptacion de los espacios, que debemos decir que ha de
hacerse de forma personalizada.

No obstante, existen una serie de pautas que podemos tener en cuenta a la hora
de planificar y desarrollar actividades de ocio®®:

1. Buscar momentos en los que los estimulos sensoriales sean minimos y estén
controlados (buscar horas de poca afluencia de publico, evitar uso de
transportes publicos en hora punta o privados en momentos de atasco)

2. Gestionar las actividades de forma previa para reducir tiempos de espera en
colas y evitar sobrecarga sensorial.

3. Realizar materiales de apoyo a la actividad que ayuden a poner el foco en los
estimulos procedentes de la actividad y eviten la fascinacion o molestia por
inputs sensoriales del entorno.

4. Prever recursos para reducir la sobrecarga sensorial (espacios de aislamiento,
tiempos para la autrorregulacion sensorial, elementos que ayuden a la
regulacién tales como pelotas relax, peluches o cascos de insonorizacion)

5. En casos de grupos formados por personas con alta afectacion, riesgos de
huidas o conductas disruptivas dificiles de controlar, se tiene que tener en
cuenta la dotacién de recursos humanos de apoyo (con preferencia personas
de apoyo habituales) para acompafiar las actividades y realizar apoyos
individualizados.

Una de las dificultades menos consideradas y que uUltimamente se vienen
poniendo cada vez mas de manifiesto es la comprensién y gestion de los contextos.

18 Laura Crane et al., “Sensory Processing in adults with autism spectrum disorders”, Sage Journals (2009): 215-
228.

1 Entrevista a Olga Bogdashina, National Autistic Society, 13 de mayo de 2014,
https://network.autism.org.uk/knowledge/insight-opinion/top-5-tips-autism-professionals-dr-olga-bogdashina-
sensory-difficulties; Entrevista a Peter Vermeulen, National Autistic Society, 28 de mayo de 2019,
https://network.autism.org.uk/knowledge/insight-opinion/sensory-differences-interview-peter-vermeulen
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Peter Vermeulen? habla de las dificultades de las personas autistas con respecto a
la interpretacion de los contextos en los que se mueven. No es exactamente que no
sepan percibir como estan las cosas a su alrededor, sino que simplemente no saben
interpretarlas y establecer las conexiones necesarias con sus conceptos aprendidos.
Entender esto es uno de los retos mas recurrentes para las personas que se acercan
al mundo del autismo. Ello es debido al hecho de que los llamados ‘normales’, o
neurotipicos aprenden a gestionar y a interpretar el contexto de forma innata en su
primera infancia. Sin embargo, debemos estar muy atentos a la hora de explicar
cualquier actividad, también las de ocio, a una persona autista, para explicitar
claramente y con detalle a nuestros usuarios como serd la actividad, qué cosas
esperamos que pasen y cdmo se habré de responder ante ellas; sobre todo en el
caso de que haya diferentes respuestas segin el entorno en que nos encontremos.
Ponemos un ejemplo:

Si estamos en un partido de futbol podemos celebrar que nos ha gustado
aplaudiendo, gritando e incluso abrazando a las personas de alrededor. Esta es la
costumbre de celebracion en los eventos deportivos. Si estamos en un museo no
podemos aplaudir, gritar ni tocar a las personas visitantes o a los vigilantes de sala,
por mucho que nos guste el espacio o la actividad. Para una persona autista
celebrar significa posiblemente aplaudir, cantar, sonreir, aletear con las manos,
andar de un lado a otro, y tendera a hacerlo sea cual sea el contexto en el que
estemos. Si corregimos la conducta a posteriori, sin haber explicado de forma
previa qué esperamos de ellos, les estaremos generando frustracion, y la frustracion
puede concluir en rechazo a una nueva participacion, conductas de huida,
enfrentamiento o disruptivas, que pueden dar al traste con la actividad de todo el
grupo. Si no hemos tomado el tiempo necesario para explicar a los profesionales
del espacio que dichas acciones son un mecanismo propio de expresion de la
felicidad y no un ejemplo de mala conducta, reprochable, y necesariamente
evitable, probablemente nos encontremos con momentos incdmodos en los que
nuestros usuarios autistas seran sefialados como maleducados e incluso sean
invitados a abandonar el espacio de ocio, con lo que ello conlleva de injusticia y
vulneracién de derechos. Pensar de forma previa, comunicar explicitamente y no
dejar cabos sueltos es una necesidad para el profesional del ocio inclusivo que va a
trabajar con personas autistas.

Las actividades de ocio inclusivas deben disefiarse afiadiendo apoyos personales
suficientes y especializados; ademés, es muy importante realizar una actividad
previa de alianzas con los responsables de los espacios en que se desarrollara la
actividad (zonas de recreo, espacios deportivos, museos...) para dar a conocer las
caracteristicas de las personas autistas y minimizar los efectos de la prevencion, los
prejuicios o las etiquetas que podrian asimilar a este tipo de personas con
individuos problematicos o conflictivos, cuando la realidad es que se trata de un
grupo humano con unas caracteristicas de transparencia, bondad y generosidad
muy por encima de la media.

2 Ppeter Vermeulen, Autism as context blindness, (Kansas: AAPP, 2012).
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4.2. El ocio en clave autista?': rompiendo estereotipos

Lo primero que tenemos que pensar es que los beneficios del ocio son iguales para
todos los individuos pero que las personas autistas obtienen un plus afiadido en
forma de oportunidades para establecer y mejorar las relaciones y habilidades
sociales, la autonomia y autogestion y en general para mejorar en cuanto a calidad
de vida, autoestima y refuerzo positivo a sus valores y capacidades, tal como se
refleja en la siguiente ilustracion (fig. 1) y se ha ejemplificado en el apartado 3.1:

-

NACE DE: IMPLICA: . UN PLUS PARA
PERSONAS TEA

Figura 1: Beneficios del ocio en las personas autistas.
Fuente: autora.

Sin embargo, no todo es positivo en la experiencia de ocio. Debemos tener en
cuenta que, si no se concibe de forma adecuada desde el primer momento, su efecto
puede ser contraproducente y llegar a producir rechazo en las personas autistas que
llegan a percibir la actividad de ocio como una obligacion generando desinterés y
perdiendo oportunidades para el desarrollo y calidad de vida de la persona (fig. 2).

Los profesionales del ocio tienen ante si el reto de la inclusion y de la
accesibilidad universal. Conocer las dificultades de la persona autista en relacién
con los entornos donde se desarrollaran las actividades de ocio es el primer paso.
Pero no debemos quedarnos ahi; es necesario trabajar para dar visibilidad al
espectro autista para, que la sociedad conozca y acepte con naturalidad la presencia
de todo tipo de personas en los entornos habituales de diversion. Esto quiere decir
que se deben combinar las acciones especificas de apoyo a la persona, lo que
tradicionalmente se conoce como integracion, con otras encaminadas a que las
personas con autismo compartan espacios y actividades en plano de igualdad con
sus iguales, que es lo que conocemos como inclusion.

2 Carmen Molina Villalba, El ocio como apoyo en las terapias conductuales y de autonomia en el autismo
(Madrid: Federacion Autismo, 2018).
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[ ELECCION VOLUNTARIA ] ELECCION FORZADA
Proporciona satisfaccion personal Ansiedad
Mejora la autoestima Pérdida de autoestima
Desarrolla destrezas manualeso fisicas Desinterés
Mejora la comunicacion Frustracion

| Desarrolla habilidades sociales ‘ Angustia
Facilita el conocimiento del medio social Provoca conductas disruptivas

Figura 2: Beneficios y riesgos de la experiencia de ocio en el autismo.
Fuente: © Autora.

Cuando abordamos el disefio de una experiencia de ocio, generalmente la
asociamos con accion, con sorpresa, con nuevas experiencias. Para las personas en
el espectro del autismo estos pensamientos estereotipados pueden no ser aceptados
o directamente rechazados, por lo que conviene revisar el concepto de ‘experiencia
de ocio’ para acercarnos a la comprension y aceptacion de las propuestas
orientadas a este tipo de personas. Valoramos a continuacion tres ejemplos en los
que la percepcion generalista no coincide con la aceptacion de los mismos por la
gran mayoria de las personas autistas:

Si hablamos de ocio en general podemos coincidir en el hecho de que la
novedad, la disrupcion sobre la rutina, la sorpresa y lo desconocido parecen
elementos motivadores para la mayoria de las personas. Sin embargo, en las
personas autistas las rutinas, lo predecible y los anclajes a los elementos conocidos,
se muestran imprescindibles para mantener un estado controlado de ansiedad. Por
tanto, deberemos evitar sorpresas y aventuras no planificadas 0 comunicadas con
anterioridad. Es recomendable que las personas elijan no solo la actividad de ocio,
sino que participen, en la medida de lo posible, en su disefio y planificacion. Con
ello no evitaremos que ocurran cosas no previstas, dado que la vida en si misma es
contingente; sin embargo, minimizaremos en gran medida la improvisacion y
haremos de la actividad un momento seguro y de bienestar. Desde luego, no
gueremos decir que se deban hacer siempre las mismas cosas ni de la misma
manera, sino que, como profesionales, debemos introducir la novedad de forma
controlada, y conocida por la persona o el grupo.

Otro estereotipo ampliamente aceptado es la diversion asociada a los deportes
de equipo? y no es infrecuente animar a nifios y jovenes a que se incorporen a un
equipo de futbol o baloncesto como actividad de ocio. Las personas autistas por lo

2 Julia Alonso-Garcia, jAtiéndeme! (Madrid: CEPE, 2005), 57-59.



Molina Villalba, C. Eikén Imago 14 (2019): 259-284 273

general, afrontan las actividades fisicas y deportivas de forma diferente a la
mayoria. Presentan, en un buen nimero de casos, dificultades para la coordinacion
motora, aunque ello no quiere decir que no disfruten con el deporte y la actividad
fisica, raz6n por la que se deben proponer actividades en las que la comparacion
con la forma fisica de los compafieros no se evidencie como parte de la practica.
Esto es, debemos evitar poner en situacion de comparacion y competencia a chicos
y chicas con forma fisica dispar. No olvidemos que la tolerancia al fracaso es uno
de los grandes problemas de convivencia que se dan en las personas en el espectro
del autismo, por lo que se deben buscar practicas deportivas no competitivas. Esto
no quiere decir que se deba huir de metas, retos o desafios, sino que han de ser
controlados y planteados de forma escalonada y con bajos niveles de
competitividad.

Por otra parte, aunque no se puede generalizar a todos los casos, los deportes de
equipo no suelen ser los mejores a la hora de elegir una actividad fisica. Los chicos
y chicas autistas tienen dificultades para comprender la globalidad de lo que esta
pasando, y cuando llegan a percibir las estrategias probablemente se habra pasado
el momento de aplicarlas por lo que no seran miembros Utiles al equipo, y pueden
Ilegar a ser rechazados por éste. No obstante, la participacién en un equipo en el
gue las normas hayan quedado explicitadas y se cumplan; y la competitividad no se
trate en términos de ganar o perder puede ser un buen escenario para ayudar a los
nifios y jovenes en el espectro del autismo a entender los roles sociales y las
relaciones con sus iguales. Aunque no es lo deseable, a veces las actividades de
apoyo al grupo, mas que la préactica directa, hacen que la persona se sienta
integrada y mejoran su sentido de pertenencia sin tener que enfrentarse a la
frustracion de entorpecer los resultados generales y al riesgo de convertirse en
objeto de burla y rechazo por parte de compafieros intransigentes o poco tolerantes.
En este caso el organizador de la actividad se debe asegurar de que la eleccién es
libre y deseada y no producto del rechazo y el deseo de aislamiento y otorgar
protagonismo relevante a la persona de apoyo convirtiéndola en igual que el resto
de los compafieros en cuanto a participacion en convivencias y celebraciones de
grupo.

En tercer lugar, entendemos que es un error grave y frecuente el pensar por la
persona autista (decidir qué ha de hacerse) y actuar por la persona autista (hacer en
su nombre). Esto lo vemos plasmado cuando creamos los grupos de ocio, les
damos una planificacion predisefiada, les contratamos un autobus y les compramos
las entradas a los espacios de ocio, por poner un ejemplo. Con ello les estamos
impidiendo convertirse en protagonistas, ganar en autonomia y prepararse para ser
independientes en la medida que sus capacidades individuales se lo permitan. Se
debe trabajar siempre con el enfoque basado en la persona y con el objetivo dela
autodeterminacion. El uso del transporte publico es preferible al transporte en
autobuses contratados o por la familia, simplemente porque en la vida real no
tutelada es el transporte mas utilizado, y porque en el caso de que los chicos y
chicas lleguen a ser adultos independientes, sera su medio de transporte habitual.
Se debe delegar en los protagonistas la compra de entradas, la formacion de los
grupos, la busqueda de asientos o localidades. De este modo les estaremos
proporcionando recursos y habilidades que podran trasladar a otros &mbitos de su
vida cotidiana. No olvidemos nunca que la sobreproteccion no favorece, sino que
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incapacita a la persona: los profesionales deben dejar la mayor autonomia posible,
y ser elementos de apoyo a la practica de ocio y no ‘directores’ de esa practica.
Para cerrar este apartado podemos fijar algunas ideas base:

1. El ocio tiene muchos dmbitos y formas. En el ocio inclusivo tenemos la
oportunidad de conjugar un ocio autotélico con un ocio exotélico-
terapedtico, ambos tienen como beneficios la mejora de la calidad de vida de
la persona con algun tipo de discapacidad.

2. El ocio de calidad conlleva muchos beneficios para las personas y para la
sociedad. Para alcanzar un ocio de calidad debemos educar para el ocio en la
escuelay en la familia.

3. Las personas en el espectro del autismo tienen una forma diferente de
percibir y de sentir. Tenemos que romper barreras, vencer estereotipos y
aprender que se puede encontrar diversion y satisfaccion de formas
diferentes a las que la mayoria de las personas de nuestro entorno utilizan.

4. El profesional del ocio inclusivo tiene la gran labor de ser facilitador, apoyo
y entrenador de la persona con discapacidad para que consiga sus propios
objetivos de disfrute y crecimiento personal en su tiempo libre.

5. Elocio inclusivo para personas autistas: necesidades y experiencias.?®

La Asociacién Sinteno se crea en 2012 con el objetivo, entre otros, de favorecer la
presencia normalizada en la sociedad de las personas autistas, en particular en los
espacios culturales y museisticos. Dado que los promotores de la Asociacion
Sinteno procedian del mundo profesional de los museos, una de las primeras
inquietudes estuvo relacionada con la baja presencia constatada, de las personas
con discapacidad en este tipo de instalaciones®*. Desde entonces han cambiado en
buena medida los escenarios, principalmente con la toma de conciencia de las
instituciones museisticas sobre la accesibilidad universal, impulsadas y apoyadas,
entre otros, por el proyecto Museos +Sociales que lanz6 el Ministerio de Cultura en
2015 %. Sin embargo, la realidad nos muestra que queda atin un gran camino por
delante hasta que las iniciativas se plasmen en acciones concretas y que éstas sean
ofrecidas de forma ordinaria en el catdlogo de oferta cultural en museos y
reconocidas por las personas con discapacidad como opci6n de ocio.

5.1. Estudio sobre el acceso al ocio en museos para las personas autistas

La primera fase para conocer el escenario y la relacion museos-discapacidad fue la
realizacion, en los afios 2014-15, de una encuesta con el objetivo de conocer el
panorama del acceso a los museos por parte de personas con discapacidad. El

2 Miquel Sabaté Navarro y Rosert Gort Riera, Museo y comunidad: un museo para todos los publicos (Gijon:
Trea, 2012).

2 Antonio Espinosa Ruiz y Carmina Bonmati Lledd, eds., Manual de accesibilidad e inclusién en museos y
lugares del patrimonio cultural y natural (Gijon: Trea, 2013).

% “Museos + Sociales”, Ministerio de Cultura y Deporte, consultado el 12 de agosto de 2019,
http://www.culturaydeporte.gob.es/museosmassociales/presentacion.html
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objetivo era conocer cuél era el origen de la poca presencia de las personas con
discapacidad en general y de las personas autistas en particular en los espacios
museisticos.

Aunque la encuesta se publico abierta a la participacion general, lo cierto es que
la teméatica en si misma, hizo que se sectorizara de forma inmediata
circunscribiéndose al mundo de la discapacidad, mostrandose que el 60% de los
participantes presentaban relacion directa con este &mbito, bien por ser
profesionales de apoyo o por tener una relacion familiar. Este porcentaje alcanza el
88% si sumamos al dato anterior las personas interesadas que no tienen una
relacion directa y las propias personas con discapacidad, aunque estas Ultimas
participaron solo en un 8%. Este primer dato ya nos da idea de la sectorializacion
existente en lo que respecta a la discapacidad y la experiencia cultural. También
nos orienta a la dificultad en generar expectativas de que amplios sectores de la
sociedad manifiesten interés en ambitos considerados muy alejados de la vida
cotidiana y evidencia el importante camino a recorrer hasta que se alcance una
plena inclusion y una accesibilidad universal a la cultura.

Al preguntar por la visita a museos como actividad de ocio, el 69,6% no lo
consideraban como opcion de tiempo libre para las personas con discapacidad.
Pese a ello, para el 80% de los que decidieron ir a un museo la experiencia resultd
satisfactoria. Es decir, a pesar de que para la persona sin discapacidad visitar un
museo es una opcidn y son capaces de disfrutarla, se excluye de ella a las personas
con discapacidad (algliin testimonio personal explicito refiere que ‘los museos no
son para este tipo de chicos’). Por lo que respecta a los aspectos relacionados con la
gestion cultural como industria especializada son de destacar los siguientes datos:

El 58,7 % de los encuestados hubieran preferido ir acompafiados de un guia. El
96% esta a favor de la diversificacion de las visitas, en lo que respecta a tematica,
tiempos de duracion, niveles de participacion, etc. En cuanto al precio del ocio
cultural en museos, el 72,7% estan de acuerdo en la gratuidad, e incluso pagarian
por un plus de accesibilidad o adaptacion de la visita (57%), en el caso de que la
entrada general fuera gratuita. Esto desciende al 37,7% cuando ya han pagado una
entrada previa.

El estudio de los datos condujo a la toma de conciencia sobre algunos aspectos
de la relaciébn museo-persona con discapacidad, que sirvieron de base para la
siguiente fase. Estos son:

1. La opcidn “visita a museos’ como actividad de ocio es considerada de forma
minoritaria por las personas que se mueven en el &mbito de la discapacidad,
aungue no tan alejada de la poblacion general ya que en ese mismo afio la
Encuesta sobre Habitos y Practicas Culturales de Ministerio de Cultura y
Deporte 2014-2015%, muestra un 39,7% de asistencia en la poblacién
general a museos y exposiciones, frente a un 30,1 % de las personas
encuestadas sobre el binomio museo + discapacidad. Probablemente esta
diferencia de solo 9,6 puntos deriva del hecho de que a las personas con
discapacidad ni siquiera se les da opcion a participar en la eleccién de su

% “Encuesta sobre Habitos y Practicas Culturales 2014-2015”, Ministerio de Cultura y deporte, consultado el 15
de agosto de 2019, https://www.culturaydeporte.gob.es/servicios-al-
ciudadano/estadisticas/cultura/mc/ehc/2014-2015/presentacion.html
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ocio (solo un 8% de los participantes en la encuesta de Sinteno son personas
con discapacidad).

2. Se detecta una alta demanda de especializacién en cuanto a las ofertas de
actividades dentro del propio museo y de acompafiamiento en las visitas. El
crecimiento en la oferta variada de actividades en museos viene a corroborar
esta percepcion y da respuesta a dicha demanda. Incluso promoviendo
actividades para personas con discapacidad. Sin embargo, debemos ser
conscientes que una actividad en la que participe solo un determinado
colectivo de personas no es inclusiva, ya que estariamos ante ejemplos de
integracion, pero no de plena inclusion o accesibilidad universal.

3. Las personas relacionadas con la discapacidad entienden que la atencién a la
misma supone un sobrecoste y en buena parte estan dispuestos a soportarlo
de forma individual. Esto es especialmente significativo ya que es indicador
claro de que no se ha alcanzado un grado de madurez en cuanto a la
comprension del ocio como derecho fundamental del individuo, sea cual sea
su condicion, y de la obligacion de los organismos publicos en cuanto a
realizar las dotaciones presupuestarias necesarias para que se alcance por
parte de todos los ciudadanos en plano de igualdad, sin que aquellos con
mayores necesidades deban asumir con sus propios recursos el coste de la
accesibilidad.

5.2. Desarrollo de productos culturales accesibles en museos y espacios
culturales y su estudio de viabilidad

Tras los estudios numéricos resumidos en el apartado anterior, se realizé durante
dos afios un trabajo de campo en cinco museos de Madrid capital?’, tres de ellos
museos nacionales: Museo Nacional de Artes Decorativas, Museo Cerralbo, Museo
Sorolla, Museo del Ferrocarril, Museo Nave de Motores de Metro de Madrid y
Museo de Chamberi de Metro de Madrid, y con diferentes asociaciones de apoyo a
personas con autismo: ProTGD, Asperger Madrid, AFANYA, y Nuevo Horizonte.
En estas actividades participaron un total de 275 personas autistas de diferentes
edades y niveles cognitivos, con y sin discapacidad intelectual.

De forma previa a la implantacién y testeo de las actividades y en paralelo con
el disefio de las mismas se realiza un estudio de situacion mediante entrevista y
focus group para conocer como perciben las asociaciones de apoyo al autismo la
opcion ‘ocio en Museos’, asi como para conocer el nivel de informacion/formacion
sobre autismo existente en las instituciones culturales que se han seleccionado
como objetivo. De este trabajo de campo se obtienen los siguientes datos:

1. Las asociaciones de apoyo entrevistadas incluyen pocas veces las visitas a
museos entre sus actividades de ocio y nunca o casi nunca las realizan con
profesionales de la gestion cultural o de los museos, sino que son a cargo de
voluntarios de la propia asociacién sin conocimientos especializados en la
materia.

2 Elena Lopez, dir., Accesibilidad y Museos: divulgacion y transferencia de experiencias, retos y oportunidades
de futuro (Sevilla: Asociacion de Museo6logos y Musedgrafos Andaluces, 2017).
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2. Los profesionales de apoyo a la discapacidad desconocen el concepto de
‘museo experiencial’ ‘museo laboratorio’ o ‘museo herramienta’ por lo que
se limitan a considerar la experiencia del visitante desde el punto de vista
pasivo.

3. Los museos encuestados no cuentan en su mayoria con ofertas inclusivas
permanentes (entendiendo como inclusivo aquel formato de visita que puede
ser compartido por todo tipo de personas en plano de igualdad)

4. Los profesionales de los museos, aun habiendo generado un catalogo de
oferta diversificado, estan lejos de comprender el concepto real de inclusion
y casi todas las experiencias encontradas son segregadoras (solo para
personas con una determinada discapacidad o realizadas por grupos
conformados exclusivamente por personas con un tipo de discapacidad).

Para superar los escenarios expuestos en este apartado y el anterior, se
desarrollaron proyectos transversales a cargo de equipos multidisciplinares que
incluyeron profesionales de los museos y la gestion cultural, terapeutas
especializados en discapacidad y las propias personas con discapacidad en una
relacion triangular museo-terapeuta-persona autista Y es con este enfoque que se
generan las siguientes experiencias de ocio cultural inclusivo (experiencias
susceptibles de ser realizadas por todo tipo de personas):

En el Museo Nacional de Artes Decorativas en Madrid?®, se trabaja sobre la
comprension de la pertenencia a la familia y al grupo social con una visita en la que
el objeto museo (sala sobre casa del Siglo XVII) establecid el vinculo entre el
pasado y el presente. “El abuelo del frigorifico es la alacena; la abuela de la
calefaccion es el brasero”. Con este juego de asociaciones promovemos la
comprension de la linea de tiempo y el hecho de que cada persona o cosa tiene un
grupo histérico y social al que pertenecer. Esta actividad se puede realizar por todo
tipo de personas; sin embargo, el plus que reciben las personas autistas es la
oportunidad de trabajar la adaptacion al cambio y la comprensién de la pertenencia
al grupo social que son dos aspectos que las personas autistas tienen que gestionar
para favorecer su plena inclusion.

En el Museo Sorolla en Madrid®, como casa-estudio del pintor, se refuerza la
comprension de pertenencia al grupo con la reflexion sobre la composicion de la
familia y sus miembros con base en la visita a la propia casa del pintor y su estudio,
asi como los retratos de los miembros de la familia. En esta ocasion las visitas se
complementan con juegos en imagenes para reforzar el pensamiento visual,
caracteristico de una buena parte de las personas autistas, y que constituye una de
sus grandes fortalezas (se amplia esta experiencia en un apartado posterior).

En el Museo Cerralbo®*en Madrid, y usando como herramienta una exposicion
temporal sobre la higiene en el Siglo XIX, se trabajan conceptos como la higiene
personal, la imagen y el vestido como elemento de comunicacién social. La

% Museo Nacional de Artes Decorativas de Madrid, consultado el 15 de agosto de 2019,
http://www.culturaydeporte.gob.es/mnartesdecorativas/portada.html

2 Museo Sorolla en Madrid, consultado el 15 de agosto de 2019,
http://www.culturaydeporte.gob.es/msorolla/inicio.html
% Museo Cerralbo en Madrid, consultado el 15 de agosto de 2019,

http://www.culturaydeporte.gob.es/mcerralbo/home.html
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importancia de la comprension de la imagen externa como herramienta para la
identificacion y aceptacion dentro del grupo social es una de las tareas que més se
trabajan dentro del grupo de las habilidades sociales con las personas en el espectro
del autismo, por lo que reforzar este hecho utilizando el museo como herramienta y
la historia como laboratorio, permite generar debates especificos tales como: ¢qué
transmito con mi forma de vestir o peinarme? ¢qué quiero que la sociedad o el
grupo mas cercano sepan de mi a través de mi estilo y mi aspecto externo?

En los espacios museisticos® de Metro de Madrid se realizan aprendizajes y
experiencias para mejorar el conocimiento del transporte en Metro, su seguridad y
confiabilidad como estrategias de apoyo a la autonomia y la autodeterminacion de
la persona autista (fig. 3).

»

Figura 3: Visita al Museo Sorolla en Madrid.
Fuente: © Sinteno Ocio e Inclusion.

8 Museos de Metro de Madrid, consultado el 15 de agosto de 2019, https://www.metromadrid.es/es/estacion-

emblematica/chamberi
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6. Un ejemplo en el que se une ocio autotélico + exotélico y una experiencia
de inclusidn real. Museo Sorolla de Madrid y la Asociacion Sinteno

Esta experiencia realizada en el Museo Sorolla en Madrid conjuga la diversion y
potenciacion de la autoestima de los participantes, a la vez que refuerza éreas en las
gue las personas con autismo tienen que trabajar especialmente. Explicamos a
continuacion brevemente las fases en las que se desenvuelve la experiencia.

Como fase previa se constituye un grupo de trabajo formado por personas del
ambito de los museos y personas de apoyo a la discapacidad (incluyendo autismo
con discapacidad intelectual); asi como por adultos autistas. Se conforman los
grupos mixtos en los que se van a encontrar nifios y nifias de entre 8 y 12 afios
neurotipicos (los llamados ‘normales’) y en el espectro del autismo, incluyendo
algunos sin lenguaje verbal y con discapacidad intelectual. Estos dltimos iran
acompafiados de sus personas de referencia para evitar desajustes en sus rutinas y
conductas disruptivas derivadas de sobrecarga sensorial y emocional.

Se planifica la visita atendiendo a las mayores necesidades, esto es: Tiempo de
duracion de la visita: media hora en salas y media hora de actividad en taller;
elaboracioén de tarjetas con pictogramas para apoyo de los miembros del grupo que
lo necesitan y que seran los encargados de compartir la experiencia de
comunicacién visual con sus compafieros verbales y elaboracion de materiales
tactiles que apoyen la atencion y la cohesion del grupo (piezas de puzzle de gran
tamafio para la busqueda de pistas).

Durante la experiencia en el museo reforzamos el concepto de familia (fig. 3):
padres, hijos, hermanos mediante el uso de tarjetas visuales en correlacion con la
obra pictorica de Sorolla (para los nifios y nifias autistas la toma de conciencia de la
pertenencia al grupo es una de las habilidades que favorecen su inclusion social).

Presentamos grandes piezas de puzzle que representan pequefios fragmentos de
algunos de los cuadros expuestos y los participantes buscaran el todo al que
pertenecen. Esta actividad refuerza las capacidades de los nifios autistas quienes
tienen habilidad especial para encontrar y fijarse en los detalles®, sin menoscabar
la diversion e interaccion de todos los demas componentes.

Por ultimo, se refuerza el concepto de pertenencia al grupo mediante un trabajo
en taller en el que los nifios en grupos mixtos realizan un collage con fragmentos
de obras de Sorolla. EI hecho de tocar algo resulta en si mismo una actividad
reguladora sensorialmente® y produce bienestar ante la saturacion que supone la
permanencia en un espacio publico. Con esta actividad, que se realiza en aula, se
busca la relajacion de los participantes tras la tensién de haber permanecido en
espacios publicos potencialmente concurridos.

Feedback de la visita: La mejor encuesta fue la satisfaccion del grupo que no
queria terminar la visita y el comprobar que en ningiin momento unos nifios se
vieron tratados como dependientes frente a otros y los compafieros se relacionaron
en plano de igualdad y en contextos naturales.

82 Armando Bertone et al., “Enhanced and diminished visuo-spatial information processing in autism depends on
stimulus complexity”, Brain 128, no. 10 (2005): 2430-2441.

% Robert S. P. Jones et al, “First-hand accounts of sensory perceptual experiences in autism: A qualitative
analisis”, Journal of Intellectual & Developmental Disability 28, no. 2 (2003): 112-121.
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7. Conclusiones

Los museos, como institucion de didlogo social, tienen frente a si el reto de
establecer vinculos de colaboracion permanente con los especialistas de la
discapacidad; asi como con las propias personas autistas. De este didlogo deben
resultar las acciones de accesibilidad universal (sefialética, informacion, textos o
cartelas, etc), visitas inclusivas, e incluso incorporacion a sus equipos de personas
con diversidad funcional.

En el caso de las personas autistas se debe promover el uso del transporte
publico como elemento para la autonomia y la autodeterminacion. Para poder
acceder al ocio es necesario promover estrategias para el uso (o la tolerancia
acompafiada en caso de personas con discapacidad intelectual afiadida al autismo
gue no puede viajar de forma independiente) del transporte pablico. También es
necesario comprender y aprender los procesos de compra e informacion. A tal fin,
en la Asociacion Sinteno se realizan talleres para practicar el viaje en transporte
publico: en espacios formativos de Metro de Madrid (fig. 4), se aprende el proceso
de adquirir un billete, desplazarse por las estaciones o atender a las diversas
cuestiones particulares de los jovenes y adultos autistas (seguridad, tiempo de
desplazamiento, niveles de interaccion social, estrategias de peticion de ayuda y
apoyo). Este aprendizaje se combina con visitas a los espacios culturales de Metro
de Madrid, como la Nave de Motores y el espacio de la estacién de Chamberi,
acompafiados por voluntarios de Metro de Madrid que apoyan y explican durante el
proceso de viajar en metro y realizan las visitas a los espacios culturales.

Figura 4: Experiencia en Simuladores de Metro de Madrid.
Fuente: © Sinteno Ocio e Inclusion.
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Para la consecucidn de un ocio inclusivo gue redunde en capacitacién y mejora
de la calidad de vida de las personas autistas se tiene que promover la practica en
espacios naturales de lo aprendido en aula o terapia. El objeto museistico puede
servir como anclaje o reflexion sobre aspectos especificos que se trabajan en
estrategias de apoyo, tales como comprension del grupo social y pertenencia al
mismo y las habilidades sociales o estrategias de relacién dentro de los grupos
sociales especificos. Las personas autistas necesitan comprender de forma
estructurada como se componen los grupos sociales y cual es su papel dentro de los
mismos. Esto se trabaja en las terapias en sala o aula; poder explicitarlo en
escenarios naturales y usando como elemento de comprensiéon el objeto artistico, se
revela como un eje interesante en el disefio y desarrollo de las actividades de ocio
inclusivo.

Durante la actividad inclusiva es importante poner el foco en las capacidades y
fortalezas autistas, por encima de las dificultades. Las personas autistas, al igual
que cualquier otra con discapacidad, tienen fortalezas Unicas y pueden realizar
aportaciones valiosas a la sociedad cuando se incluyen en ellas como protagonistas
de la vida cotidiana y ciudadanos de pleno derecho. Los espacios museisticos
ofrecen muy diferentes posibilidades para el ocio y el aprendizaje en todas las
personas, sea cual sea su condicion. Ejemplo de ello seria la experiencia realizada
en el Museo del Ferrocarril de Madrid®. Los jovenes autistas, demuestran su
capacidad para convertirse en especialistas de los temas que son de su interés; en
este caso el ferrocarril (fig. 5). Algunos de los participantes demostraron tener un
conocimiento de datos técnicos y de explotacién del ferrocarril que pudieron
evidenciar en su dialogo e interaccion con los promotores y especialistas
ferroviarios que acompafiaron al grupo, convirtiendo una visita tradicionalmente
pasiva 0 de contemplacién en un didlogo que enriquece el conocimiento
especializado para todos los participantes, incluidos los profesionales de museos o
de la temética en cuestion.

Figura 5: Visita al Museo del Ferrocarril. Fuente: © Sinteno Ocio e Inclusion.

3 Museo del Ferrocarril de Madrid, consultado el 15 de agosto de 2019, https://www.museodelferrocarril.org/



https://www.museodelferrocarril.org/

282 Molina Villalba, C. Eikén Imago 14 (2019): 259-284

Se debe buscar la inclusion real que implica la oferta permanente para todas las
personas, cumpliendo los requisitos mas exigentes y enriqueciendo con ello la
experiencia de todas los visitantes. Ejemplo: las cartelas en lectura facil favorecen
a personas con discapacidad intelectual, pero también a extranjeros con poco
conocimiento del idioma, o a personas de la tercera edad entre otros.

La informacién en planos adaptados a personas autistas, basados en colores e
imagenes favorecen la visita inclusiva y también son practicos para comprender de
un modo réapido qué hacer y como orientarse en el museo. La informacion sensorial
y temporal (como afluencia de publico, nivel de ruidos, tiempo de visita por salas
etc) favorece la estructuracion de una visita y la permanencia controlada en
espacios publicos sobrecargados sensorialmente. Esto no solo es imprescindible
para las personas autistas, sino que mejora la visita de todas las personas en general
pudiendo elegir el momento de dia para realizarla de forma confortable segin su
necesidad. Esto demuestra que las experiencias compartidas con personas con
discapacidad mejoran la calidad de vida de los que tienen especiales necesidades de
apoyo, pero sobre todo enriquecen la sociedad en la que se incluyen.
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