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Resumen

Introduccién: La participacion es esencial en el desarrollo y la salud, pero la
evidencia muestra que los nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
participan menos en actividades diarias que sus pares con desarrollo tipico y estdn
mds condicionados por factores ambientales. En Espafia, la evidencia centrada en
la participacién en el TEA es muy limitada. Objetivos: Describir la participacion
en el hogar, la escuela y la comunidad, asf como identificar los factores ambientales
que facilitan o dificultan dicha participacién, en menores espafioles con TEA.
Métodos: Estudio transversal basado en la cumplimentacién de cuestionarios
(demogréfico, Escala de Ambiente de la Infancia y la Adolescencia — CASE, y Escala
de Participacion de la Infancia y la Adolescencia — CASP). Se recluté a cuidadores
principales de nifios y nifias espafoles, residentes en Espafia, con TEA de entre 8
y 17 anos. Se realizé un andlisis descriptivo. Resultados: Se incluyeron 46 nifios

(84.8% varones; )N(Cdad = 10.5 afios). Las puntuaciones obtenidas fueron: CASP
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Participacion de poblacion infantil y adolescente con trastorno del espectro autista en el hogar, la escuela y la comunidad

Total Mdn = 67.50 (RIQ = 58.44-78.29); Subsecciones: Hogar Mdn = 79.17
(RIQ = 66.66-87.50), Escuela Mdn = 75.00 (RIQ = 65.00-85.00), Vecindario
y comunidad Mdn = 56.25 (RIQ = 39.58-75.00); CASE Total Mdn = 50.00
(RIQ = 42.00-61.50). Conclusién: De acuerdo con el reporte parental, la
participacién de los nifios con TEA fue mayor en el hogar, seguida de la escuela y
la comunidad. El apoyo familiar y escolar favorecieron la participacién, mientras
que la escasez de servicios y recursos publicos, las actitudes de la sociedad y las
demandas cognitivas, sensoriales y fisicas del entorno actuaron como barreras.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, Medio Social, Investigacién
Participativa Basada en la Comunidad, Terapia Ocupacional, Promocién de la Salud.

Abstract

Introduction: Participation is essential for development and health, but evidence
shows that children and adolescents with autism spectrum disorder (ASD) participate
less in everyday activities than their typically developing peers and are more strongly
influenced by environmental factors. In Spain, evidence specifically addressing
participation among children and adolescents with ASD is very limited. Objectives:
To describe participation at home, at school, and in the community and identify
the environmental factors that facilitate or hinder such participation among Spanish
children and adolescents with ASD. Methods: A cross-sectional study based on the
completion of a sociodemographic questionnaire, the Child and Adolescent Scale of
Environment (CASE), and the Child and Adolescent Scale of Participation (CASP).
Primary caregivers of Spanish children and adolescents with ASD who were aged
8-17 years and resided in Spain were recruited. A descriptive analysis was conducted.
Results: The sample included 46 children and adolescents (84.8% male; median
age = 10.5 years). The scores obtained were as follows: total CASE, Mdn = 67.50
(IQR = 58.44-78.29); subsections: Home, Mdn = 79.17 (IQR = 66.66-87.50),
School, Mdn = 75.00 (IQR = 65.00-85.00), and Neighborhood and Community,
Mdn = 56.25 (IQR = 39.58-75.00); total CASE, Mdn = 50.00 (IQR = 42.00-
61.50). Conclusion: According to parent reports, participation among children and
adolescents with ASD was highest at home, followed by school and the community.
Family and school support facilitated participation, whereas the limited availability
of public services and resources, societal attitudes, and the cognitive, sensory, and
physical demands of the environment constituted barriers.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Social Environment, Community-Based
Participatory Research, Occupational Therapy, Health Promotion.

Resumo

Introdugio: A participagio ¢ essencial para o desenvolvimento e a satde, mas
as evidéncias mostram que criangas e adolescentes com transtorno do espectro
autista (TEA) participam menos das atividades cotidianas do que seus pares com
desenvolvimento tipico e sio mais influenciados por fatores ambientais. Na Espanha,
s3o muito limitadas as evidéncias especificamente voltadas 2 participagio de criangas
e adolescentes com TEA. Objetivos: Descrever a participagio no domicilio, na
escola e na comunidade, bem como identificar os fatores ambientais que facilitam
ou dificultam essa participagdo entre criancas e adolescentes espanhéis com TEA.
Métodos: Estudo transversal baseado no preenchimento de um questiondrio
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sociodemogréfico, da Escala de Ambiente da Infincia e Adolescéncia (CASE) e
da Escala de Participacio da Infincia e Adolescéncia (CASP). Foram recrutados
cuidadores principais de criancas e adolescentes espanhéis com TEA, residentes
na Espanha e com idade entre 8 e 17 anos. Foi realizada uma andlise descritiva.
Resultados: A amostra incluiu 46 criangas e adolescentes (84,8% do sexo masculino;
idade mediana = 10,5 anos). Os escores obtidos foram: CASP total, Mdn = 67,50
(RIQ = 58,44-78,29); subsecoes: Domicilio, Mdn = 79,17 (RIQ = 66,66-87,50),
Escola, Mdn =75,00 (RIQ = 65,00-85,00), e Vizinhanca e comunidade, Mdn = 56,25
(RIQ = 39,58-75,00); CASE total, Mdn = 50,00 (RIQ = 42,00-61,50). Conclusao:
De acordo com o relato dos pais, a participagio das criancas e dos adolescentes com
TEA foi maior no domicilio, seguida da escola e da comunidade. O apoio familiar e
escolar favoreceu a participagio, enquanto a escassez de servicos e recursos publicos,
as atitudes da sociedade e as demandas cognitivas, sensoriais e fisicas do ambiente
constitufram barreiras.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Ambientes Sociais, Pesquisa
Participativa Baseada na Comunidade, Terapia Ocupacional, Promocio da Satde.

Introduccién

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo
caracterizado por alteraciones en la comunicacién y la interaccidn social, junto con
la presencia de patrones de comportamiento restrictivos y repetitivos (World Health
Organization, 2019). A nivel mundial, el TEA afecta aproximadamente a 1 de cada
100 ninos, y presenta una comorbilidad con discapacidad intelectual cercana al 33%
(Zeidan et al., 2022).

En Espana, la prevalencia del TEA se sitGa alrededor del 1% de la poblacién en
edad escolar, con una mayor frecuencia en varones (Morales-Hidalgo et al., 2018).
Los datos epidemioldgicos y educativos reflejan un incremento del 193% en el ndmero
de estudiantes con diagnéstico de TEA escolarizados en ensefanzas no universitarias
durante la dltima década, lo que evidencia un aumento sostenido en la identificaciéon
y el reconocimiento del TEA dentro del sistema educativo nacional (Autismo Espana,
2022; Reviriego-Rodrigo et al., 2022).

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) define la participacién como “la implicacién de la persona en una situacién
vital” y la concibe como el resultado de la interaccién dindmica entre la persona y su
entorno, donde los factores ambientales pueden actuar como facilitadores o barreras
del funcionamiento y la participacién (World Health Organization, 2001). Desde esta
perspectiva, la participacién constituye un factor fundamental para el desarrollo, la
salud y el bienestar (American Occupational Therapy Association, 2020).

En el TEA, la participacién y la independencia funcional muestran una asociacién
positiva y bidireccional: la implicacién en actividades significativas —escolares, sociales
o recreativas— favorece el desarrollo y la consolidacién de habilidades adaptativas
esenciales para la autonomia, mientras que mayores niveles de independencia funcional
facilitan una participacién mds amplia y diversa en los entornos naturales del nifo
o adolescente. Esta relacién ha sido documentada tanto en estudios centrados en la
infancia y adolescencia (Jasmin et al., 2009) como en investigaciones longitudinales con
jovenes adultos (Orsmond et al., 2013; Shattuck et al., 2012).
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La evidencia disponible muestra de forma consistente que los ninos y adolescentes
con TEA presentan niveles de participacién inferiores en las actividades de la vida diaria
en comparacién con sus pares con desarrollo tipico (Lamash et al., 2019; Raccliff et al.,
2018). El entorno doméstico es el contexto en el que alcanzan sus mayores niveles
de participacién, mientras que esta disminuye en los entornos escolar y comunitario
(Lamash etal., 2019). En la escuela y, especialmente, en la comunidad se ha descrito una
menor frecuencia e implicacién en actividades sociales y recreativas, particularmente en
aquellas que requieren interaccién con iguales y una mayor iniciativa social (Ratcliff
etal., 2018; Tint et al., 2017).

La participacién de los nifios y adolescentes con TEA estd fuertemente condicionada
por las caracteristicas del entorno. La evidencia indica que su implicacién aumenta
cuando disponen de apoyos adecuados y se reducen las barreras (Rosa et al., 2019), y
que los componentes fisicos, sensoriales y sociales del entorno desempenan un papel
decisivo en sus oportunidades de participaciéon (Khalifa et al., 2020; Lamash et al.,
2019; Simpson & Adams, 2024).

En Espafa, Ginicamente se ha identificado un estudio que analiza la participacién
en poblacién infantil con trastornos del neurodesarrollo, incluyendo el TEA
(Blanco-Martinez etal., 2020), por lo que la evidencia especifica centrada exclusivamente
en el autismo continda siendo limitada. En este contexto, resulta necesario profundizar
en el conocimiento sobre los patrones de participacion de nifios y adolescentes con TEA
en su vida cotidiana.

Objetivos

El presente estudio tiene como objetivos describir los niveles de participaciéon de
nifos y adolescentes espanoles con TEA en los dmbitos escolar, familiar y comunitario,
e identificar los factores ambientales que facilitan o dificultan dicha participacién.

Métodos

Diseno de estudio

Se llevé a cabo un estudio observacional de corte transversal, basado en la
cumplimentacién de tres cuestionarios autoadministrados que inclufan preguntas
abiertas y cerradas.

Participantes

La muestra estuvo formada cuidadores principales de nifnos y nifias que cumplian
los criterios de inclusién establecidos: nacionalidad espafola, residencia en Espana,
diagnéstico de TEA y edades comprendidas entre 8 y 17 anos.

Recoleccion de datos

El reclutamiento se llevé a cabo mediante muestreo no probabilistico de conveniencia
y muestreo en cadena (bola de nieve) entre enero de 2024 y julio de 2025. La difusién
del estudio se realizé a través de tres vias: mensajeria virtual, redes sociales y charlas
informativas en centros terapéuticos de Madrid.
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Se facilité a los participantes un enlace a una encuesta en linea (Google Forms)
que inclufa un cuestionario sociodemogrifico, seguido de la Escala de Participacién
de la Infancia y la Adolescencia (Child and Adolescent Scale of Participation, CASP)
(Bedell, 2009), y la Escala de Ambiente de la Infancia y la Adolescencia (Child and
Adolescent Scale of Environment, CASE) (Bedell & McDougall, 2015). La encuesta
fue cumplimentada por los cuidadores principales, quienes actuaron como informantes
indirectos (proxy) y aportaron informacién sobre sus hijos, quienes constituian la
poblacién de interés del estudio. La recogida de datos fue completamente anénima, lo
que impidid la identificacién de los participantes.

Instrumentos de evaluacién y variables

Cuestionario sociodemogrifico

Se emple6 un cuestionario sociodemogrifico ad hoc disefiado para recoger
informacién sobre la edad, el sexo, el diagndstico de TEA, la presencia de discapacidad
intelectual, la modalidad de escolarizacién, la nacionalidad del nino/a, el pais y el tipo de
poblacién de residencia, asi como el nivel educativo del cuidador principal y el nimero
de convivientes en el hogar.

Escala de participacién de la infancia y la adolescencia

La participacion se evalu6 mediante la CASP. Es un instrumento informado por los
padres que evaltia el grado de participacién de ninos y adolescentes en su vida diaria. Consta
de 20 items distribuidos en cuatro subsecciones: 1) Participacion en el hogar (6 items),
2) Participacion en el vecindario y comunidad (4 items), 3) Participacién en la escuela (5
items), y 4) Participacién en actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) (5 items).
Aunque la version original incluye un item especifico sobre actividades y responsabilidades
laborales, este fue excluido en el presente estudio, dado que la edad legal para trabajar en
Espana es de 18 afios. Cada item se punttia mediante una escala Likert de cuatro categorias:
“Lo esperado para su edad (participacion plena)”, “Con algo de dificultad”, “Con mucha
dificultad” y “No participa”. También se contempla la opcién “No aplicable” cuando el
ftem describe una actividad que puede no formar parte de la vida del nifio debido a su
edad, contexto cultural, rutinas familiares, estructura escolar o circunstancias relacionadas
con su discapacidad. Esta opcidn evita penalizar a un nino por actividades que no son
esperadas o relevantes para su situacién. Las puntuaciones oscilan entre 0 y 100, de modo
que puntuaciones mds altas reflejan un mayor grado de participacién. La CASP incluye
ademds preguntas abiertas orientadas a identificar estrategias y apoyos efectivos, asi como
barreras que influyen en la participacién (Bedell, 2009).

Aunque la estructura conceptual de la CASP contempla la comparacién con el
desempeno tipico para la edad, esta interpretacion requiere datos normativos o criterios
de referencia validados para el contexto cultural de aplicacién. Dado que no existen datos
normativos disponibles para poblacién espafiola, en el presente estudio las puntuaciones
se utilizaron Gnicamente con fines descriptivos y no se interpretaron como desviaciones
respecto al desempeno esperado para la edad.

En cuanto a sus propiedades psicométricas, en muestras mayoritariamente
estadounidenses y, en menor medida, canadienses de nifos y adolescentes con diversos
tipos de discapacidad, incluido el TEA, la escala presenta elevada fiabilidad test—retest
(Coeficiente de Correlacién Intraclase, ICC = 0.94), alta consistencia interna (o > 0.95)
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y adecuada validez de constructo y validez discriminante (Bedell, 2009; McDougall
etal., 2013).

Escala de ambiente de la infancia y la adolescencia

Los factores ambientales se evaluaron mediante la CASE. Es un instrumento
informado por los padres y basado en la CIF que evaltia el impacto de los problemas que
experimentan los nifios en relacidn con las caracteristicas fisicas, sociales y actitudinales
del hogar, la escuela y la comunidad. Consta de 18 items, cada uno calificado mediante
una escala Likert de tres puntos (“No supone un problema”, “Supone algo de problema”,
“Supone un gran problema”), ademds de la opcién “No aplicable a mi situacién”. Al igual
que en la CASP, se contempla esta tltima opcién cuando el item describe una actividad
que puede no formar parte de la vida del nifio debido a su edad, contexto cultural,
rutinas familiares, estructura escolar o circunstancias relacionadas con su discapacidad.
Las puntuaciones oscilan entre 0 y 100, donde puntuaciones mds altas reflejan un
entorno mds problemdtico. La CASE también incluye preguntas abiertas sobre los
aspectos fisicos o sociales del entorno y sobre los servicios y recursos que facilitan o
dificultan la participacién diaria (Bedell & McDougall, 2015).

Respecto a sus propiedades psicométricas, los estudios disponibles indican que, en
muestras canadienses y taiwanesas de ninos y adolescentes con diversas discapacidades,
incluido el TEA, este instrumento ha mostrado adecuada consistencia interna
(o0 = 0.74-0.89) y fiabilidad test-retest (ICC = 0.73-0.85) (Bedell & McDougall, 2015;
Kang et al., 2015). Ademds, en muestras predominantemente estadounidenses se han
observado correlaciones moderadas entre las puntuaciones de la CASP y la CASE
(r = -0.43, p < 0.001), de modo que los nifios con un mayor nivel de participacién
(puntuaciones CASP mis altas) presentaban menos barreras ambientales (puntuaciones

CASE mis bajas) (Bedell, 2009).

Consideraciones Fticas

Esta investigacion se desarrollé conforme alos principios éticos para las investigaciones
médicas con participantes humanos establecidos en la Declaracién de Helsinki.
El estudio fue evaluado por el Comité de Etica de Investigacién del Centro Superior de
Estudios Universitarios La Salle (Madrid, Espana), el cual determiné que, debido a su
cardcter anénimo y no intervencional, no se requerfa una aprobacién formal. Al inicio
de la encuesta se proporciond informacién detallada sobre la naturaleza del estudio, los
procedimientos, los objetivos y los beneficios esperados. Asimismo, se informé de que
la participacién era anénima, libre y voluntaria, y que el consentimiento se consideraba
otorgado mediante la cumplimentacion y el envio de la encuesta.

Tamano Muestral

En este estudio no se realizé un célculo de tamafno muestral a priori. En su lugar,
una vez definida la muestra disponible, se llevé a cabo una estimacion de la precision
alcanzable en la media de la puntuacién CASP. Para ello se utilizé como referencia
la desviacién estindar de 12 puntos descrita por Bedell (2009) en una poblacién
comparable, lo que permitié obtener una estimacién razonable de la variabilidad
esperada (Bedell, 2009). Asumiendo una distribucién aproximadamente normal, se
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calculé la semiamplitud del intervalo de confianza bilateral del 95% para la media con
los 46 participantes reclutados. La estimacién resultante fue de aproximadamente +3,5
puntos (error estandar de 1,77 puntos), lo que se consideré adecuado para los objetivos
descriptivos del estudio. Este enfoque permite valorar la precisién de la estimacién de la
media, pero no proporciona informacién sobre potencia estadistica ni sobre capacidad
para detectar efectos o diferencias entre grupos.

Anilisis de Datos

El andlisis estadistico se realizé utilizando la versién 25.0 del Paquete Estadistico
para las Ciencias Sociales (SPSS Inc., Chicago, IL, EE. UU.).

Se empled la prueba de Kolmogorov-Smirnov para comprobar la normalidad en la
distribucién de los datos cuantitativos (escalas CASP y CASE). Dado que algunas de las
subsecciones de la CASP no mostraron una distribucién normal, se opté por describir
todas las puntuaciones de las escalas empleando la mediana (Mdn) y el rango intercuartilico
(RIQ). Esta eleccién permitié mantener la coherencia en la presentacién de los resultados y
asegurar una adecuada comparacién entre ellos. La mediana constituye una medida robusta
de tendencia central, apropiada tanto para distribuciones normales como no normales, por
lo que su uso no compromete la validez descriptiva de los datos (Michelucci, 2025).

En cuanto al cuestionario sociodemogrifico, los datos cualitativos se expresaron
como valor absoluto y porcentaje de frecuencia relativa (n [%]), mientras que las
variables cuantitativas se presentaron como mediana (RIQ).

Resultados

Cuestionario sociodemogrifico

Se recluté a 46 nifos y adolescentes espanoles con diagnéstico de TEA. La edad
mediana fue de 10.50 anos (RIQ = 9.00-13.00), con un rango de 8 a 17 anos y una
moda de 9. La mayoria pertenecia al sexo masculino, no presentaba discapacidad
intelectual asociada al TEA, asistia a centros educativos ordinarios con apoyos, residia
en entornos urbanos, tenfa cuidadores principales con estudios superiores y vivia en
hogares compuestos por cuatro miembros. Los resultados detallados del cuestionario
sociodemogréfico se muestran en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra.

Variable N-46
N (%)
Sexo
Masculino 39 (84.8)
Femenino 7 (15.2)
Diagnéstico de DI asociado al TEA

St 15 (32.6)
No 31 (67.4)

Modalidad de escolarizacién

Nota: DI: Discapacidad Intelectual; TEA: Trastorno del Espectro Autista.
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Tabla 1. Continuacién...

Variable N-46

N (%)

Colegio ordinario (sin apoyos) 9 (19.6)
Colegio ordinario (con apoyos) 22 (47.8)
Colegio de educacion especial 5(10.9)
Aula TEA en colegio ordinario 10 (21.7)

Tipo de poblacién

Urbana 43 (93.5)

Rural 3 (6.5)

Nivel educativo del cuidador principal

Sin estudios 1(2.2)

Educacién bdsica u obligatoria 1(2.2)
Educacién secundaria 6 (13.0)
Estudios superiores 38 (82.6)

Numero de convivientes en el hogar

2 4 (8.7)

3 6 (13.0)
4 31 (67.4)

5 5(10.9)

Nota: DI: Discapacidad Intelectual; TEA: Trastorno del Espectro Autista.

Escala CASP
La puntuacién mediana de la escala CASP fue de 67.50 (RIQ = 58.44-76.29) sobre

100. Se identificaron diferencias entre las distintas subsecciones de la escala, tanto
en los valores centrales como en la dispersién. La subescala con mayor puntuacién
fue Hogar (Mdn = 79.17; RIQ = 66.66-87.50), seguida de Escuela (Mdn = 75.00;
RIQ = 65.00-85.00), AIVD (Mdn = 60.42; RIQ = 39.58-75.00) vy, por dltimo,
Vecindario y comunidad (Mdn = 56.25; RIQ = 39.58-81.25), presentando ademds la
mayor variabilidad entre el primer y el tercer cuartil. Dado que las subescalas incluyen un
nimero ligeramente diferente de items (entre 4 y 6), parte de la variabilidad observada
puede deberse al peso relativo de cada item en la puntuacién compuesta. Aunque este
efecto es moderado, las diferencias en dispersiéon deben interpretarse con cautela.

Los resultados item por item se presentan en la Tabla 2, que recoge la distribucién
porcentual de las cuatro opciones de respuesta de la escala. Los items con mayor
proporcién de respuestas “Lo esperado para su edad” se concentraron en los entornos
Escuela (13. Desplazamiento por el colegio; y 14. Uso del material escolar utilizado por
sus compaieros o adaptado para el nifio) y Hogar (1. Actividades sociales/juego/ocio en
familia en casa; 3. Tareas y responsabilidades domésticas y decisiones que afectan al hogar;
y 5. Desplazamiento por el hogar o sus alrededores). En contraste, los porcentajes mds
elevados de “No participa” se concentraron principalmente en el Vecindario y comunidad
(7. Actividades sociales/juego con amigos del vecindario; y 10. Comunicacién con otras
personas del vecindario/comunidad) y en las AIVD (16. Actividades de mantenimiento
del hogar; y 17. Manejo del dinero y compras).
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Tabla 2. Resultados detallados por {tem de la escala CASP.

Opciones de respuesta

N = 46
Subseccién ftem Lo Con Con
esperado al No No
go de mucha articipa aplicable
Py dificultad dificultad POTUCPE 9P

1. En las actividades sociales,
de juego o de ocio en familia 17 (37.0) 19 (41.3) 5(10.9) 5(10.9) 0(0)

€n casa

2. En las actividades sociales,
de juego odeocioen casacon 8 (17.4) 16(34.8) 12(26.1) 9(19.6) 1(2.2)
amigos

3. En las tareas y
responsabilidades domésticas

Hogar y las decisiones que afectan al
hogar

18(39.1) 16(34.8) 9(19.6) 3(6.5) 0 (0)

4. En las actividades de
autocuidado

13(28.3) 23(50) 10(21.7) 0(0) 0 (0)

5. Desplazdndose por el hogar
o en los alrededores del hogar

26 (56.5) 0(0) 17(37) 24.3) 122

6. Comunicindose con otros
nifios y adultos que estdn en 16 (34.8) 23 (50.0) 4 (8.7) 2(4.3) 12.2)

casa

7. En las actividades sociales,
de juego o de ocio con los
amigos en el vecindario o la
comunidad

6(13.00 14(30.4) 9(19.6) 17(37.0) 0(0)

8. En actividades planificadas
del vecindario o la comunidad

Vecindario y 8(17.4) 14(30.4) 14(304) 9(19.6) 1(2.2)

comunidad
9. Movilidad por el vecindario

o la comunidad

12(26.1) 13(28.3) 13(28.3) 4(8.7) 4(8.7)

10. Comunic4dndose con otros
nifios o adultos del vecindarioo 7 (15.2) 16 (34.8) 10 (21.7) 13(28.3) 0(0)

la comunidad

11. En las actividades
académicas con otros nifios de 10 (21.7) 27 (58.7) 7(15.2) 2 (4.3) 0 (0)
su clase

12. En las actividades sociales,
de juego o de ocio con otros 10 (21.7) 16 (34.8) 12(26.1) 8(17.4) 0 (0)

nifios de la escuela

13. Desplazdndose por l 27(587) 15(32.6) 4087 00  0(0)

Escuela  colegio

14. En el uso del material
escolar que utilizan sus
compafieros de clase o que han
sido adaptados para el nifio

26 (56.5) 14(30.4) 6(13.0) 0 (0) 0 (0)

15. Comunicdndose con otros
nifios o adultos de la escuela

9(19.6) 19(41.3) 16(34.8) 2(4.3) 0 (0)

Nota: Los resultados se expresan como n (%). AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria.
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Tabla 2. Continuacién...

Opciones de respuesta

N = 46
Subseccién tem Lo Con Con
esperado aleo d h No No
ara su 8o e mucha participa aplicable
Py dificultad dificultad

16. En las actividades de
mantenimiento del hogar

9(19.6) 16(34.8) 7(15.2) 12(26.1) 2 (4.3)

17. En el manejo del dinero y
compras

AIVD 18. Organizarse en la agenda

diaria

6(13.0) 17(37.00 7(15.2) 11(23.9) 5(10.9)

2(43) 17(37.0) 17(37.0) 8(17.4) 2(4.3)

19. Utilizando el transporte
publico para moverse por la 6(13.00 12(26.1) 5(10.9) 9(19.6) 14 (30.4)

comunidad

Nota: Los resultados se expresan como n (%). AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria.

Con respecto a las preguntas cualitativas, los hallazgos mds relevantes — derivados del

conteo de las respuestas aportadas por los progenitores — fueron los siguientes:

- Lascircunstancias que interferian con la plena participacion de los nifios y adolescentes
con TEA fueron principalmente las caracteristicas nucleares del trastorno (dificultades
en la comunicacién y en las habilidades sociales, rigidez cognitiva, alteraciones
sensoriales, dificultades de comprensién y procesamiento, déficits en funciones
ejecutivas y conductas disruptivas o desregulacién). En segundo lugar, influyeron
negativamente las actitudes de la sociedad, como el desconocimiento sobre el TEA,
la falta de apoyos y recursos, las actitudes excluyentes o poco sensibles, asi como
la ausencia de actividades adaptadas e inclusivas. Ademds, es relevante destacar que
tres progenitores mencionaron su propia sobreproteccién como limitante de la
participacioén.

- Las circunstancias que facilitaron la plena participacién de los nifios y adolescentes
con TEA incluyeron:

o Adaptaciones curriculares: reduccién del niimero de preguntas en los exdmenes,
ampliacién del tiempo de realizacién y apoyo en la comprensién de los enunciados,
materiales diddcticos adaptados, uso de apoyos visuales, anticipacién de tareas y
estructuracién del trabajo.

o Apoyos terapéuticos y profesionales en el entorno escolar: profesorado de pedagogia
terapéutica y audicién y lenguaje y técnicos en integracién social, aunque en
algunos casos se consideraron insuficientes.

o Apoyos terapéuticos privados fuera del entorno escolar: terapia ocupacional,
logopedia y psicologia.

o Apoyo familiar: uso de los intereses del nifo (canciones y juegos), acompafiamiento
emocional y comprensién.

- El 45.7% de los ninos y adolescentes de la muestra utilizaba algin producto de apoyo
o modificacién del entorno que facilitaba su participacién diaria. Los productos de
apoyo mencionados con mayor frecuencia fueron las agendas, los comunicadores, los
pictogramas y los canceladores de sonido. En cuanto a las modificaciones del entorno,
estas fueron principalmente de cardcter sensorial y se orientaron a reducir el ruido (p. ¢j.,
aislamiento actstico) y la intensidad luminica (p. ¢j., sistemas de iluminacién regulable).
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Escala CASE

La puntuacién mediana de la escala CASE fue de 50.00 (RIQ: 42.00-61.50) sobre
100. Los items que concentraron una mayor proporcién de respuestas en la categoria
“Supone un gran problema” fueron:

- 15. Estrés familiar.

- 17. Problemas relacionados con las politicas, los servicios publicos y los recursos

estatales.

- 18. Falta de informacién o confusién en el diagnéstico, la condicién o los enfoques

de intervencion propuestos para el nifio.

Por otro lado, los items con mayor frecuencia de respuestas en la categoria “Supone

algo de problema” fueron:

- 7. Actitudes de la comunidad o vecindario hacia el nifo.

- 10. Asistencia o apoyo personal insuficiente o inadecuado en la escuela.

- 12. Programas y servicios insuficientes o inadecuados en la escuela.

1

de intervencién propuestos para el nino.

La Tabla 3 recoge los resultados detallados de los 18 items de la escala.

Tabla 3. Resultados detallados por ftem de la escala CASE.

18. Falta de informacién o confusién en el diagndstico, la condicién o los enfoques

Opciones de respuesta

N =46
ftem No
No supone Supone algo Supone aplicable
un gran .
un problema  de problema roblem a mi
problema situacién
1: Prol.)l.efnas con el diseno y 31 (67.4) 8 (17.4) 12.2) 6 (13.0)
disposicién del entorno en el hogar
2. Problemas con el disefio y
disposicién del entorno en lugares y
edificios publicos a los que el nifio 24622 17.67.0) 0 5(10.9
acude en la comunidad o vecindario
j‘. Problemas con el disefio y 32 (69.6) 11 (23.9) 0 (0) 3(6.5)
isposicién del entorno en la escuela
4. l.zalta de apoyo y dnimo que el nifio 24 (52.2) 17 (37.0) 2 (43) 3(65)
recibe en la comunidad o vecindario
5. Falta de apoyo y 4nimo que el nifio 28 (60.9) 12 (26.1) 5(10.9) 1(2.2)
recibe en la escuela
6. Actitudes de la gente hacia el nifio 25 (54.3) 17 (37.0) 4(87) 0(0)
en la escuela
7. Actitudes de la gente hacia el nifio
en la comunidad o vecindario 23 (50.0) 21 (45.7) 0(0) 2 (4.3)
8. Productos de apoyo, materiales
o recursos fisicos insuficientes o 30 (65.2) 11 (23.9) 1(2.2) 4 (8.7)
inadecuados
9. Asistencia o apoyo personal
insuficiente o inadecuado en el hogar 23 (50.0) 14 (30.4) 2 (4.3) 7 (15.2)

o en la comunidad o vecindario

Nota: Los resultados se expresan en porcentajes n (%).
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Tabla 3. Continuacién...

Opciones de respuesta

N = 46
tem No
No supone  Supone algo Supone aplicable
un gran )
un problema  de problema ami
problema . .2
situacién
.10. A31.stenc1a.o apoyo personal 19 (41.3) 21 (45.7) 3 (6.5) 3 (6.5)
insuficiente o inadecuado en la escuela
.11. Transporte insuficiente o 28 (60.9) 13 (28.3) 0 (0) 5(10.9)
inadecuado
1%. Programas y servicios insuficientes 20 (43.5) 19 (41.3) 5 (10.9) 2 (4.3)
o inadecuados en la escuela
13. Programas y servicios insuficientes
o inadecuados en la comunidad o el 23 (50.0) 14 (30.4) 5(10.9) 4 (8.7)
trabajo
'14. Re'cursos econdmicos familiares 24 (52.2) 16 (34.8) 6 (13.0) 0(0)
insuficientes
15. Estrés familiar 14 (30.4) 13 (28.3) 18 (39.1) 1(2.2)
16. Vl().Ienc1a o crlmln.alldad en la 32 (69.6) 6 (13.0) 12.2) 7(15.2)
comunidad o vecindario
17. Problemas con las politicas, 16 (34.8) 15 (32.6) 11(239)  4(8.7)
servicios publicos y recursos estatales
18. Falta de informacién o confusién
en el diagndstico, condicién o 14 (30.4) 18 (39.1) 12 (26.1) 2 (4.3)

enfoques de intervencion propuestos
para el nifio

Nota: Los resultados se expresan en porcentajes n (%).

En cuanto a las preguntas cualitativas, los obstdculos para la participacién — identificados
a partir del conteo de las respuestas proporcionadas por los progenitores — se concentraron
en tres 4mbitos. En el sistema educativo, se subrayé la insuficiencia de apoyos, la falta de
formacién del profesorado y la escasez de adaptaciones en el aula. En el dmbito de los
servicios y recursos, se sefialé la ausencia de servicios terapéuticos publicos especializados, la
limitada preparacion de los profesionales sanitarios, los retrasos burocraticos en la obtencién
del diagnéstico y la insuficiencia de ayudas econémicas. En el entorno comunitario, se
identificaron la falta de informacién, empatia y concienciacion social, la escasa accesibilidad
cognitiva y la ausencia de asociaciones o actividades deportivas y de ocio adaptadas.

En contraste, los principales facilitadores provenian de los apoyos educativos
(profesorado de pedagogia terapéutica y de audicién y lenguaje y técnicos en integracién
social), de los servicios terapéuticos ofrecidos en centros especializados privados (terapia
ocupacional, logopedia, psicologfa, fisioterapia, entre otros) y del entorno familiar,
especialmente a través de la implicacién activa de los progenitores —con un papel
destacado de las madres—, el acompafiamiento continuo y el refuerzo positivo.

Discusién

Los resultados del presente estudio evidencian diferencias en los niveles de
participacién de ninos y adolescentes con TEA segtin el contexto. De acuerdo con el
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reporte parental, la participacién fue mayor en el entorno familiar, seguida del 4mbito
escolar, mientras que la comunidad constituyé el contexto con menor participacién.
Los progenitores indicaron que el apoyo familiar y escolar era percibido como un
facilitador de la participacién. En cambio, la escasez de servicios y recursos publicos,
las actitudes sociales y las exigencias cognitivas, sensoriales y fisicas del entorno fueron
reportadas como barreras que limitaban dicha participacién.

Participacién en el hogar

En el presente estudio, de acuerdo con la informacién reportada por los progenitores,
el entorno en el que se percibié una mayor participacién de los nifios y adolescentes
con TEA fue el hogar, un hallazgo ampliamente respaldado por investigaciones basadas
en la percepcién de las familias (Askari et al., 2015; Chen et al., 2023). Las dreas con
mayor nivel de participacién correspondieron a las actividades sociales, de juego y
ocio en familia, las tareas y responsabilidades domésticas, la toma de decisiones que
afectan al hogar y los desplazamientos por el hogar y sus alrededores. Estos resultados
coinciden con la literatura previa, que sefala que el entorno domiciliario suele facilitar la
participacién de los nifios y adolescentes con TEA en actividades familiares y cotidianas,
especialmente cuando se desarrollan en contextos estructurados, predecibles y con el
apoyo directo de los miembros de la familia (Egilson et al., 2017). En comparacién con
otros contextos, el hogar ofrece mayores oportunidades de adaptacién ambiental y ajuste
de las demandas de la actividad, lo que favorece la implicaciéon en rutinas familiares,
tareas domésticas y actividades compartidas (Askari et al., 2015).

Al analizar las actividades del hogar en las que los progenitores reportaron mayores
dificultades de participacién, se encontré6 que solo ocho ninos participaban en
actividades de ocio en casa con amigos. Este hallazgo es coherente con lo descrito por
Askari et al. (2015), quienes sefialan que muchos nifios y adolescentes con TEA tienden
a involucrarse principalmente en actividades en solitario o junto a miembros de la
familia, y presentan una menor probabilidad de interactuar con amigos o ser invitados a
actividades sociales (Askari et al., 2015). De forma similar, Egilson et al. (2017) indican
que estos nifios dedican mds tiempo a actividades solitarias, como ver la televisién o
utilizar el ordenador, y menos a actividades sociales dentro del hogar, especialmente con
iguales (Egilson et al., 2017).

Las familias participantes en este estudio destacaron que la participacién en el hogar
se ve favorecida por su capacidad para estructurar las actividades y adaptar el entorno
a las necesidades de sus hijos, mediante estrategias como la anticipacién, el uso de sus
intereses como elementos motivadores, una comunicacién clara empdtica y el empleo
de refuerzos positivos. Asimismo, la elevada participacién indicada por los progenitores
podria estar relacionada con el uso sistemdtico de productos de apoyo y adaptaciones
del entorno orientadas a ajustar las demandas sensoriales, espaciales y organizativas del
domicilio, tales como agendas visuales, planificadores de horarios, comunicadores o
materiales sensoriales. En consonancia con la literatura, una mayor participacién en
el hogar se asocia con un mayor acceso a apoyos y recursos, reforzando la idea de que
la participacién no depende exclusivamente de las capacidades individuales del nino,
sino del grado de ajuste entre la persona, la ocupacién y el entorno (Askari et al., 2015;
Krieger et al., 2024). En esta linea, Egilson et al. (2017) sehalan que las familias tienden
a ser selectivas con las actividades sociales que se realizan en el hogar, preparan a los
nifios con antelacién y adaptan las interacciones para minimizar posibles conflictos,
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actuando como mediadoras clave que ajustan las demandas de la actividad (Egilson
etal., 2017).

No obstante, diversos estudios advierten que esta mayor participacién en el
entorno doméstico suele estar mediada por una elevada carga de apoyo familiar, lo
que conlleva importantes dificultades para instaurar rutinas y promover la autonomia.
Estas experiencias han sido descritas por las familias como agotadoras, extenuantes
y, con frecuencia, poco reconocidas (Bagatell, 2015; Krieger et al., 2024; McAuliffe
etal., 2020). En consonancia, los resultados del presente estudio muestran que el estrés
familiar constituye un problema relevante para una proporcién considerable de la
muestra (39,1%). Por su parte, Clark & Adams (2020) sefalan que muchas familias de
nifios con TEA demandan investigaciones centradas especificamente en el entorno del
hogar (Clark & Adams, 2020), lo que subraya la importancia de este contexto como
foco prioritario de andlisis e intervencién.

Participacién en la escuela

De acuerdo con la informacién reportada por los progenitores, la mayoria de los
participantes de la presente investigacién se involucraba en las actividades escolares,
ya fuera sin dificultad, con algo de dificultad o con mucha dificultad. Este hallazgo
coincide con estudios previos que indican que la mayor parte del alumnado con TEA
participa de forma habitual en las actividades del aula, integradas en sus rutinas escolares
(Chen et al., 2023). En el contexto espanol, este patrén puede explicarse, al menos
parcialmente, por el marco normativo vigente, que garantiza la escolarizacién del
alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo y establece la obligacién de los
centros escolares de implementar las medidas necesarias para asegurar su participaciéon
(Espana, 2009, 2022). En consonancia con este marco, los resultados cualitativos del
presente estudio muestran que las familias perciben la existencia y aplicacidn efectiva
de medidas educativas y apoyos orientados a favorecer la participacién académica del
alumnado con TEA. Entre las estrategias identificadas se incluyen las adaptaciones
curriculares, el uso de agendas y planificadores semanales, los sistemas de comunicacion
aumentativa y alternativa y los apoyos visuales, asi como la presencia de personal de
apoyo, de cardcter obligatorio segun la legislacién vigente.

No obstante, las familias también indican que, aunque adecuados, los apoyos
disponibles resultan insuficientes para responder a las necesidades reales del alumnado,
lo que limita la efectividad de la respuesta educativa. Esta percepcion ha sido ademds
respaldada por la jurisprudencia espanola, que ha reconocido de forma reiterada que
la insuficiencia de los apoyos educativos compromete el derecho a la educacién del
alumnado con TEA, poniendo de manifiesto la necesidad de recursos especializados
adecuados, estables y planificados (Espana, 2011, 2024). Asimismo, la literatura aporta
evidencia adicional desde el 4mbito educativo espanol, sefalando que el profesorado
identifica carencias significativas en recursos especializados, formacién especifica y
apoyos institucionales, elementos esenciales para la implementacion efectiva de practicas
inclusivas (Bolado Pena et al., 2025).

Es relevante mencionar que, de acuerdo con los progenitores, el 76.1% de los nifios y
adolescentes presentaba dificultades para participar en la comunicacién con compaferos
y adultos en el entorno escolar, ya fuera con algo de dificultad o con mucha dificultad.
Una gran parte de las familias atribuy6 este hallazgo a las caracteristicas del TEA, tales
como dificultades persistentes en la comunicacién social y el lenguaje, limitaciones en la
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iniciativa y reciprocidad social, inflexibilidad cognitiva, ansiedad ante contextos sociales,
hipersensibilidad sensorial y problemas en la regulacién emocional. Estas dificultades,
presentes desde etapas tempranas del desarrollo y manifestadas en multiples contextos
(World Health Organization, 2019), se han asociado en el dmbito escolar con menores
niveles de interaccién social, mayores experiencias de soledad y redes sociales mds
limitadas, incluso en contextos de escolarizacién inclusiva (Humphrey & Symes, 2011;
Locke et al., 20105 Shattuck et al., 2011). Los apoyos escolares existentes tienden a
centrarse prioritariamente en el rendimiento académico, relegando la participacién
social a un segundo plano, lo que limita las oportunidades de interaccién significativa
dentro del aula y en otros contextos escolares (Olafsdértir et al., 2024). En este sentido,
diversos autores subrayan la necesidad de promover apoyos especificos orientados a la
socializacién, mediante entornos inclusivos y basados en intereses compartidos (Chen
et al., 2023; Koegel et al., 2012), dado que existen evidencias de que la mera inclusion
estructural no garantiza una participacién social significativa (Bolado Pefa et al., 2025;
Shaham et al., 2025).

Participacién en el vecindario y comunidad

En el presente estudio, las familias senalaron que la comunidad era el entorno en
el que los nifios y adolescentes con TEA participaban en menor medida. Este hallazgo
confirma que el entorno comunitario constituye un medio particularmente desafiante
para lograr una participacién significativa. La investigacién de Devenish et al. (2020)
respalda estos resultados y los relaciona con las caracteristicas propias del TEA,
incluyendo la menor conciencia social, la baja motivacién social y la presencia de
intereses restringidos (Devenish et al., 2020).

En esta linea, Askari et al. (2015) clasificaron los determinantes de la participacién
desde el marco de la CIF, identificando las alteraciones del procesamiento sensorial como
una de las principales funciones corporales asociadas a la restriccién de la participacion
en actividades de ocio fuera del dmbito escolar (Askari et al., 2015). La evidencia
cientifica indica que estas alteraciones desempefian un papel central en el bienestar y la
participacién de las personas con TEA, y se asocian tanto a una menor calidad de vida
como a dificultades en el funcionamiento cotidiano y en la salud (Costa-Lépez et al.,
2021). Desde una perspectiva ecoldgica, estas caracteristicas sensoriales interactiian de
manera dindmica con las demandas del entorno, de modo que determinados estimulos
ambientales —como el ruido excesivo o la sobreestimulacién visual— pueden constituir
barreras significativas para la participacién en las ocupaciones cotidianas, especialmente
desde la vivencia y percepcion de las familias (Bagby et al., 2012; DeGrace, 2004;
Simpson & Adams, 2024).

A estas barreras se suman factores sociales propios del entorno comunitario, como
actitudes poco ajustadas caracterizadas por reacciones sociales negativas, expectativas
normativas poco realistas y una comprensién limitada del TEA. Estos elementos
generan experiencias de juicio social y favorecen la evitacién de actividades comunitarias
(Krieger et al., 2024).

Un tercer factor que contribuye a la baja participacién de los nifios con TEA en
la comunidad es que muchas actividades comunitarias implican demandas sociales y
cognitivas no explicitadas, las cuales actdan como barreras adicionales que afectan tanto
al grado de implicacién como a la calidad de la participacion (Devenish et al., 2020).
En este sentido, Matsukura & Menecheli (2011) observaron que estas dificultades
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repercuten también en la vida cotidiana de las familias, quienes con frecuencia limitan
o evitan actividades de ocio en la comunidad —como acudir a restaurantes o centros
comerciales— debido a las dificultades conductuales y de interaccién social de sus hijos
(Matsukura & Menecheli, 2011).

Estos hallazgos son coherentes con los resultados del presente estudio, en el que las
familias destacaron la escasa adecuacién de las actividades comunitarias a la diversidad
funcional de sus hijos, asi como la presencia de actitudes excluyentes o poco sensibles
por parte de la sociedad como factores clave en la limitada participacién. Las familias
describieron la vivencia de una “discapacidad invisible”, subrayando la falta de recursos y
adaptaciones en el entorno comunitario —como niveles elevados de ruido y la ausencia
de apoyos visuales (p. ¢j., pictogramas)—, lo que contribuye a generar entornos poco
accesibles y, en consecuencia, a restringir las oportunidades de participacién significativa.

Ante estas barreras, la literatura ha identificado diversas estrategias que pueden
mejorar la participacién de la poblacién con TEA en la comunidad. La adaptacién de
los entornos comunitarios, la mejora de la calidad sensorial de los espacios, el aumento
de la conciencia social y la creacién de espacios de encuentro adecuados constituyen
estrategias clave para promover la participacién social de nifios y adolescentes con TEA,
especialmente en contextos comunitarios no clinicos (Howells et al., 2019; Rinehart
et al., 2018; Silverman & Tyszka, 2017).

Participacién en las actividades instrumentales de la vida diaria

El andlisis de los datos muestra que, en los items de la CASP vinculados a la vida adulta
independiente — manejo de dinero, realizacién de compras, mantenimiento complejo
del hogar y movilidad en la comunidad—, la mayoria de los ninos y adolescentes,
presentaron algo o mucha dificultad para participar o, directamente, no participaban,
segtin lo informado por sus progenitores. Este patron es consistente con la literatura, que
identifica las AIVD, particularmente aquellas de cardcter comunitario, como el tipo de
actividades con mayor nivel de dificultad y menor progresién a lo largo de la adolescencia
y la adultez en la poblacién con TEA, independientemente del nivel cognitivo (Clarke
& Lord, 2025; Duncan et al., 2021; Duncan & Bishop, 2015). La elevada complejidad
de estas actividades y las demandas que imponen sobre las funciones ejecutivas pueden
explicar por qué resultan especialmente desafiantes para esta poblacién (Fogel et al., 2020).

La complejidad inherente a estas actividades puede conllevar una menor exigencia
por parte de los cuidadores, quienes tienden a evitar que los nifos con TEA se enfrenten
a tareas mds desafiantes. Esta dindmica limita las oportunidades de prictica y dificulta la
consolidacién progresiva de habilidades funcionales (Pfeiffer et al., 2017; Reynolds et al.,
2011). Este planteamiento se ve respaldado por los datos del presente estudio, donde
resulta especialmente llamativo que aproximadamente el 30% de la muestra seleccionara
la opcién “No aplicable” en los items relacionados con las AIVD. En muchos casos, las
familias no consideraban esperable que sus hijos se desplazaran de manera auténoma,
gestionaran trayectos o participaran de forma independiente en la comunidad, lo que
podria sugerir una restriccién de oportunidades y de prictica en contextos reales.

Esta limitacién temprana de expectativas y experiencias adquiere especial relevancia
a la luz de la evidencia que indica que solo una minoria de personas con TEA alcanza
una vida independiente en la adultez, en gran medida debido a dificultades persistentes
en el desempeno de las AIVD (Duncan & Bishop, 2015; Howlin et al., 2013; Moss
et al., 2017; Taylor & Seltzer, 2011).
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Implicaciones

El presente estudio aporta evidencia preliminar sobre la participacién de ninos
y adolescentes con TEA en el contexto espafiol, un dmbito ain poco explorado.
Los resultados permiten profundizar en la comprensién de su implicacién en el hogar,
la escuela y la comunidad desde la perspectiva de sus familias.

Las diferencias identificadas entre los distintos entornos ponen de relieve la relevancia
del contexto como un determinante esencial del desempeno ocupacional. Estos hallazgos
refuerzan la necesidad de adoptar un enfoque ecolégico en la intervencién, que considere
no solo las caracteristicas individuales del menor, sino también las demandas, apoyos y
barreras presentes en sus entornos cotidianos.

Asimismo, de los resultados se infiere la necesidad de integrar de manera sistemdtica
la Terapia Ocupacional en los equipos interdisciplinares que atienden a nifos y
adolescentes con TEA. El terapeuta ocupacional se perfila como una figura clave en la
promocién de la participacién, al poder disefar intervenciones tempranas, continuadas y
centradas en la ocupacién, que involucren al nino, a la familia y a sus entornos naturales.
Este enfoque resulta fundamental para favorecer trayectorias de mayor autonomia y
funcionalidad en la vida adulta.

Ademds, los hallazgos ofrecen informacién valiosa para cuidadores, profesionales y
responsables de politicas pablicas, al identificar elementos que actiian como facilitadores
o barreras de la participacién. Esta informacién puede contribuir al disefio de précticas y
servicios mds ajustados, coherentes y realistas, orientados a promover la inclusién social
y mejorar la calidad de vida de los menores con TEA y de sus familias.

Futuras Lineas de Investigacién

A partir de los hallazgos y las limitaciones del presente estudio, se identifican diversas
lineas de investigacién que podrian contribuir a profundizar en el conocimiento sobre la
participacién de nifios y adolescentes con TEA en Espana.

Una direccién relevante consiste en desarrollar estudios longitudinales que permitan
analizar la evolucién de la participacién a lo largo del tiempo. Este tipo de disenos
facilitaria comprender cémo influyen los cambios en el entorno, el acceso a servicios o el
propio desarrollo individual en la trayectoria participativa, asi como identificar periodos
criticos de intervencién y variables predictoras de una participacién mds plena.

También resulta de especial interés avanzar hacia metodologias de evaluacién que integren
multiples fuentes de informacién. La combinacién dela percepcion familiar con procedimientos
que recojan la experiencia subjetiva de los propios nifios y adolescentes con TEA, junto con
observaciones directas en contextos naturales, permitirfa obtener una visién mds completa,
precisa y ecoldgica de su participacién cotidiana. Este enfoque multimétodo contribuiria a
captar matices que dificilmente emergen cuando se emplea una tnica perspectiva.

Limitaciones

Esta investigacion presenta diversas limitaciones que deben considerarse al interpretar
los resultados. Dado que se trata de un estudio transversal, no es posible garantizar la
estabilidad de los resultados en el tiempo ni establecer relaciones causales. No obstante,
los datos obtenidos pueden orientar futuros estudios longitudinales y contribuir a una
mejor planificacién y optimizacién de los recursos en investigaciones posteriores.
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Por otro lado, la muestra presenta un desequilibrio en la variable sexo, con una
sobrerrepresentacién de participantes varones. El TEA ha sido histéricamente
identificado con mayor frecuencia en varones, mientras que las nifas tienden a
estar infradiagnosticadas o a presentar fenotipos menos detectados por los criterios
diagnésticos tradicionales (Di Vara et al., 2024). Asimismo, es importante sefialar que,
debido al tamano muestral y al cardcter descriptivo del estudio, los resultados no pueden
generalizarse a la poblacién con TEA en su conjunto. Por ello, se reconoce la necesidad
de que futuros estudios incorporen estrategias de reclutamiento que incrementen la
representacién femenina, asi como muestras mds amplias y disefios metodolégicos que
favorezcan la generalizacién de los resultados.

Respecto a las herramientas de evaluacién empleadas, la ausencia de una adaptacién
transcultural al castellano de la CASE y la CASP constituye una limitacién relevante
del estudio. Esta falta de adaptacién formal podria haber influido en la comprension de
algunos items por parte de los participantes o en su pertinencia cultural, afectando asi
la validez de las respuestas. Este aspecto se refleja en el elevado porcentaje de respuestas
“No aplicable” registrado en varios items de ambas escalas. Este patrén siguiere que
determinadas actividades evaluadas no forman parte de la vida cotidiana de nifios y
adolescentes residentes en Espana, lo que reduce la cantidad de datos analizable, limita la
comparabilidad entre participantes y puede condicionar la interpretacion de los resultados.
Para futuras investigaciones, seria recomendable disponer de la adaptacién transcultural al
espafiol de ambas escalas — actualmente en fase final de desarrollo — con el fin de mejorar
la adecuacién cultural de los items y fortalecer la validez de las mediciones.

Otralimitacién es que los datos de las escalas fueron proporcionados por los cuidadores
principales, en lugar de ser reportados directamente por los propios ninos. El uso de
informantes proxy puede introducir sesgos derivados de la percepcién adulta, lo que
podria influir en la precisién con la que se reflejan las experiencias y el funcionamiento
cotidiano de los menores. A pesar de ello, la evidencia disponible respalda que los padres
de ninos con TEA pueden actuar como informantes validos cuando los nifios presentan
dificultades para autoinformar o cuando se evaltan dimensiones del funcionamiento
cotidiano que los progenitores observan de manera directa y continuada (comunicacién,
uso de la comunidad, habilidades académicas, desempefio en el hogar y en la escuela,
salud y seguridad, ocio, autocuidado, habilidades sociales y motoras) (Clark et al., 2015;
Toomey et al., 2016).

También debe considerarse la posible presencia de sesgos derivados tanto del proceso
de participacién voluntaria como de la cumplimentacién de los cuestionarios, incluyendo
autoseleccion, obsequiosidad y deseabilidad social. La participacién voluntaria puede
haber atraido preferentemente a familias especialmente motivadas o con mayor interés en
la temdtica, lo que podria limitar la diversidad del perfil de los participantes. Asimismo,
el cardcter autorreportado de los cuestionarios puede favorecer respuestas orientadas a
complacer o a proyectar una imagen socialmente aceptable, afectando a la precisién de
los datos recogidos.

Por dltimo, el uso de un muestreo no probabilistico, basado en estrategias de
conveniencia y bola de nieve, puede influir en la representatividad de la muestra y limitar
la generalizacién de los resultados. Cabe sefialar que se realizaron esfuerzos sustanciales
para diversificar la participacién, invitando a familias de distintas regiones demogréficas.
Ademds, se ofrecid la realizacién de charlas informativas en diversos centros terapéuticos
del territorio espafnol. Sin embargo, inicamente se obtuvo respuesta por parte de centros
ubicados en Madrid.
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Conclusiones

Los hallazgos del presente estudio sugieren que, segin lo reportado por los
progenitores, los ninos y adolescentes con TEA presentan niveles mds bajos de
participacién en actividades comunitarias, mientras que su participacién en el hogar
y la escuela es mds alta. El apoyo familiar y escolar parece ser un facilitador clave,
impulsado por la implicacién de las familias y la disponibilidad de recursos educativos
especializados. En cambio, la escasez de servicios y recursos publicos, determinadas
actitudes sociales y las demandas cognitivas, sensoriales y fisicas del entorno actdan
como barreras significativas. Estas se manifiestan en la insuficiencia de terapias publicas
especializadas, los retrasos en el diagndstico, la escasa concienciacién social, la baja
accesibilidad cognitiva y la falta de actividades inclusivas. No obstante, estos resultados
deben interpretarse con cautela debido a las limitaciones metodolégicas y contextuales
del estudio.

Alaluz de estos datos, resulta evidente la necesidad de llevar a cabo mds investigaciones
que profundicen en la participacién de los nifos y adolescentes con TEA, con el fin de
desarrollar estrategias basadas en la evidencia que equilibren las demandas ambientales,
el desarrollo de la autonomia de esta poblacién y el apoyo continuado a sus familias.
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