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Resumen: El presente articulo contiene un anilisis detallado de las particularidades del
desarrollo que se generan en las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Se
comienza por una profunda investigacion de los sintomas comunes, tomando referentes
histéricos para entender el desarrollo de este trastorno en nifios, teniendo en cuenta
caracteristicas de quienes la presentan y la manifestacién en su comportamiento. A
manera de reflexién, es necesario realizar el andlisis de la influencia que tiene esta
condicién sobre el comportamiento de los padres y como se ha manejado desde
diferentes perspectivas y alternativas que sumadas con el apoyo de la tecnologia y
de instituciones gubernamentales, puede llegar a verse como un caso controlado.
Finalmente, se muestra como la tecnologfa ha contribuido a contrarrestar el sindrome
que sufren los padres y familiares de los nifios con TEA, siendo este el principal objeto
de reflexién.

Palabras clave: aprendizaje, autismo, cuidado, familia, necesidades, tecnologia.
Abstract: This article has as content a detailed analysis of the Autistic spectrum disorder
development. It begins with a deep investigation of the common symptoms, taking as
resources historic references in order to understand the development of this disorder in
children, taking on count how the behavior of the patient is affected by this situation.
As a manner of reflection, it's necessary to make the analysis of these children's parents
lifestyle and how technology and governmental programs treat each one as a controlled
case. Finally this article shows how technology has contributed to overcomes the
difficulties that autism children's parents and family suffer, being this the main objective
of the reflection

Keywords: autism, family, health care, learning, necessities, technology.

Introduccion

El término autismo proviene del griego y significa "si mismo" (Morales,
2015). Michael Rutter considerado el padre de la Psicologfa Infantil y uno
de los mas autorizados especialistas en autismo (MER, 2013), lo define
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como alteraciones de aspectos del desarrollo. Desde el nacimiento o en
los primeros afos de vida, estas alteraciones afectan el funcionamiento
correcto del cerebro por lo que se ve reflejado en anormalidades en sus
relaciones interpersonales. Ademas, se han reconocido causas bioldgicas
debido a la conectividad disfuncional entre redes neuronales especiales
del cerebro. Es aqui donde se encuentra un problema del neurodesarrollo
del nifo, el cual puede iniciar desde el feto por ser esta una condicién
altamente heredable.

Se han identificado necesidades en las personas que padecen este
trastorno del desarrollo; la legislacién y organizaciones en el mundo han
dado su apoyo, que se ve reflejado en las organizaciones que atienden a
estas personasy en el apoyo a familias con personas con TEA. Otro avance
significativo en beneficios y tratamientos a las personas con el sindrome,
se ve reflejado en la aplicacién de la tecnologfa. Los anteriores aspectos son
el centro de interés de esta publicacion.

Autismos y sus caracteristicas. Segun los DMS (Document
Management System - sistema de gestién de documentos),
especificamente en el DSM-1 y el DSM-II, entre 1952 y 1968 el autismo
era considerado un sintoma de la esquizofrenia; en el DSM-III en 1980,
se comenzd a hablar de autismo infantil; en el DSM-III- R (1987)
se incluyd el trastorno autista; en el DSM-IV-TR (2000), se definen
cinco categorias diagndsticas dentro de los Trastornos Generalizados
del Desarrollo (TGD): trastorno autista, trastorno de Rett, trastorno
desintegrativo infantil, trastorno de asperger y trastorno generalizado del
desarrollo no especificado y finalmente en el DSM-5 (2013), se habla
de una tnica categoria, el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA).
(Redaccién, 2013).

En el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-1V) que se ha distinguido por ser una de las clasificaciones mds
utilizadas, encontramos las siguientes categorias diagnosticas: — sindrome
de Kanner (senalado por ser asociado con el 75% de los casos de
retraso mental) - sindrome de Asperger (Trastorno de Asperger) y los
"Trastornos profundos del desarrollo": — sindrome de Rett (Trastorno de
Rett), — trastorno desintegrativo de la nifiez y trastornos profundos del
desarrollo (en la actualidad TPD "no especificados”), siendo este tltimo
el conocido con el concepto ambiguo de "autismo atipico”. Los sindromes
de Kanner y Asperger se diferencian entre si principalmente, porque el
de Asperger no presenta deficiencias estructurales en el lenguaje y estas
personas tienen capacidades normales de "inteligencia impersonal fria",
frecuentemente extraordinarias en campos restringidos aunque se puedan
presentar otras alteraciones pragmdticas y prosddicas. (Riviere, 1997).

Necesidades de las personas con TEA. Entre las necesidades de las
personas con TEA, se pueden generalizar: la necesidad de un mundo
estructurado y predictible; utilizacién de senales claras; ningun exceso de
lenguaje y manejo de gestos; evitar ambientes bulliciosos; ser evaluados
con objetividad para que se reflejen sus acciones de manera objetiva
y real; contar con medios y tecnologia para comunicarse. Necesitan
que las demds personas compartan el placer con ellos, requieren que
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se les muestre el sentido de lo que se quiere que hagan, proporcionar
a su conducta consecuencias contingentes y claras, que no se les
deje solos en sus actuaciones; necesitan una educacién positiva, tener
limites en los cuales no se sientan ignorados; es conveniente evitar
excesos farmacoldgicos o administracién crénica de neurolépticos, y
reemplazarlos por una educacién adecuada; requieren la utilizacién
frecuente de cddigos visoespaciales para ensefiarles a entender las cosas,
plantearles actividades funcionales que se asemejen a las representaciones
formales de las personas normales. No obstante sus dificultades, se debe
considerar su identidad con las personas con quienes interactta (Riviere,
1997), se debe buscar la generalizacién de los aprendizajes adquiridos en
otros contextos ¢ incentivar al desarrollo de la capacidad de imitacién. Las
anteriores necesidades son aplicables de manera general para una parte
de la poblacién con TEA. Estas pueden variar de una persona a otra y lo
importante es propiciar un entorno con posibilidades equitativas.

Cuidado por los padres. Normalmente la reaccién de los padres ante el
diagndstico de autismo depende de variables como la experiencia previa,
la demora en el diagndstico, los signos presentes. Se puede decir que, en la
mayoria de los casos, el proceso de aceptacién del hecho de tener un hijo
con TEA, se inscribe dentro de lo que se denomina respuesta a las crisis. Es
muy frecuente que experimenten una profunda tristeza, un sentimiento
de pérdida o de ira, segtin lo expuesto por Harris (2001).

Hasta la aceptacion final del diagnéstico, se vive algo parecido a
las etapas de elaboracién del duelo que Elisabeth Kiibler-Ross (1989)
estableci6 para explicar las reacciones ante la pérdida de un ser querido; en
este caso se trata de la pérdida de un hijo "idealizado"; de hecho, las etapas
que atraviesan los padres hasta la aceptacion de la condicién del hijo, son
muy similares a las del duelo. Cuando los padres reciben el diagnéstico
inicial, entran en un estado de inmovilizacién, de shock, de bloqueo y
aturdimiento general.

Este periodo es peligroso para las familias, puesto que pueden terminar
creyendo a las personas que les dan mas esperanzas, sin analizar a fondo
la base de sus argumentos y retrasando la bsqueda de intervenciones
eficaces.

La irritacién y la culpa también estan presentes en los padres de nifios
con trastornos del espectro autista. Es una etapa en la que se repasa
toda la vida del nino, incluso el embarazo, intentando averiguar si pasé
algo, si hubo alguna negligencia. Estos sentimientos de culpa se han visto
favorecidos durante mucho tiempo y, aun hoy en algunos paises, por
teorfas que tienden a explicar que el autismo tiene un origen afectivo.
El inicio del convencimiento de que el hijo sufre una afectacién grave
e irreversible, conduce a los padres a un estado de profunda y légica
desesperanza, que puede derivar en un estado de depresion.

La fase de aceptacion de la realidad, se caracteriza por la superacién
de este estado de depresion y por la aplicacién de medidas racionales
para compensar necesidades especificas. En esos momentos, los padres se
benefician del asesoramiento profesional y analizan las distintas opciones
para proporcionar a su hijo una expectativa de vida que le permita hacer
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parte de su entorno. Adaptarse, reorganizarse y ayudar adecuadamente
a los hijos, no supone estar conforme con la discapacidad. A estas fases
pueden afadirseles segun Riviere (1997a) las de comprobacion, busqueda
de significado ¢ interiorizacién real del problema causante de la crisis.

Son muchos los factores que van a influir en el transcurso del proceso,
pero lo que esta claro es que es preciso conocer las etapas y tenerlas en
cuenta, puesto que ignorar este camino va a influir en el resto de las
acciones que llevan a cabo los profesionales (Angeles, Martin, Cruz & &
Ledn, 2008).

El asesoramiento y el acompanamiento emocional a las familias de
personas que presentan TEA son funciones del buen ejercicio profesional
del psicélogo, médico, terapeuta ocupacional y demds profesionales que
intervienen; la necesidad de un acompafiamiento terapéutico hacia los
padres y familiares, es de una relevancia poco desdenable y de una eficacia
més que corroborada en la practica clinica (Viapiano, 2015).

Es importante que las familias conozcan y exijan la utilizacién de
enfoques sistémicos y ecoldgicos por parte de los terapeutas, para que sean
capacitados (no solo informados), en relacidn con las dificultades de sus
hijos e hijas, de las consecuencias de tales dificultades y de las mejores
opciones de manejo familiar; es un hecho universalmente aceptado, que
la presencia en las familias de un hijo con algiin tipo de minusvalia
fisica o psiquica grave, constituye un factor potencial que perturba la
dindmica familiar. La convivencia en el hogar de un nifio o nifa con
TEA suele ser muy compleja y las familias se ven sometidas desde el
principio, a modificaciones significativas en su régimen de vida habitual,
con limitaciones desmedidas de su independencia (Angeles, Martin, Cruz
& & Ledn, 2008).

Las asociaciones de familiares de personas con TEA, a menudo han
contribuido a la mejora de la atencién educativa de esta poblacién
mediante el enfoque de una inclusién educativa. Estudios han apuntado
a una mejor valoracién de las familias y los profesionales de estos
dispositivos, que a los de la red ordinaria. Saldafia y otros (2008) amplian
este dato incorporando también, a través de una encuesta a 96 profesores
y profesoras que atienden al 80% del alumnado con TEA en la ciudad de
Sevilla (Espafa), la contribucién de las asociaciones en aquellos casos en
los que acttian en el contexto de los centros ordinarios. En 1994, México
como muchos paises de Latino América, firmaron la Declaracién de
Salamancay Marco de Accién para las necesidades educativas especiales y
otras convenciones internacionales, logrando de esta manera que muchos
nifios con TEA fueran integrados en escuelas regulares, como parte de la
inclusién educativa de estos paises.

Comportamientos de las personas con TEA. En relacién con
la sociedad, las personas con TEA presentan ciertas condiciones en
su lenguaje (competencias de comunicacion), conducta (capacidad de
relacién social) y conocimiento (flexibilidad mental y comportamental),
que permiten el diagnéstico y valoracién de su comportamiento. Algunos
de los comportamientos identificados se reflejan en un mutismo selectivo
(no hablar en ciertas situaciones o con personas desconocidas), la timidez
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excesiva, laintolerancia a la frustracién, los berrinches, la falta de atencién,
el no apego a personas especificas, rituales simples y sin metas. Estos
comportamientos y condiciones, son vistos actualmente como algunas
estrategias que los nifios con trastornos de lenguaje y de comunicacién,
utilizan para manejar la tensién, angustia o aburrimiento, que les provoca
el desarrollar interacciones poco eficientes con los demds, especialmente
con sus padres.

Un nifo hastalos cinco (5) afios tiende a guiarse mds por la entonacién
y la intencionalidad del adulto que por el contenido formal. Todo nino
tendrd algtin interés, ya sea por un movimiento, un objeto, o un alimento,
alin en casos muy severos.

Son de resaltar las altas capacidades cognitivas que pueden tener y
desarrollar las personas con TEA: los nifos pueden tener limitaciones
como las que se han mencionado, pero a su vez pueden desarrollar muchos
aspectos positivos como el ser valerosos, ser capaces de controlarse y
afrontar la adversidad, tener altos grados de lealtad y confianza, capacidad
de escucha y memoria excepcional, entre otras.

Legislacion. Los gobiernos y administraciones publicas velan por la
proteccion y el aseguramiento del goce pleno, en condiciones de igualdad
para todos los derechos humanos y libertades fundamentales de los
ciudadanos. Los gobiernos deberdn llevar a cabo ajustes razonables en
todos los servicios y ambitos de proteccién a la ciudadania, de forma que
no existan diferencias entre ciudadanos (Diario, 2013).

A nivel mundial, Naciones Unidas Enable - Los derechos y la
dignidad de las personas con discapacidad, es un instrumento de
derechos humanos, con una dimensién explicita de desarrollo social. La
Convencidén sobre los derechos de las personas con discapacidad y su
Protocolo Facultativo cuentan de los servicios de una secretaria conjunta
integrada por personal del Departamento de Asuntos Econdmicos y
Sociales de las Naciones Unidas (DAES), en Nueva York y de la
Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos (ACNUDH), en Ginebra (Suiza).

Es necesario también conocer el contenido de los citados convenios
internacionales, ya que estos, al ser ratificados por los paises, se convierten
en ley de rango superior, por lo tanto, de obligado cumplimiento, digan
lo que digan otras leyes existentes en el marco legal del pais. Colombia
ratificd la convencidn pero no el protocolo (Quiénes somos: Secretarfa de
la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad). En
Colombia existe la Liga Colombiana de Autismo (LICA); sus funciones y
objetivos principales son promover en nuestro pais la investigacion sobre
los trastornos del espectro autista, entre otras. (Objetivos: LICA).

Para el autismo se pueden mencionar infinidad de "Redes Naturales"
abocadas a esta causa, en Argentina se tiene la "Asociacién Argentina de
Padres de Autistas" (APAdeA) que es una entidad civil sin fines de lucro
nacida en 1994, también la "Asociacidon de Padres, Sonando un Mundo
Mejor (TGD)", "TGD-Padres" (Red de Padres de personas con Autismo)
y muchas mis.
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En Estados Unidos estan los Centros para el Control y la Prevencién
de Enfermedades (CDC) (sitio web de Centros para el Control y
Prevencién de Enfermedades), el Instituto Nacional de Salud Infantil y
Desarrollo Humano Eunice Kennedy Shriver (NICHD, siglas en inglés)
(sitio web), Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes
Cerebrovasculares (NINDS) (sitio web), Autism Society (sitio web).

Educacién. Al abordar la solucién a las situaciones planteadas en
relacién con las necesidades de las personas con TEA y el comportamiento
y las situaciones que enfrentan sus familiares, es relevante tener en cuenta
el aspecto educativo enmarcado en elementos como el uso de tecnologfas,
la constante investigacion del caso clinico y el dimensionamiento de esta
poblacién que desde la perspectivas de la estadistica, permite dimensionar
las necesidades de desarrollo tecnoldgico que sirva de herramienta y
soporte en atencion a la diversidad del desarrollo en estas personas.

Las personas con el trastorno presentan diferentes patrones de
funcionamiento cognitivo que hacen que sus estilos de aprendizaje sean
distintos y requieran abordajes especificos. Entre ellos, y por su enorme
repercusion para facilitar dichos aprendizajes, es especialmente relevante
el uso de la tecnologfa. El rapido desarrollo de avances en esta drea ha
generado un enorme interés en el &mbito de la intervencién y los apoyos
y ha supuesto un reto a la hora de transformar las précticas profesionales
para adaptarse a los nuevos requerimientos y demandas.

El objetivo educativo es dotar a los profesionales de herramientas para
favorecer el desarrollo de las competencias personales de la persona con
TEA, la accesibilidad y comprensibilidad de los entornos en los que se
desenvuelve, y contribuir positivamente a su calidad de vida. Desde hace
mas de 70 anos, la educacidn es vista como una base fundamental en los
tratamientos para este tipo de trastornos.

Entender la investigacién del autismo implica tener una comprensién
completa de la informacién que se obtenga; muchas personas encuentran
un gran consuelo en nimeros y estadisticas. Las estadisticas pueden ser
muy reconfortantes para algunos padres. Las principales busquedas de
informacién son el nimero de nifos afectados por autismo, las tasas de
éxito de los métodos de tratamiento especifico y la informacion relativa a
los casos de autismo en estados especificos (Reynolds, 2009).

Las estadisticas relevantes de los casos de autismo reflejan la dimensién
y las caracteristicas de esta (ortega, Martinez, Ibarguen, 2016). Un nifio
es diagnosticado en el mundo cada 21 minutos, afecta a uno de cada 150
nifos, es el factor de mas rapido crecimiento de la discapacidad en los EE.
UU.; el caso puede ocurrir en uno (1) de cada 68 individuos, es cuatro
veces mas frecuente en los niflos que en las nifias y no conoce las fronteras
raciales, étnicas o sociales. El ingreso econdmico, el modo de vida y los
niveles educativos de la familia no afectan la posibilidad de que estos casos
ocurran. (Informacén general sobre autismo, 2015).

El IETS (Objetivos: LICA) convocd un grupo de expertos, quienes
hicieron una revisién detallada de investigaciones a nivel mundial, donde
se encontrd que la tecnologia en salud que tiene evidencia cientifica y por
tal razon, la que puede ser incluida en el sistema de salud, son las terapias
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ABA (Analisis Conductual Aplicado), como uno de los métodos que se
pueden adaptar a las necesidades de las personas con TEA y sus familias.

Finalmente, el estudio sobre Discapacidades del Desarrollo de
(Especiales CDC: Enfermedades y afecciones: 10 cosas que hay que saber
sobre los nuevos datos del autismo, 2014) refleja estimaciones que se
basan en informacién obtenida de la salud y la educacién especial de
registros de ninos que tenfan ocho (8) afos de edad y vivian en zonas
de Alabama, Arizona, Arkansas, Colorado, Georgia, Maryland, Missouri,
Nueva Jersey, Norte Carolina, Utah y Wisconsin en el 2010.

Tecnologia. A continuacion se analizan las tecnologias utilizadas en el
diagnéstico, educacidn, tratamiento y asistencia a las personas con TEA,
entre las cuales "Las TIC pueden ser para los autistas lo que la lengua de
signos para los sordos" (Tortosa, 2004) (adaptado de M. Dekker, defensor
de la emergente cultura autista).

Tecnologia para fines diagnosticos. En la Cuarta Conferencia
Internacional sobre Tecnologia de la Informacion del 2007 se analiza el
desarrollo de un sistema basado en ¢l conocimiento (KBS-Knowledge
Based Systems) y un sistema de entrenamiento inteligente que
puede detectar todas las categorias de los trastornos del desarrollo
(Veeraraghavan & Srinivasan, 2007).

En el 4mbito de la multimedia, se cuenta con una técnica para investigar
las asociaciones de factores de comportamiento y para clasificar estas
relaciones, utilizando una clasificacién basada en la asociacién (CBA).
Este conjunto de datos se clasifica por los médicos en dos tipos: el
autismo y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado (PDD-
NOS, Pervasive Developmental Disorder-Not Otherwise Specified). Los
resultados del anélisis muestran varios patrones de comportamiento
interesantes en el trastorno autista (Sunsirikul & Achalakul, 2010).

Desde otra perspectiva, la imagen metabdlica cerebral aportada por
la (tomografifa por emisién de positrones del metabolismo cerebral,
utilizando como radiofirmaco la 18 fluoro-deoxi-glucosa) PET-FDG
es, desde su punto de vista, fundamental en la correcta valoracion del
paciente con trastornos del desarrollo.

El sistema nervioso dopaminérgico es la disfuncién en el cerebro
humano de nifios con TEA; el transportador de dopamina (DAT) de
imagenes SPECT en el cerebro humano ayudara al diagnéstico de nifios
con TEA. Para evaluar los valores de aplicaciéon de 99m Tc-2 beta [N, N'-
bis (2-mercaptoetil) etilendiamino] metil, 3 beta- (4-clorofenil) tropano
(TRODAT-1) ofrecen la base académica a la etiologia, el mecanismo
y la terapia clinica del autismo (Xiao-mian, Jing, Minb, Hui-xingb &
Chongxuna, 2005).

De otra parte la electroencefalografia (EEG) se toma como una
herramienta esencial para la evaluacién y tratamiento de los trastornos
neurofisioldgicos. Un estudio importante investigd la actividad de fondo
del EEG en personas con TEA, utilizando métodos de analisis de
frecuencia (Sheikhani, Hami, Mohammadi, Noroozian & Golabi, 2007),
la electroencefalografia también contribuyé en el caso de las respuestas
sensoriales del autismo, a través del perfil sensorial, asociado a las tareas
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fisicas que estaban destinadas a estimular la correlacién de sensibilidad de
la respuesta sensorial de un nino (Sudirman & Hussin, 2014).

Tecnologia para fines educativos y/o terapéuticos. Aquellos padres
de nifos con TEA que buscan entender mejor los beneficios reales
de la tecnologia tactil tienen un aliado en Sami Rahman, padre de
un nifio con necesidades especiales y colaborador en el desarrollo de
Bridging Apps, una comunidad en linea integrada por padres, terapeutas,
médicos y maestros que comparten informacién sobre el uso de tablets
y smartphones con el fin de promover la participacién de personas con
necesidades especiales.

"Los aparatos tactiles no solo son intuitivos, también son eficaces al
reducir el umbral del conocimiento necesario para poder interactuar
y aprender”, dice Rahman. De otra parte, los smartphones y tablets
ofrecen una multitud de estimulos sensoriales auditivos, visuales y téctiles,
que pueden ayudar a nifios con autismo a aprender a comunicarse o
simplemente a divertirse con un juego o a escuchar un poco de musica
(Consejos tecnoldgicos: actividades para nifios con autismo).

También internet ha dado buenos aportes, porque se encuentra
variedad de organizaciones que publican ayudas que apoyan el
tratamiento del autismo, entre ellas, la Sociedad de Autismo de América
y el Instituto Nacional de Salud, son dos sitios web con las cuales iniciar
su cruzada en internet (Reynolds, 2009).

El computador ofrece un medio flexible en la educacién, la
comunicacion, la creatividad, el ocio y el empleo. Un sistema de e-
learning de adaptacion basado en tecnologias web semdnticas blandas,
puede ser desarrollado para ensenar. Esta investigacién, propone un
enfoque personalizado, generacién de un Plan de Educacién Individual
(IEP-Individual Education Plan) apoyado en el médulo basado en
Algoritmos genéticos (GA-Genetic Algorithm) para la generacién de
ruta de aprendizaje personalizado (Judy, U.Krishnakumar & Narayanan,
2012).

Respecto el desarrollo y aprendizaje existen técnicas que han generado
varios resultados, enmarcados en términos de la utilizacién de percepcion,
que son consistentes con otros resultados de la literatura (Shic, 2007;
Vergel, Martinez y Zafra, 2016).

G. Noriega expone un modelo computacional que desempefia un
papel cada vez més destacado en la complementacién de la investigacién
fundamentalmente en la genética, la neurociencia y la psicologia del
autismo. El modelo tiene una arquitectura biolégicamente plausible
basado en un mapa de autoorganizacién (Noriega, 2015).

Otro notable aporte corresponde al Diseno Interactivo Basado en
Modelo Computacional Big Data para el tratamiento del autismo. El
esquema selecciona solo una pequena parte de la informacién para operar
de forma explicita, mientras que el resto de la informacién contribuye a
esta seleccion tinicamente de forma implicita (Mani, Berkovich & Liao,
2014).

Un sistema de la TCC con interfaz de usuario tangible fue desarrollado
utilizando equipos informdticos estindar y una cdmara de video de
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consumo. El experimento se realizé para medir la eficacia de aprendizaje
del nuevo sistema y el método de entrenamiento convencional. La
mayoria de aplicaciones de TCC se basan en la interfaz estindar WIMP
(Sitdhisanguan, Chotikakamthorn, Dechaboon & Out, 2008).

Las plataformas web, también aportan al manejo del trastorno; los
expertos interesados pueden utilizar la plataforma para orientar el proceso
de nifios con TEA (Guxin & Qiufang, 2013). Otro estudio sugiere que la
minerfa de datos de los blogs en linea tiene el potencial de detectar datos
clinicamente significativos. Esto le abre la puerta a otras posibilidades,
incluyendo la vigilancia de riesgos y el aprovechamiento de la influencia
en diversos conjuntos de grandes datos (Nguyen, Phung & Venkatesh).

Existe, ademas, un software especifico, mundos virtuales y juegos que
pueden ser utilizados para mejorar las habilidades sociales y del lenguaje.
Estas herramientas se pueden combinar con el modelo terapéutico
DIR Floortime (Developmental, Individual Difference, Relationship-
based) que anima a los padres, profesores y terapeutas a involucrar
a estos nifos a través de sus propios y a veces limitados intereses.
Aplicando este sistema, se sugirié la creacién de un taller de modelado
del computador Clubhouse, como el desarrollado en el Instituto de
Tecnologia de Massachusetts, el cual tomarfa ventaja en algunas ocasiones
de las habilidades analiticas y visuales superiores al promedio de los nifios
(Sarachan, 2012). En el entorno virtual de colaboracién (CVE) para
las personas con TEA, se presta especial atencién a la utilizacién de
representaciones avatar de emociones (Cheng, Moore, McGrath & Fan,
2005).

Astrojumper es el disefio de una realidad Exergame virtual para motivar
a los ninos con TEA a hacer ¢jercicio. Los nifos con TEA muestran
beneficios sustanciales de la actividad fisica rigurosa. Sin embargo, a
menudo es dificil motivar a estas personas para ejercer debido a sus estilos
de vida sedentarios generalmente (Finkelstein, Nickel, Barnes & Suma,
2010).

También los psicopatdlogos expresan un interés creciente en la
formacién cognitiva asistida por ordenador. Se desarrollaron juegos
de software para explorar la formacién en dos campos diferentes de
aprendizaje: planificacién visoespacial y la comprensién del didlogo
(Grynszpan y otros, 2009).

Entre los juegos existe un novedoso disefio, la implementacién y
la primera evaluacién de un juego triadico, de colaboracién entre los
robots humanoides, kinésica y la sincronizacion en robética de asistentes
personales (Kaspar) (Wainer, Robins, Amirabdollahian & Dautenhahn,
2014).

Mediante el empleo de tecnologias de interaccién hombre-méquina
(HMI), herramientas terapéuticas interactivas, se pueden automatizar
parcialmente el consumo de tiempo, las sesiones de rutina de terapia
conductual y permitir una intervencién intensiva que se lleve a cabo en el
hogar (Karla Conn1, Sarkar, Stone & Warren, 2008).

La robética también ha dado su aporte en el tratamiento: existe
una observacién cualitativa sobre la respuesta inicial de los nifos con
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TEA cuando se exponen a un robot humanoide. El objetivo es observar
el comportamiento de los nifios con un robot, en comparacién con
las caracteristicas naturales que se les observan en el salén de clases
(Shamsuddin S., Yussof, Hanapiah & Mohamed, 2014). Un robot social
es un robot que tiene la interaccién con la gente, imitando algunos
patrones y comportamientos, con habilidades dentro del rango de la
inteligencia social. Un prototipo creado hace movimientos y expresiones
para ayudar a los nifios con necesidades de apoyo generalizadas y
contribuyen con su calidad de vida (Pacheco, y otros, 2013). El robot
llamado PABI* (pingiiino de intervenciéon de comportamiento para el
autismo) es un robot humanoide que toma una personificacién como
de dibujos animados (Dickstein-Fischer & Fischer, 2014). Otro trabajo
presenta un método para llevar a cabo el andlisis cualitativo en la
evaluacion de la interaccién entre el nifo y el robot en la intervencion
del autismo. GARS-2 es un instrumento de evaluacién utilizado para
identificar y diagnosticar el autismo (Shamsuddin, Yussof, Hanapiah &
Mohamed, 2013).

Ademds, existe una investigacién en curso sobre robots sociales como
asistentes para la terapia del autismo en Irdn, donde el propdsito
de la investigacién actual ha sido principalmente para originar los
escenarios terapéuticos adecuados y aplicar dos robots humanoides
interactivos como asistentes de terapia en el tratamiento (Taheri, Alemi,
Meghdar, PourEtemad & Basiri, 2014). Se presenta un proceso iterativo
y participativo de diseio de robot asistida PRT (Pivotal Response
Training) para la terapia del autismo (Kim y otros, 2014). También la
plataforma robética es capaz de reconfigurar su estructura fisica mediante
acciones auténomas o semi-auténomas (Bharatharaj & Kumar, 2013).

Affect-sensitive es un robot de rehabilitacién asistida de nifios con
trastorno del espectro autista, el objetivo general es permitir que el robot
pueda detectar y responder a las sefiales afectivas de los nifos con el fin
de ayudarles a explorar la dindmica de interaccion social de una manera
gradual y adaptativa (Conn, Liu, Sarkar, Stone & Warren, 2008).

Animales robéticos podrian ayudar en el desarrollo social de los
nifos con TEA. Stanton, Kahn Jr, Severson, Ruckert & Gill (2008)
investigaron si un perro robético podria ayudar.

En el mismo sentido, Robins, Dautenhahn & Dickerson (2009)
plantean un caso de estudio de evaluacién asistida por robot de juegos con
un minimamente expresivo robot humanoide mévil, equipado con sensor
laser para obtener distancias y un sistema de control integrado para la
interacciéon (Goularty, Castillo, Valadao, Caldeira & Bastos-Filho, 2014).

La reciente proliferacién de aplicaciones de tecnologia de realidad
virtual (VR) en la terapia del autismo para promover el aprendizaje
y el comportamiento positivo entre los nifos ha producido resultados
optimistas en el desarrollo de una variedad de destrezas y habilidades,
como el caso de un innovador disefio y desarrollo de un delfinario virtual,
donde en lugar de la emulacién de la natacién con delfines, este programa
interactivo les permite a los nifos actuar como entrenadores en la piscina
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y aprender comunicacién no verbal, interactuando a través de gestos de la
mano, con los delfines virtuales (Cai y otros, 2013).

Se hace uso de un androide para mejorar las habilidades sociales y
el reconocimiento de emociones. El objetivo principal es describir una
pantalla interactiva-realista facial (FACE) y un protocolo terapéutico
de apoyo que permita verificar si el sistema puede ayudar a los nifios
a aprender, identificar, interpretar y utilizar la informacién emocional
y extender estas habilidades en un contexto social adecuado, flexible y
adaptable (Pioggia y otros, 2005).

Entre los diferentes juegos se encuentran ComFiM, un juego para
dispositivos multitéctiles que fomenta la comunicacién (Ribeiro, 2014);
iCAN, un sistema pedagdgico basado en la tableta que mejora la
experiencia del usuario en el proceso de aprendizaje (Tang, Jheng, Chie,
Lin & Chen, 2013); la pantalla tictil simple de un TSMC tiene una causa
y efecto de respuesta inmediata que permite a los estudiantes ser mas
independientes durante el proceso de aprendizaje (Rasche & Qian, 2012).

La segunda Conferencia Internacional sobre tecnologias de servicios
innovadores para el autismo se celebré en Paris los dias 3 y 4 de
octubre 2014 en el Instituto Pasteur. La conferencia abordé cémo
las herramientas digitales pueden mejorar la vida de las personas con
TEA. Los expertos presentaron soluciones concretas a los desafios
que enfrentan las personas con Tea y sus familias. El propdsito de
esta conferencia internacional fue reunir a cientificos, educadores,
profesionales, cuidadores y familias para crear un espacio de didlogo y
fomentar el intercambio de mejores practicas (Autismo: lo que cambia
con lo digital, 2014).

Resultados y discusion

Teniendo en cuenta las influencias del autismo en el comportamiento
y la idiosincrasia social que se ha generado alrededor del tratamiento y
cuidado del autismo, se puede concluir que las principales necesidades en
la familia se manifiestan de la siguiente manera ver Fig. 1,
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Figura 1.

Mapa mental de las necesidades en la familia de personas con TEA.
Fuente: Elaboracién propia.

Posterior al diagnéstico, se desprenden una serie de necesidades muy
particulares y muy relacionadas, como se ha mencionado anteriormente,
en el ajuste de nuevas expectativas y cambios en relacién con "el
hijo idealizado". No obstante, por ejemplo, en la vida adulta, las
necesidades son muy diferentes, las necesidades se desprenden de la falta
de oportunidades, los deseos de ocupacion y desempefio laboral, los
sentimientos de incertidumbre cuando se piensa que va a ser de la persona
cuando el padre fallezca, etc.

De otra parte, la legislacién y el enfoque educativo enmarcan la
generacién de oportunidades, para contribuir a un mejoramiento en
la calidad de vida para las familias y las personas, estin orientados a
promover y apoyar investigaciones, como se muestra en la siguiente tabla.
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Aporte del gobierno y la educacion en las personas con TEA, familias y especialistas.

Tabla 1

PERSONAS SOBIERND EDUCACON
VINCULADAS
Personas con TEA » [Promover y trabajar ¥ Uso de tecnologias
por bos derechos ysu
calidad devida . )
* Aprendizaje con abordajes
especificos
» Velar  por I
proteccan ..
* Intervencion y apoyo
L cignidad
* [Proteger la dig > Diagrést
* [Fornentar ~]
igualdad
* Visibilizar la
cordicién
* Generar nuevas
oporunidades
Fam ¥ Apoyar [ ¥ Uso de tecnologlas
OIGANZACGones § SUS
¥ Faditadores y soportes en
la atencidn de la persona
» liderar y coopemr
con otras .
argarizaciones * Informaddn oportura
2 * Seguimiento en el
* Aoy » b tratamiento
» Esfar atenho a laes
necesidades de la persona
¥ Ser monfidente y apoyo
* Resporcabiizarse del
PrOOESD, COMpromiss
EspoOalistas * Capadiacdn F] ¥ Uso de tenologlas
profesionales
¥ Imstigacidn  de  caso
* Promover 5] diinbon
irvestigacidn

» Pricice profesionabes
adaptabiles a lioes
requenmisntos y demardas

Finalmente, la tecnologia se ha desarrollado para apoyar las

necesidades, brindando herramientas en las diferentes areas: insercion

social, comunicaciodn, aprendizaje, drea cognitiva y drea de autonomia, lo

cual se puede sintetizar en el siguiente cuadro:
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Tabla2
Herramientas tecnoldgicas que apoyan a las familias en las necesidades de las personas con TEA.
Tecriologis Temas tratados Meresidades cubiertas
Modelo Diagnisticn, estudio, * bwluadtn objetiva y
computnclonal edumacion,  COmuURRCRESn, opartura
creatiidad, Eratamienin,

g: Modeln  Prendizaie » Murda estructurade
Computacianal Big
Data * Hermamientas de

COMUrLCaCan.

*  Moftaddn al
aprendizaje

» Ambientes  adaptables
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Tabla 2. Continuacién

Herramientas tecnoldgicas que apoyan a las familias en las necesidades de las personas con TEA.

v flesibles

Gereralizacidin ded
aprendizaje

Irvestigacidn en el
tema
Andlisis de imagen Evaluacidn, trafmienho, Evaluacifn abjetiva
respuesta sensorial
Ej EEG, FET-FDG Diagresticn
Comprersion  de  su
condickdn
Irvestigacidn del tema
Platatormas web Evaluacidn del desarrcllo, Seqsencias ¥ murda
estilos lingoisfims, predecible
§: sifio wek g Tmmients L
Sodedad de Autismo Mﬂ'h'-'\-‘lﬂdﬂ_ d de
de América, Institum aprendizje
Hacional de Salud
Irvestigacidn del tema
Ambientes  adaptables
y flewibles
Herramiertas de
comunRcacion
Software Diagnésticn, ‘terapia, Usilizacidn de lenguaje
emocones, actividad fisica, y seflales claras
: formacidn cognitiva
Ei- P
é_b.b“uu.ﬂ Confiarza e identidad
A sin comparadin
Motivaciin al
aprendizaje
Usiizacidn de oddigos
viso espaciales
Riobeitica Rehabilitacidn &n Direcdonamients para
Enteraccidn sodal, desamolio interactuar
Ej- , PABKR . . .
b g evaliacién,  disgnesticn, Actividades funcionales
terapia, rehabilisacion fisica,
aprecizaie Acompafamisnto  en
sE  actvidades con
-
Educacitn positiva
Uslizacidn de oddigos
visD espacales
Ambientes  adaptables
y flesibles
Demarolle  de  la
capacidad de imitacdn
Evaluacitn objetiva
Rehabiitacidn  fisica
asisSda
Irvestigacidn del tema
Motivacdn al
aprendizaje
Educacitn positiva
Mostrar e sentido de
hacer las msas
Aplicaciones movikes Diagnésticn, Curecoonamiento para
reconocimients de irteractuar
f- A EMOCOoNEs,  COMAMKaGsn,

Appiavtism, uegos:

aprerdizage.

Usilizacidn de lenguaje
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Tabla 2. Continuacién
Herramientas tecnoldgicas que apoyan a las familias en las necesidades de las personas con TEA.

ComFiM, BCAN ¥ sefales daras
* Mothadon al
aprendizaje
* Herramiemntas de

Comuricacdn

* Generalizaddn del
aprendizaje

* Ambientes adapiables
 flmibles

* Heramienta de
comuricacidn

* Actividades fundorales

Fuente: Elaboracién propia.
Conclusiones

De acuerdo con lo expuesto, el desarrollo y comportamiento de las
personas con TEA y el proceso de relacién con su entorno tiene una
conjugacion de factores que influyen en el comportamiento de las familias
como los problemas evidenciados en la Figura 1, donde se identifican
factores generados por la confusién que produce la toma de decisiones
frente a una situacién desde el diagnéstico y durante la etapa de terapia
de la persona con TEA. Los padres se ven afectados por sensaciones de
tristeza, ira, incertidumbre, estrés, depresion, entre otros, que los llevan a
no saber cémo manejar una situaciéon que gener6 un cambio en sus estilos
de vida desde el momento en que comenzaron la travesia para identificar
qué presentan sus hijos.

La legislacién ha influido y apoyado a las personas con TEA,
promoviendo sus derechos, protegiendo su identidad y la de sus familias
y, finalmente, a los especialistas promoviendo la investigacién en el tema
y capacitindolos para que de esta manera todos trabajen en conjunto
por la calidad de vida de las personas. La educacion ha aportado en este
proceso con el objetivo de brindar herramientas utiles que beneficien la
comprension de la condicién y que ayuden a un correcto diagndstico, no
solamente basado en la experiencia subjetiva del especialista, sino que sea
més completo y objetivo con el fin de disminuir la etapa de crisis a la cual
se enfrentan los padres, buscando la construccion de entornos inclusivos.

Por tltimo, la tecnologia, punto focal de este trabajo, es la herramienta
adaptable que permite ofrecer ayudas a estas necesidades y que ademis
evoluciona en sus metodologias a través de cada rama de la ingenierfa,
aportando significativamente en pro de un bien en el émbito del autismo.

Como resultado de lo expuesto, se puede observar que los diferentes
campos de la tecnologia son facilitadores para la familia, ya que son
instrumentos de asistencia que mejoran el estilo de vida de la persona con
TEA'y, a su vez, ayudan a las familias en la comprension de la condicién
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en la cual se encuentran sus hijos gracias a la evaluacién objetiva que se les
ha podido brindar.

Las diferentes disciplinas tecnoldgicas aportan a la identidad de cada
nifo vy, de esta manera, disminuyen la confusién a la hora de tomar
decisiones frente a un comportamiento o situacion especifica, causa de
los ambientes adaptables y flexibles que se generan segun las condiciones,
necesidades e intereses propios de estas personas.

El modelo computacional es un medio flexible y adaptable que permite
atender las necesidades particulares de cada paciente. Todas estas ayudas
tecnoldgicas tienen una forma propia y particular de interactuar con la
informacién, de forma tal, que son capaces de responder a diferentes
casos de autismo vy, en cada uno, dar respuesta de la mejor manera;
adicionalmente es un método que apoya a lo largo del proceso, con la
medicion de los resultados alcanzados por el paciente.

El anilisis de la neuroimagen de las tomografias, resonancias
magnéticas, TACy electroencefalografias entre otras, aunque son campos
en desarrollo, en la actualidad proporcionan datos fundamentales gracias
alasinvestigacionesy avances paralavaloracion y evaluacién en el objetivo
de comprender el trastorno generado en las personas con TEA. Este
analisis por medio de la investigacion de las senales del cerebro con el
proposito de la estimulacién del perfil sensorial de la persona, es de gran
utilidad en el tratamiento y comprensién de los mecanismos que causan
el trastorno.

Las diferentes plataformas web son herramientas de recoleccion y
andlisis de datos, que permiten por medio de operaciones estructuradas
y claras para profesionales, familias y afectados, lograr detectar datos
significativamente importantes para el drea clinica que contribuyen al
aprovechamiento de la informacién en el diagnéstico y tratamientos de
rehabilitacién.

La tecnologia implementada por software, evidencia grandes avances
en el cubrimiento de las necesidades como el habla del nifo, la mejora
en las destrezas motrices finas, la motivacién al aprendizaje y de
manera significativa, la comunicacién por medio de diversidad de juegos
como mundos virtuales y actividades funcionales que ofrecen estimulos
sensoriales desde diferentes perspectivas auditivas, visuales y tictiles,
entre otras. Esta tecnologfa busca motivar a las personas a ejercer y
desarrollar formacién cognitiva, mejorando habilidades sociales y del
lenguaje haciendo uso de sus propios intereses, involucrando a nifios,
padres y profesionales en la utilizacién de estas metodologias, de forma
que su estilo de vida sedentario muestre beneficios con la utilizacién de
c6digos como los viso-espaciales.

En el campo de la robdtica, con el uso de herramientas terapéuticas
interactivas como los HMI, se tiene como principal objetivo la
interaccion social y autonomia del individuo, permitiendo la evaluacién,
el tratamiento de rehabilitacion fisica y el desarrollo de la capacidad de
imitacidn, entre otras funcionalidades. De esta forma esta tecnologfa logra
romper el aislamiento y cumple un papel de mediador social.
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Las aplicaciones moéviles promueven de manera significativa al
aprendizaje fomentando la comunicacién de manera que se pueda facilitar
la experiencia de aprendizaje, por medio de dispositivos que permiten un
proceso de aprendizaje més independiente.

El autismo es un campo que sigue en estudio constante y con el
tiempo, nuevas tecnologias van apoyando la investigacion cientifica de
este trastorno. La tecnologia cada dia se encuentra a la vanguardia en
diferentes campos como la telemedicina, el internet de las cosas, la
domdtica y las telecomunicaciones, entre otras, donde se convierte en
un reto su utilizacién en beneficio de las particularidades de las personas
con TEA, cuyas necesidades individuales, direccionan la busqueda a un
entorno donde la informacién juegue un papel a su favor.
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