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Resumen

El trastorno del espectro del autismo es un trastorno del neurodesarrollo que afecta
aproximadamente a un de cada cien ninos y que se manifiesta por dificultades en la
comunicacién social y por dificultades para pensar y comportarse de manera flexi-
ble. Cerca del 40 % de los nifios con autismo presenta ademads una discapacidad in-
telectual, otro trastorno del neurodesarrollo, que se caracteriza por dificultades en el
funcionamiento intelectual y en las habilidades adaptativas.

Las dificultades para iniciar y completar tareas de forma independiente se en-
cuentran bien documentadas en las investigaciones sobre el autismo y la discapacidad
intelectual. Tales dificultades pueden resultar en una dependencia de agentes exter-
nos, como cuidadores, docentes o terapeutas, para brindar direccién y supervision en
las actividades académicas y de la vida diaria. El uso de los apoyos humanos de forma
prolongada para compensar esas dificultades puede enfatizar la dependencia de la
persona autista con respecto a terceras personas, lo que tiene consecuencias en la
percepcién de la persona autista de sus propias capacidades y en su calidad de vida.

En la actualidad no existen tratamientos médicos o farmacolégicos de eficacia
probada y uso clinico sobre los sintomas centrales del autismo. Actualmente, las
intervenciones psicoeducativas son la principal herramienta de intervencién en el
autismo. Las tecnologias digitales pueden complementar estas intervenciones y su-
ponen una oportunidad importante para fomentar el funcionamiento auténomo de
las personas autistas, ya que pueden reducir su dependencia de otras personas.
Existen numerosos argumentos y estudios que justifican el uso de las tecnologias
digitales en el autismo. Entre ellos se encuentran la buena correspondencia entre la
forma de presentar la informacién que permiten las tecnologias y la forma de proce-
sar la informacién que caracteriza al autismo, asi como el enorme atractivo que
suele suponer la tecnologia para las personas autistas, sus posibilidades de persona-
lizacién y el control de la situacién de aprendizaje.

En esta tesis se han elegido dos tipos de tecnologias digitales que tienen ese
cometido. Por un lado, las tecnologias de realidad virtual inmersiva, apoyadas en los
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dispositivos de realidad virtual mas recientes. Por otro lado, las tecnologias digitales
corporeizadas, apoyadas en sistemas dométicos para facilitar que la persona autista
con discapacidad intelectual descargue parte de su trabajo cognitivo en elementos
del entorno. Apoyados en ambas tecnologias —y como trabajo previo a las aportacio-
nes de esta tesis—, se han implementado dos sistemas de organizacién de las tareas
que deben realizar los alumnos y adultos con autismo, con el propédsito de facilitar
su funcionamiento independiente.

El objetivo de la tesis ha sido el de valorar ambas soluciones tecnolégicas para
promover el funcionamiento y el aprendizaje independiente en el &mbito escolar y
doméstico en nifios y adultos autistas. Para ello, se han desarrollado dos estudios
que se resumen a continuacion.

En primer lugar, se ha desarrollado un estudio sobre la viabilidad, usabilidad y
seguridad de una implementacién de un sistema de organizacién del trabajo indivi-
dual, mediante realidad virtual inmersiva en tres centros educativos situados en el
Reino Unido, Espana y Turquia. Particip6 en el estudio un total de 21 alumnos autis-
tas de entre 6 y 17 anos, 6 de los cuales tenian una discapacidad intelectual. Entre
todos los participantes, probaron un total de 164 tareas personalizadas. Todos ellos
lograron finalizar con éxito todas las tareas propuestas. No se encontraron proble-
mas de seguridad destacables. La puntuacién media de los alumnos en la Escala de
usabilidad SUS fue de 85,36 puntos. Un andlisis de regresion lineal mostré que los
nifios autistas con discapacidad intelectual tuvieron una puntuacién significativa-
mente inferior en la viabilidad que los ninos sin discapacidad intelectual (p <0,01). Se
concluye que el sistema de trabajo individual demostré ser viable, usable y seguro
para los 21 alumnos. Se destaca la necesidad de realizar mayores adaptaciones e
investigacién adicional con alumnado con discapacidad intelectual, antes de reco-
mendar su uso universal.

En el segundo estudio se ha disenado, desarrollado y evaluado un sistema que
permite proporcionar indicaciones visuales y auditivas a través de una tableta,
con el objetivo de facilitar la realizacién de dos tareas de la vida diaria: lavar los
platos y lavar la ropa utilizando la lavadora. Dicho sistema se encuentra conecta-
do a un sistema de luces LED que ilumina la ubicacién exacta en la que se tienen
que realizar las tareas, dentro de un aula destinada a dicha formacién en un cen-
tro de dia de atencién a personas autistas con discapacidad intelectual. En el es-
tudio participaron cuatro varones de entre 25 y 37 aflos que acudian regularmente
a dicho centro, y la intervencién apoyada en el sistema desarrollado se compar6
con la intervencién habitual que recibian dichos participantes en el centro, segin
un disefio experimental de caso Unico. Los resultados mostraron que la interven-
cién mediada por tecnologias digitales fue mas efectiva, en comparacién con la
intervencién habitual, en tres de los cuatro participantes, en cuanto a reducir la
dependencia en las indicaciones de la educadora, asi como para disminuir la can-
tidad de conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea en los cuatro par-
ticipantes. La principal contribucién de este estudio ha sido demostrar que este
tipo de soluciones digitales puede ser un método eficaz para la interaccién y la



RESUMEN

corporeizacién de las personas autistas con discapacidad intelectual en el mundo
real.

La tesis se completa con unas conclusiones generales en las que se analizan
estos hallazgos junto con sus implicaciones, en el marco actual de conocimientos e
investigaciones actuales sobre el uso de tecnologias en el autismo, asi como sus
consecuencias en los trabajos futuros que se desarrollaran para seguir avanzando en
esta linea de investigacién.
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Prélogo

El trabajo que aqui se presenta, relacionado con el uso de tecnologias digitales para
facilitar la autonomia personal en el autismo, forma parte de una de las lineas de
investigacién que el doctorando desarrolla en su trabajo como investigador en el
Grupo ARTEC del Instituto de Robética, Tecnologias de la Informacién y las Comuni-
caciones (IRTIC) de la Universitat de Valéncia. Otras lineas de investigacién en las
que trabaja! son: el uso de tecnologias de realidad aumentada para el desarrollo del
conocimiento corporal, la atencién conjunta y la imitacién en el autismo y el uso de
tecnologias para mejorar la calidad de vida en el autismo.

Todas estas lineas de trabajo e investigacién tienen un importante componente
transdisciplinar. El autor de esta tesis, ademas de trabajar en la creacién y evalua-
ciéon de herramientas tecnolégicas para personas autistas a través de numerosos
proyectos nacionales y europeos, ha asumido otras labores que resultan poco fre-
cuentes en el &mbito de conocimiento del Programa de Doctorado en Tecnologias de
la Informacién, Comunicaciones y Computacién. Dichas labores han implicado asu-
mir determinadas responsabilidades y funciones que lo han ido acercando progresi-
vamente hacia la tematica de esta tesis. Entre dichas responsabilidades, se encuen-
tra el haber fundado y presidido durante més de veinte afios una asociacién sin
animo de lucro destinada a la prestacién de servicios para personas autistas de to-
das las edades (Autismo Avila?), que en la actualidad cuenta con 45 profesionales
que ofrecen servicios tan variados como el diagndstico, la atencién temprana, la te-
rapia de integracién sensorial, la intervencién en comunicacién, la psicologia, la
educacion, la terapia ocupacional, la asistencia personal y los apoyos para la vida
independiente. En la actualidad, més de 120 personas autistas y sus familias reciben
dichos servicios con unos estandares muy elevados de calidad, transparencia y

1 Laboratorio Adapta Lab: https://www.adaptalab.org
2 https://www.autismoavila.org
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calidez humana. En la citada asociacién, el autor de esta tesis también ha puesto en
marcha dos sellos editoriales®*, que han editado cerca de una treintena de titulos
hasta la fecha. Uno de estos sellos editoriales estd centrado en metodologias espe-
cializadas en intervencioén en autismo. En dicho sello, el autor ha editado numerosos
y extensos manuales de intervencién, lo que le ha permitido conocer en profundi-
dad numerosas técnicas de intervencién basadas en la evidencia, en muchas de las
cuales ha recibido una formacién intensiva.

Ha sido necesario un largo y arduo viaje desde la Ingenieria en Informatica —
formacién original del autor— hasta otras disciplinas, tales como la Psicologia y la
Pedagogia, cuyas grandes recompensas han sido poder conocer de primera mano las
necesidades de muchas personas autistas de todas las edades, profundizar en los
conocimientos existentes en dichas otras disciplinas para abordar estas necesida-
des, y tener la oportunidad de conectar dichas areas de conocimiento con los cono-
cimientos adquiridos en el marco del Programa de Doctorado en Tecnologias de la
Informacién, Comunicaciones y Computacién para proponer unos apoyos digitales
dirigidos a personas autistas que resulten ecolégicamente validos.

En los ltimos afios, dichos conocimientos han permitido al autor no solo abor-
dar la realizacién de este trabajo doctoral, sino también, en colaboracién con desta-
cados investigadores de otros paises, realizar contribuciones relevantes para verte-
brar el marco de conocimientos e investigaciones actuales sobre el uso de tecnologias
digitales en el autismo. Dichos trabajos forman parte del curriculo del autor y se han
publicado tanto en revistas cientificas del ambito tecnolégico (International Journal of
Human-Computer Interaction; International Journal of Metadata, Semantics and Ontologies;
ACM Transactions on Computer-Human Interaction; Computers and Graphics; Presence: Te-
leoperators and Virtual Environments), como en revistas del drea de la psicologia (Au-
tism; Research in Autism Spectrum Disorders; Children) y en revistas mixtas (Journal of
Enabling Technologies; Technology and Disability). Si bien la mayoria de dichas contribu-
ciones no forman parte de este trabajo doctoral, se describen con cierto detalle cuan-
do se revisan los Gltimos avances en dicho marco de conocimiento y cuando, en las
conclusiones, se analizan las implicaciones de los principales hallazgos de esta tesis
en el marco de conocimientos e investigaciones actuales.

3 https://catalogo.autismoavila.org
4 https://www.laestrellaazul.es
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Introduccion

Aprender a desenvolverse y a realizar actividades de forma auténoma es un aspecto
clave del desarrollo humano. En este texto introductorio, se analiza la importancia
de la autonomia personal en el desarrollo con autismo, asi como la oportunidad que
suponen las tecnologias digitales para apoyar dicha autonomia. También se explica
la estructura de esta tesis doctoral y se detalla cémo se organizan los capitulos a lo
largo de esta.

MOTIVACION

Tanto en las descripciones actuales del Trastorno del Espectro del Autismo y de la
discapacidad intelectual como en la literatura cientifica, se encuentran bien docu-
mentadas las dificultades para iniciar y completar tareas de forma independiente,
tal y como se revisard en los primeros capitulos. Tales dificultades pueden resultar
en una dependencia de agentes externos como cuidadores, docentes o terapeutas
para brindar direccién y supervisién en las actividades académicas y de la vida dia-
ria. Esta dependencia de agentes externos tiene implicaciones para las familias, que
ven que sus hijos continuardn necesitando apoyos a lo largo de toda su vida y que
aumentan sus responsabilidades para gestionar habilidades adaptativas, como el
cuidado personal, la evitacién del peligro, el cumplimiento de las normas sociales y
cualquier otra habilidad que requiera autonomia personal. También tiene implica-
ciones para los docentes y otros profesionales, que necesitaran brindar atencién
individual a sus alumnos con TEA para la realizacién de sus tareas, lo que conlleva
consecuencias para toda la unidad educativa, especialmente, si el sistema educativo
no tiene la capacidad de proporcionar los recursos humanos necesarios. Pero las
consecuencias mas importantes de la falta de autonomia son para la propia persona
autista, ya que, al tener esa excesiva dependencia de los agentes externos, puede
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que no llegue a desarrollar sus capacidades de aprendizaje auténomo, lo que, a su
vez, podria impedir su acceso a muchos otros aprendizajes. Asimismo, dichas difi-
cultades pueden repercutir negativamente en la percepciéon de sus propias capaci-
dades y, como consecuencia, afectar a su calidad de vida. En los primeros capitulos
de esta tesis se analizard esta importante necesidad de apoyos para la autonomia
personal.

Para contrarrestar estas dificultades, la estrategia de apoyo mds comun es recu-
rrir a la supervisioén y el apoyo por parte de otras personas como docentes, familiares
o terapeutas. Sin embargo, el uso de dicha estrategia de forma prolongada puede
enfatizar la dependencia de la persona autista con respecto a terceras personas. Por
ese motivo, la supervisién y los apoyos humanos deben abrir paso a otras estrategias
que permitan el desarrollo de la autonomia personal y mejoren la percepcién que las
personas autistas tienen de sus propias capacidades.

Las tecnologias pueden suponer una oportunidad importante para promover el
funcionamiento auténomo de las personas autistas, al reducir su dependencia de
otras personas. En los primeros capitulos, también se revisardn unos estudios que
muestran que los miembros de la comunidad autista encuentran particularmente
aceptables los apoyos basados en tecnologia, junto con un conjunto de argumentos
e investigaciones que justifican la eleccién de las tecnologias para facilitar el funcio-
namiento independiente en el autismo. Entre estos argumentos se encuentran el
buen encaje entre la forma de presentar la informacién que permiten las tecnologias
y la forma de procesar la informacién que caracteriza al autismo, asi como el enor-
me atractivo que suele suponer la tecnologia para las personas autistas, sus posibi-
lidades de personalizacién y el control de la situacién de aprendizaje, entre otras
ventajas potenciales.

En esta tesis se han elegido dos tipos de tecnologias digitales con este cometido:
(1) las tecnologias de realidad virtual inmersiva, apoyadas en los dispositivos de rea-
lidad virtual mas recientes, y (2) las tecnologias digitales corporeizadas, apoyadas en
sistemas domoticos para facilitar que la persona autista con discapacidad intelec-
tual pueda descargar parte de su trabajo cognitivo en elementos del entorno. En
ambos casos, se pretendera que las tecnologias implementen un sistema de organi-
zacién de las tareas que deben realizar los alumnos y adultos con autismo, que faci-
lite su funcionamiento independiente.

ESTRUCTURA Y ORGANIZACION DE LOS CAPITULOS DE ESTA TESIS

La tesis se encuentra organizada en siete capitulos. Cada uno de ellos comienza con
un resumen y un indice de contenidos del propio capitulo.

En los tres primeros capitulos, se abordan aspectos relacionados con el estado
de la cuestién. El capitulo 1 revisa los conocimientos y descripciones actuales del
trastorno del espectro del autismo y de la discapacidad intelectual, junto con un
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resumen de cémo se ha llegado a ellos. El capitulo 2 revisa el estado de la cuestién,
en cuanto a las intervenciones psicoeducativas para el autismo. El capitulo 3 analiza
el marco de conocimientos e investigaciones actuales sobre el uso de las tecnologias
en el autismo.

Tras los capitulos iniciales, el capitulo 4 se centra en establecer los objetivos de
esta tesis doctoral. En él se describen los trabajos previos realizados por el autor y
otros investigadores y se enuncian las preguntas de investigacién a las que se trata-
ra de dar respuesta.

A continuacién, los siguientes dos capitulos recogen sendos estudios disefiados
y desarrollados para responder a las preguntas planteadas en el capitulo 4. En el ca-
pitulo 5, el primer estudio realizado con un grupo de 21 alumnos autistas —con y sin
discapacidad intelectual— evalda la viabilidad, usabilidad y seguridad de una imple-
mentacién del sistema de trabajo individual caracteristico del programa TEACCH®
mediante la realidad virtual inmersiva. En el capitulo 6, el segundo estudio realizado
con 4 adultos autistas con discapacidad intelectual evalta la efectividad de una solu-
cién basada en tecnologias digitales corporeizadas para fomentar la autonomia per-
sonal en la realizacién de tareas de la vida diaria en ese grupo de cuatro adultos au-
tistas.

La tesis doctoral se completa con un capitulo de conclusiones generales, el capi-
tulo 7, en el que se resumen las respuestas a cada una de las preguntas de investiga-
cién planteadas y se analizan las implicaciones de estas en el marco de los conoci-
mientos e investigaciones actuales sobre el uso de las tecnologias digitales en el
autismo, asi como el trabajo futuro que permitira continuar esta linea de investiga-
cién.
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EL TRASTORNO DEL
ESPECTRO DEL AUTISMO

Qué es el trastorno del
espectro del autismo o TEA

RESUMEN

En este capitulo se analiza, de manera global, el trastorno del espectro del autismo,
considerando aspectos relacionados con el desarrollo del nifio que, a lo largo de este
trabajo, se tratard de facilitar mediante apoyos tecnoldgicos. De forma més concreta,
se analiza la definicién vigente en los manuales de diagnostico y cémo se ha llegado
a ella a lo largo de la historia, examinando conceptos que han sido relevantes para la
definicién de ese constructo. También se analiza la discapacidad intelectual, debido a
su alta coexistencia con el autismo y con el objetivo de que los resultados de este tra-
bajo sean aplicables a las personas autistas que presentan mayores dificultades.
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11. INTRODUCCION

El autismo es una condicién muy compleja y estudiada, que se lleva investigan-
do al menos durante los Gltimos noventa anos y sobre la que a diario se publican
nuevos trabajos de investigacién. Se trata de una condicién que estd presente y
se puede detectar desde la primera infancia y que dura toda la vida. Una buisque-
da de la palabra autism en una base de datos médica como PubMed arroja cerca
de cincuenta mil resultados, con un ritmo actual de publicacién de maés de siete
mil articulos nuevos cada afio. Existen varias revistas cientificas exclusivamente
dedicadas a la investigacién sobre el autismo, y también resulta muy frecuente
encontrar articulos cientificos sobre esta condicién en una amplia variedad de
areas del conocimiento, tales como la pediatria, la psiquiatria, la psicologia, la
pedagogia y, como se vera con mas detalle en el tercer capitulo, también la infor-
matica.

La pregunta inicial «;qué es el autismo?» no tiene una respuesta facil, entre
otros motivos porque la definicién del autismo es algo que cambia conforme avanza
lo que conocemos de él. Asi, dicho conocimiento ha ido quedando plasmado en las
diferentes definiciones formales que se han incluido en las sucesivas versiones del
Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (o DSM, por sus siglas en inglés)
de la APA! y también en la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE) de la OMS?
que se detallardn méas adelante.

La definicién del autismo, por lo tanto, no es la misma en la actualidad que en
sus origenes ni la que encontraremos en un futuro cercano. Este caracter dindmico
también afecta a los requisitos para su diagnéstico y, en consecuencia, al perfil de las
personas cuyo conjunto de sintomas se encuadrarian dentro de esta condicién, lo
que ha influido también en las variaciones en los resultados de los estudios de pre-
valencia que se han producido durante las Gltimas décadas y, asimismo, afecta a la
aplicabilidad de los estudios de intervencién desarrollados hace décadas para las
personas que han recibido un diagnéstico reciente.

1.2. EVOLUCION HISTORICA DEL CONCEPTO DE AUTISMO

Una de las fuentes de informacién mas completas para conocer cémo se ha modela-
do el conocimiento sobre el autismo a lo largo de la historia es el trabajo desarrolla-
do por Adam Feinstein, quien es historiador, hispanista y padre de una persona con
autismo, un texto cuya versién espanola ha sido editada por el autor de este trabajo.
Historia del autismo: conversaciones con los pioneros (Feinstein, 2017) es un manual

1 APA: Asociacién Estadounidense de Psiquiatria
2 OMS: Organizacién Mundial de la Salud
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técnico y, al mismo tiempo, un libro de viajes por mas de un centenar de paises para
documentar la historia del autismo.

Segun Feinstein, fue el psiquiatra suizo Eugen Bleuler quien utiliz6 por primera
vez en 1911 el término autismo (del griego autos, que significa «yo»). El hecho de que
su articulo fuera inmediatamente traducido al inglés y publicado en 1912 en el New
York State Hospitals Bulletin hizo que su propuesta fuera ampliamente conocida. No
obstante, el sentido con el que Bleuler utilizé el término pensamiento autista nada
tuvo que ver con el sentido y uso que se le daria a dicho término y a esa condicién
humana en las décadas posteriores (Frith, 1991).

Para Bleuler, el pensamiento «autista» no era una patologia circunscrita a un
grupo de nifios que se mostraban aislados de las otras personas y del mundo exter-
no (como plantearia después Kanner en 1943). Mds bien, Bleuler consideraba el
pensamiento «autista» como una forma normal de pensamiento, tanto en los nifios
como en los adultos. En su opinion, se hacia evidente en los sueiios, el juego de fic-
cién y el estado de ensimismamiento, y también en las fantasias y delirios de las
personas con esquizofrenia. A diferencia de Freud, Bleuler creia que la capacidad
para concebir alternativas a la realidad no es un proceso primitivo, sino relativa-
mente sofisticado. En su opinion, primero surge el pensamiento orientado a la reali-
dad, y mds tarde lo hace el pensamiento «autista».

Feinstein (2016, p.xxvi).

Para el psiquiatra francés Eugéne Minkowski, que realizé diversos estudios so-
bre la esquizofrenia en los afios 1920 (Minkowski, 1927), el autismo era el trastorno
que daba lugar a la esquizofrenia. Esta asociacién entre autismo y esquizofrenia se
arrastré durante mas de medio siglo, hasta el punto de que la revista cientifica més
importante sobre el autismo durante décadas, el actual Journal of Autism and Develo-
pmental Disorders, en sus comienzos se llamaba Journal of Autism and Childhood Schizo-
frenia, denominacién que conservd hasta 1980, en fecha aproximada a la publicacién
de la versién del DSM en la que el autismo se presentaba por primera vez como una
condicién separada de la esquizofrenia (DSM-III, 1980).

Volviendo a un punto anterior de la historia, en concreto, al afio 1926 (unos 15
anos después del trabajo de Bleuler), la psiquiatra rusa Grunya Efimovna Sukhareva
publicé un articulo sobre seis nifios que presentaban lo que ella denominé «trastorno
esquizoide de personalidad en la infancia» y que, segin Sula Wolff (1996), contiene la
primera descripcién de los déficits nucleares y las caracteristicas principales de lo que
después se conocié como sindrome de Asperger, una condicién definida por el psiquia-
tra que le dio nombre y que quedé recogida de manera diferenciada a la del autismo
en varias versiones del DSM, hasta que fue suprimida en la versién de 2013 (DSM-5).

Durante un largo periodo, se ha atribuido la condicién de grandes pioneros en la
conceptualizacién del autismo tanto a Leo Kanner (1943) como a Hans Asperger
(1944), dando por hecho que ambos autores no se pudieron conocer entre si, ya que
estaban separados por un océano y una guerra. Esto hizo que sus aportaciones se
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consideraran completamente originales e independientes. Sin embargo, tan solo re-
cientemente se ha sabido que ambos investigadores si conocian sus respectivos tra-
bajos y que, muy probablemente, ambos habian leido el trabajo anteriormente desa-
rrollado por Sukhareva (Wolff, 1996; Feinstein, 2016), una investigadora cuyo nombre
hoy comienza a referirse como la auténtica pionera en la conceptualizacién del au-
tismo.

Sukhareva no utiliz6 inicialmente el término autismo para referirse a esta condi-
cién humana, aunque silo haria afios més tarde (Manouilenko y Bejerot, 2015; Feins-
tein, 2016). Asi, durante décadas, fue mds conocido el trabajo desarrollado por el
médico y psiquiatra Leo Kanner (1943) en el Hospital Johns Hopkins de Maryland
(EE. UU.) y, en menor medida, el del pediatra Hans Asperger (1944) en la Universidad
de Viena (Austria). En primer lugar, Kanner publicé un informe muy extenso deno-
minado Trastornos autistas del contacto afectivo (Kanner, 1943), en el que describia a 11
ninos que presentaban un «poderoso deseo por estar solos» (p. 249) asi como «insis-
tencia en la igualdad o invarianza» (p. 245). Estas caracteristicas fueron posterior-
mente unificadas bajo el término autismo infantil precoz. Tan solo un afio después del
trabajo de Kanner, Asperger hablé de psicopatia autista al describir a cuatro niflos que
tenian una elevada inteligencia, pero que presentaban «una falta de empatia, poca
capacidad para hacer amigos, conversacién en solitario, una absorcién intensa por
intereses especiales y movimientos torpes» (Asperger, 1944, citado en Attwood, 1998,
p.- 11). A pesar de las similitudes y de la coincidencia temporal, el trabajo de Hans
Asperger no fue conocido en la comunidad angloparlante hasta 1981, cuando Lorna
Wing publicé un relato clinico en el que hablaba por primera vez del sindrome de
Asperger (Wing, 1981). Michael Rutter, uno de los padres de la psiquiatria tal y como
la conocemos hoy en dia y uno de los principales expertos mundiales en este campo,
sugiere que Kanner fue el primero en organizar la descripcién clinica del autismo de
un modo efectivo y eficaz (Feinstein, 2016, p.xxviii).

En los anos siguientes a los trabajos de estos pioneros, se publicaron las prime-
ras versiones del DSM (DSM-I, 1952; DSM-II, 1968), en las que el autismo aparecia
enmarcado dentro de la esquizofrenia. En concreto, en la primera edicién del DSM,
el DSM-I (1952), los nifios con sintomas propios del autismo recibian un diagnéstico
de «reaccién esquizofrénica de tipo infantil», y en el DSM-II (1968), el autismo apare-
cia como una caracteristica propia de la esquizofrenia infantil: «... la condicién pue-
de manifestarse por conducta autista, atipica y aislamiento». Rutter (1978) analiz6 el
origen y las implicaciones de la confusién entre autismo y esquizofrenia:

Para empezar, se produjo una eleccién poco afortunada del término (esto es,
«autismo»), lo que inmediatamente llevé a la confusion con el uso que hizo Bleuler
del mismo término para referirse a la retirada activa a la fantasia mostrada por
pacientes esquizofrénicos (Bleuler, 1911/1950). Esto fue confuso (ver Bosch, 1970;
Wing, 1976) porque, primero, sugeria una retirada de las relaciones, mientras que
Kanner habia descrito un fallo a la hora de desarrollar las relaciones; segundo, im-
plicaba un mundo de fantasia muy rico, mientras que las observaciones de Kanner
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sugerian una falta de imaginacion; y tercero, postulaba un enlace con la esquizofre-
nia tal y como esta se conoce en adultos. Esta tiltima confusion fue agravada por la
tendencia entre los psiquiatras infantiles de utilizar la esquizofrenia infantil, el au-
tismo y la psicosis infantil como diagndsticos intercambiables (Laufer y Gair, 1969).

Rutter (1978, p. 2).

Las décadas en las que se publicaron las primeras versiones del DSM se caracte-
rizaron por la aparicién de teorias psicoanaliticas que responsabilizaban a las ma-
dres del autismo de sus hijos, y que tuvieron un enorme peso (Bettelheim, 1959,
1967). Por aquellos afios, la ausencia de estudios biolégicos y genéticos que demos-
trasen el caracter biolégico de esta condicién hizo que esas teorias —equivocadas y
muy daninas— tuviesen un amplio reconocimiento y aceptacién en diferentes luga-
res del mundo.

Ya en 1979, la psiquiatra inglesa Lorna Wing, madre de una mujer con autismo,
publicé junto con Judith Gould, un estudio (el realizado en Camberwell, Londres)
sobre 173 niflos y observé que algunos de ellos cumplian los criterios especificados
por Kanner (1943), y un nimero menor, los criterios de Asperger (1944), pero que
muchos otros no entraban en ninguna de esas dos categorias (Volkmar, 2013,
pp. 3382-3383). Wing y Gould observaron que existia una heterogeneidad de sinto-
mas y concluyeron que, claramente, existia un continuo del autismo, lo que iba en
contra de la visién taxonémica, de categorias, del autismo. La consideracién del au-
tismo como un «continuo», mas que como una categoria bien definida, permite en-
tender la heterogeneidad a la que estamos haciendo referencia (Riviere, 1997a,
1997b; Valdez, 2020).

En el marco de las dreas del desarrollo..., necesitamos evaluar las dimensiones
como un continuo. Es decir, no se trata de competencias «todo o nada», que se tienen
0 no se tienen como si fueran una entidad o una mera propiedad de una persona. Por
ejemplo, «poseer» teoria de la mente o poseer «lenguaje». Nos referimos, mds bien, a
procesos constructivos, ligados precisamente a las dindmicas de desarrollo y apren-
dizaje... Por ejemplo, las capacidades de referencia conjunta o las capacidades men-
talistas. La nocién de dimensionalidad privilegia, ademas, la evaluacién dindmica
como un modo de comprender posibilidades y potencialidad de la persona en una
interaccion mediada por signos y situada en diferentes contextos.

Valdez (2020, p16).

Wing y Gould sugirieron un enfoque dimensional, en el que las personas con
autismo tendrian dificultades (a) en la interaccién social; (b) en el desarrollo del len-
guaje verbal y gestual, y (c) por manifestar un repertorio conductual, restringido y
estereotipado (Wing y Gould, 1979). Si bien no utilizaron explicitamente el término
triada en su trabajo, si que centraron el foco de atencién en torno a esos tres conjun-
tos de dificultades y por ello, en muchas ocasiones, se les atribuye haber acunado el
concepto de triada de alteraciones del autismo, que fue muy utilizado durante décadas
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hasta que en 2013 se sustituy6 por el actual de diada en la publicacién del DSM-5. No
obstante, Rutter ya hablé explicitamente y con anterioridad (1966) de la existencia
de tres grupos de sintomas definitorios del autismo. Segin Rutter, consistian en (1)
una dificultad general y profunda para desarrollar relaciones sociales; (2) el retraso
en la aparicién del lenguaje, acompanado por dificultades de comprensién, ecolalia
e inversién pronominal, y (3) conductas compulsivas y ritualistas (p. €j., insistencia
en la igualdad). Posteriormente, en una versién mas sintetizada y con una termino-
logia mas sencilla, Jones et al. (2001) se refirieron a esta triada y explicaron que las
personas autistas presentan dificultades para (a) entender la conducta de los demas
y relacionarse; (b) comunicarse con y sin palabras, y (c) pensar y comportarse de
manera flexible.

El estudio de Camberwell desarrollado por Wing y Gould (1979) también supuso
un hito en cuanto al conocimiento de la prevalencia, al suponer el principal estudio
epidemiolédgico de la época, que marcd una prevalencia del autismo de 4,5 casos
cada 10 000 ninos, es decir, del 0,045 %, y cuya vigencia se extendié durante otras dos
décadas.

Wing y Gould también fueron las primeras en hablar de un continuo para referir-
se a las variaciones en la severidad de los sintomas dentro del autismo, lo que supu-
so una ampliacién de la definicién del autismo. Posteriormente, Wing (1993) se refi-
ri6 de forma explicita al espectro autista, un término que aun tardaria dos décadas en
quedar reflejado en los manuales de diagnéstico, lo que ocurriria en la quinta ver-
si6n del DSM o DSM-5 (APA, 2013).

Pero ;ses el autismo un espectro? Desde la perspectiva médica, se habla del autis-
mo como una serie de sindromes, no como un espectro (Gillberg y Coleman, 2000,
2011). En el ambito médico, un espectro describe las variaciones clinicas encontra-
das dentro de una enfermedad o condicién determinada biolégicamente. Cuando se
trabaja con una Unica condicién médica subyacente, se habla de que existe un es-
pectro de presentaciones clinicas que varian dependiendo de numerosos factores
como, por ejemplo, la edad del paciente. El autismo, en cambio, no tiene una Gnica
etiologia u origen; por eso, muchos investigadores prefieren hablar de autismos o
sindromes del autismo, siempre en plural (Coleman, 1976; Gillberg, 1984; Gillberg y Co-
leman, 2000; Coleman y Gillberg, 2012). Esos autores aclaran que en el autismo se
encuentra presente una amplia serie de condiciones médicas que comparten el final
del camino de su manifestacién clinica, lo que hace que se parezcan y se confundan
ente ellas. Para Gillberg y Coleman (2000), no obstante, el uso del término espectro
autista introducido por Wing en 1993 resulta apropiado para tratar de poner orden en
las presentaciones clinicas del autismo y también para ajustar las evaluaciones e
intervenciones educativas que necesitan los ninos con autismo, aunque esto no evi-
ta que «... quienes somos doctores en medicina tengamos que realizar la tarea de
diagnosticar la enfermedad especifica subyacente que presenta cada nino» (Cole-
man y Gillberg, 2011). Aflos mas tarde, el propio Gillberg y otros autores (Waterhouse,
London y Gillberg, 2016) cuestionaban fuertemente la validez biolégica del construc-
to del espectro del autismo para la investigacién médica del autismo, ya que, al no
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ser un constructo diagndstico desarrollado sobre la base de una unica condicién
biologica, dificulta las investigaciones orientadas a desarrollar unas terapias farma-
colégicas y médicas que aborden las alteraciones que se puedan encontrar en su
base.

Unas décadas antes, el citado estudio de Wing y Gould (1979) también supuso un
hito en cuanto al abordaje del autismo como una condicién dimensional:

«[desde el estudio de 1979] hemos visto que el mejor modo de estudiar y descri-
bir a estos niflos es utilizando un sistema dimensional. Se estudian las diferentes
dimensiones de las habilidades sociales, de las habilidades motoras, de la compren-
sién y uso del lenguaje, etc., y se describe dénde estd cada nifio. Eso proporcionard
un perfil significativo para poder ayudar a ese nifio. No se dice si encaja en tal o cual
grupo».

Feinstein, Conversacién de Lorna Wing con Adam Feinstein, (2016).

El enfoque dimensional (frente al categorial) del autismo, aun tardé varias décadas
en verse reflejado en los manuales de diagnéstico. Como se indicaba mas arriba, en
1980 el DSM dejé de presentar el autismo bajo el paraguas de la esquizofrenia (DSM-
III; APA, 1980). En concreto, en esa versién aparecié con el nombre propuesto por
Kanner (1943) de autismo infantil, y se especificaba un total de seis criterios diagnés-
ticos: (a) inicio antes de los 30 meses de edad; (b) déficit generalizado de receptividad
hacia las otras personas; (c) déficit importante en el desarrollo del lenguaje; (d) si
hay lenguaje, se caracteriza por patrones peculiares, tales como ecolalia inmediata o
diferida, lenguaje metaférico e inversién de pronombres; (e) respuestas extranas a
varios aspectos del entorno, por ejemplo, resistencia a los cambios, interés peculiar
0 apego a objetos animados o inanimados, y (f) ausencia de ideas delirantes, aluci-
naciones, asociaciones laxas e incoherencia, que si aparecen en la esquizofrenia.

Posteriormente, en 1987, se publicé la versién revisada del DSM-III (DSM-III-R,
APA, 1987) en la que el numero de criterios diagndsticos pasé, de los seis de la ver-
sién anterior, a dieciséis, y se sustituyo6 el término autismo infantil por trastorno autis-
ta. Como es légico, cada nueva versiéon del DSM trata de reflejar los nuevos hallazgos
de investigacién producidos tras la publicacién de las versiones anteriores. Asi, se-
guin Howlin y Rutter (1987), el aumento de los criterios diagnésticos fue fruto del
gran nimero de investigaciones cientificas publicadas durante esos afios. Los nue-
vos dieciséis criterios diagndsticos se agruparon en tres categorias: (a) alteracién
cualitativa de la interaccién social reciproca; (b) alteracién cualitativa de la comuni-
cacién verbal y no verbal, y (c) repertorio de actividades e intereses extremadamente
restringido. Aunque con ciertos matices, se puede decir que la triada de alteraciones
propuesta por Wing y Gould (1979) se trasladé integramente a este nuevo DSM-III-R
(APA, 1987).

La siguiente versién de este manual de la APA llegd en 1994 (DSM-1V), y su revi-
sién, en el ano 2000 (DSM-IV-TR). En estas versiones, el autismo mantiene la misma
etiqueta (trastorno autista) y se introduce por primera vez el sindrome de Asperger
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como categoria diagnéstica. Ambas categorias aparecen dentro de lo que se denomi-
na trastornos generalizados (o profundos) del desarrollo (TGD), junto con otras tres cate-
gorias: el sindrome de Rett, el trastorno desintegrativo de la infancia y el TGD no
especificado. En esta clasificacién, el trastorno autista se diferencia del sindrome de
Asperger en diferentes factores, incluido el hecho de que el sindrome de Asperger
implica que el nifio no presente ademds una discapacidad intelectual y que no haya
presentado un retraso en la aparicién del lenguaje.

En fechas aproximadas a las de la publicacién del DSM-IV, la OMS (1992) publicé
su décima versién de la Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades (CIE-10), en
la que incluyé el autismo infantil y el sindrome de Asperger como categorias dentro de los
TGD. En ese caso, el grupo de los trastornos generalizados del desarrollo se completa
con una variedad de categorias mayor que en las versiones del DSM-IV (APA, 1994).

La conceptualizacién dimensional del autismo también tuvo su recorrido en las
escasas investigaciones sobre el autismo que se llevaron a cabo en Espana. Tal y co-
mo reflejan las actas de los encuentros de investigacion sobre el autismo que se ce-
lebran en diferentes lugares del mundo (por ejemplo, las de los encuentros anuales
de la sociedad INSAR, por sus siglas en inglés, International Society for Autism Re-
search), las aportaciones espanolas a la investigacién del autismo han sido, y siguen
siendo hoy en dia, muy limitadas. Una de las principales contribuciones con calado
internacional realizadas desde Espana fue la del psicélogo Angel Riviére, quien pu-
blicé numerosos trabajos sobre el autismo y desarroll6 el Inventario para la evaluacién
del desarrollo de las personas con trastornos del espectro del autismo IDEA (Riviere, 1997a 'y
1997b), una herramienta muy utilizada en todos los paises de habla hispana. En su
trabajo, Riviere ofrece una comprensién principalmente dimensional del autismo,
que considera un conjunto de diez dimensiones en las que evaluar el autismo, con
muchas implicaciones para la intervencién.

A nivel mundial, las dos primeras décadas del siglo XXI han sido especialmente
productivas en la investigacién y conocimiento del autismo, aumentando exponen-
cialmente el nimero de trabajos de investigacién, tanto sobre la naturaleza del au-
tismo como sobre su intervencién, una cifra anual que en el afio 2022 se situ6 en
7545 publicaciones (ver la figura 1.1).

Figura 1.1.
Evolucién del nimero de publicaciones anuales con el término «autismo» desde 1946 hasta 2022
(Fuente: Pubmed).

Ne de publicaciones
Ne de publicaciones
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1.3. EL AUTISMO Y LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN LA ACTUALIDAD

Una vez revisados algunos de los hitos mas significativos de la larga y muy densa
historia del autismo, vamos a analizar la situacién actual, tanto en lo que se refiere
a la definicién del TEA como a las herramientas estandarizadas que existen para su
evaluacién y diagnéstico. En la Gltima década se ha publicado la siguiente versién
del DSM (DSM-5; APA, 2013), recientemente revisada (DSM-5-TR; APA, 2022). En esta
nueva versién se sustituyé por fin la visién que agrupaba diferentes categorias den-
tro del TGD para hablar por primera vez de un tGnico trastorno del espectro del autis-
mo (o TEA), y ha desaparecido la clasificacién de categorias que se utilizaba hasta
entonces, asi como el sindrome de Asperger como algo diferenciado del TEA. En la
versién revisada, DSM-5-TR (APA, 2022), inicamente se han eliminado algunas ambi-
giiedades de la quinta version, con el fin de clarificar los criterios diagnésticos. Por
su parte, la OMS adopté un criterio similar para la CIE-11 (2019). Ambos sistemas de
clasificacién se analizan en el siguiente apartado de este capitulo.

Dado que un porcentaje muy significativo de personas con TEA también presen-
ta discapacidad intelectual, asimismo sera necesario detenernos en la descripcion, la
evaluacién y el diagnéstico de esta otra condicién. Para que las intervenciones apo-
yadas en tecnologia que se derivan de este trabajo sean validas, serd necesario que
los participantes de estas cuenten con una evaluacién y un diagnéstico realizados
con pruebas estandarizadas. Por ese motivo es importante conocer, en este capitulo
inicial, cudles son las descripciones de ambas condiciones en los manuales de diag-
nostico y las herramientas que se utilizan para evaluarlas y diagnosticarlas.

1.3.1. El trastorno del espectro del autismo en el DSM-5 y en la CIE-11

La respuesta a la pregunta ;qué se entiende por autismo en la actualidad? la podemos
encontrar en la definicién vigente publicada en el DSM-5-TR (APA, 2022), que ya no
habla de triada sino de diada, al igual que ocurre en la de la CIE-11 (OMS, 2019).

En el 2013, 1a Asociacién Estadounidense de Psiquiatria (APA) propuso que todos
los diagnoésticos relacionados con el autismo tuvieran la etiqueta «trastorno del es-
pectro del autismo», o TEA para abreviar, y proporcioné un marco en el que se des-
cribe la siguiente diada de alteraciones:

1. Dificultades persistentes de comunicacién e interaccién social en multiples contextos.
2.Patrones restringidos y repetitivos de conducta, intereses o actividades.

Esto destaca que los déficits en comunicacién e interaccién social deben ser per-
sistentes; es decir, que no pueden aparecer y desaparecer. Dicho de otra forma: esas
dificultades estan presentes de manera continuada o no lo estan. Si solamente suce-
den durante un tiempo, no es coherente con un diagnéstico de autismo. De forma
similar, esas dificultades deben estar presentes en diversos contextos; no es posible
que la sintomatologia del TEA se manifieste en la escuela y no en casa, por ejemplo.

10
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Las siguientes paginas (ver la tabla 1.1) recogen la definicién de TEA del DSM-5
(APA, 2013) tal y como se encuentra publicada:

Tabla 1.1.
Criterios diagnésticos del trastorno del espectro del autismo (DSM-5, APA, 2013)

11



USO DE TECNOLOG{AS DE REALIDAD VIRTUAL Y CORPOREIZADAS PARA FACILITAR...

Asimismo, el DSM-5 (APA, 2013) también proporciona una descripcién de los ni-
veles de gravedad en las dos areas de la diada, estructurando ambas areas en tres
grados de gravedad (ver la tabla 1.2).

12
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Tabla 1.2.
Niveles de gravedad del trastorno del espectro del autismo en el DSM-5 (APA, 2013)

La CIE-11 (OMS, 2019), hace mayor hincapié en los aspectos clinicos y proporcio-
na 6 variantes o categorias (ver la tabla 1.3), en funcién de si estd acompanado o no
de un trastorno del desarrollo intelectual (es decir, una discapacidad intelectual), de si

existen o no dificultades en el lenguaje funcional y de si presenta o no ausencia de len-
guaje.

13
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Tabla 1.3.
El trastorno del espectro del autismo en la CIE-11 (OMS, 2019)

1.3.2. La discapacidad intelectual en el DSM-5y en la CIE-11

De la misma forma que el concepto del autismo ha ido evolucionando durante déca-
das, conforme lo han hecho las investigaciones y los avances en el reconocimiento
de los derechos de las personas autistas, en la llamada discapacidad intelectual (en
adelante, DI) también existen diferencias importantes en la manera en que se ha
concebido y reflejado en los manuales de diagndstico. Para empezar, el propio térmi-
no discapacidad intelectual no se recogi6é como tal en los manuales diagnésticos hasta
el ano 2013, en el caso del DSM-5, y el 2019, en el caso de la CIE-11. Con anterioridad,
en la mayoria de las antiguas versiones de dichos manuales se utilizaba el término
«retraso mental», que hoy se considera nada adecuado.

En su conceptualizacién actual, se entiende que las personas con DI tienen difi-
cultades en el funcionamiento intelectual y adaptativo, que aparecen durante el desa-
rrollo (generalmente, antes de los dieciocho afios).

Se considera que el funcionamiento intelectual incluye las capacidades de razonar,
resolver problemas, planificar, pensar de forma abstracta, tomar decisiones y aprender.

14
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El funcionamiento adaptativo se refiere a las capacidades necesarias para vivir de
forma independiente y responsable. Se puede descomponer en tres areas principales:

¢ Habilidades conceptuales: lectoescritura; autodireccién; conceptos de nameros,
dinero y tiempo.

¢ Habilidades sociales: capacidades interpersonales, responsabilidad social, auto-
estima, credulidad, ingenuidad, dificultades para resolver problemas, segui-
miento de reglas, obedecer leyes y evitar convertirse en victimas.

e Habilidades practicas: actividades de la vida diaria (cuidado personal), capacida-
des ocupacionales, uso del dinero, seguridad, saludo, transporte, horarios/ruti-
nas y uso del teléfono.

A continuacioén, se recogen las especificaciones actuales de la discapacidad in-

telectual, o trastornos del desarrollo intelectual, en el DSM-5 y en la CIE-11 (ver la
tabla 1.4).

Tabla 1.4.
Criterios diagndsticos del trastorno del desarrollo intelectual (DSM-5, APA, 2013)

Asimismo, el DSM-5 (APA, 2013) también proporciona una descripcién de los
niveles de gravedad de la discapacidad intelectual (ver la tabla 1.5).
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Tabla 1.5.
Niveles de gravedad del trastorno del desarrollo intelectual en el DSM-5 (APA, 2013)

16
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La tabla 1.6 recoge la definicién vigente en la CIE-11.

18
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Tabla 1.6.
Trastornos del desarrollo intelectual en la CIE-11 (OMS, 2019)

1.3.3. Evaluacion y diagnéstico del trastorno del espectro del autismo y la
discapacidad intelectual

Veamos a continuacién cuales son las mejores practicas actuales en lo que se refiere
a la evaluacién y diagnéstico del TEA y de la DI.

1.3.3.1. Evaluacién y diagnéstico del trastorno del espectro del autismo

La evaluacién es un proceso necesario de recogida de informacién maultiple que lle-
varan a cabo los equipos clinicos para obtener informacién tanto de padres y madres
como de la persona evaluada, orientada a confirmar el cumplimiento de los criterios
del DSM-5 para hacer un diagnéstico de TEA (tres areas de la comunicacién social y
dos areas de las conductas estereotipadas y repetitivas, tal y como se detalla en la
tabla 1.1), asi como para elaborar un informe que guie la atencién temprana, en el
caso de los mas pequeiios, que se pueda programar desde el mismo momento del
diagnédstico. Cuando la corta edad del nifio no permita emitir un diagnéstico, los re-
sultados de las diferentes evaluaciones también podran servir para guiar la atencién
temprana durante el periodo que transcurra hasta la siguiente evaluacion.

Esta evaluacién debe realizarla un profesional o equipo de profesionales clini-
cos mediante instrumentos estandarizados combinados con la experiencia de la
persona o el grupo de personas que realiza la evaluacién y el diagnéstico, utilizando
instrumentos fiables que ademas ayuden a las familias a comprender el diagnéstico
de sus hijos.
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En la recogida de informacién se elaborara una historia clinica en la que se ana-
lizara si las diferentes areas del desarrollo han seguido un proceso normativo o si
existe alglin tipo de desviacion. Por este motivo, resulta fundamental que esas eva-
luaciones las realicen profesionales expertos en desarrollo infantil. La evaluacién del
nino implica analizar las capacidades cognitivas mediante unas escalas del desarro-
llo para poder valorar si las alteraciones evolutivas que se observan son el fruto de
una discapacidad intelectual —donde todas o la mayoria de las areas cognitivas pre-
sentan un retraso evolutivo— o si se presenta junto con TEA, en el que, ademads de
existir un retraso en todas o la mayoria de las areas, existe un retraso mas marcado
en el area de la comunicacién social, el juego, los intereses y la conducta. En este
sentido, resulta de especial importancia evaluar la cognicién social y analizar cémo
el nifio entiende e identifica sus propias emociones y las de los demas, y si responde
a ellas de manera adecuada.

La evaluacién del nino implica también una evaluacién del nivel de aprendizaje,
una evaluacién del lenguaje y de las funciones psicomotrices y ejecutivas, asi como
documentar la posible existencia de otros trastornos del neurodesarrollo tales como
el Trastorno Especifico del Aprendizaje (p. €j., dislexia o discalculia) o el Trastorno
por Déficit de Atencién y/o Hiperactividad (TDAH) u otras condiciones médicas (por
€j., epilepsia). Esta evaluacién se debe también complementar con una exploraciéon
médica y genética, dado que, en el 10-20 % de los casos, es posible identificar una
base genética concreta (Rylaarsdam y Guemez-Gamboa, 2019).

En la recogida de informacién, también se recoge informacién de la familia, in-
cluida la posible existencia de una historia familiar de autismo o de discapacidad
intelectual u otras dificultades de salud mental (APA, 2013). De la misma manera, la
recogida de informacién de la familia implica el andlisis de su situacién, los motivos
que han conducido a solicitar un diagnéstico y el momento en el que se encuentran
con respecto a la aceptacién de la problematica de sus hijos.

Dentro de los instrumentos estandarizados, los mas frecuentemente utilizados
son los instrumentos de screening o cribado, en los que los informantes son los pa-
dres, madres o cuidadores, tales como la Lista de control de nifios pequefios o ITC (para
ninos de 6 a 24 meses, Wetherby y Prizant, 2002), la Lista cualitativa de control para el
autismo en nifios pequerios o Q-CHAT (para ninos de 18 a 24 meses, Allison et al., 2008)
o la Lista modificada de control para el autismo en nifios pequefios, revisada y con seguimien-
to o M-CHAT-R/F para ninos de 16 a 30 meses (Robins et al., 2009-2018). Cualquiera de
ellas tiene un tiempo de administracién menor de 10 minutos. En nifios més mayo-
res se usan otras herramientas tales como el Cuestionario de Comunicacién Social (SCQ)
para ninos mayores de 4 anos y que ofrece un punto de cohorte (Rutter et al., 2003), o
la Escala de respuesta social (SRS) entre 4 y 18 anos, que da un perfil de riesgo (Cons-
tantino, 2005). En el &mbito educativo espanol se cuenta con la herramienta EDUTEA
que pueden utilizar los educadores profesionales del nifio (Morales-Hidalgo et al.,
2017).

Cuando existe un claro perfil de riesgo identificado con alguna de las herramientas
anteriores, entonces se utilizan herramientas también estandarizadas orientadas al
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diagnéstico, siendo las mas frecuentes la Entrevista diagnéstica del autismo - revisada (en
adelante ADI-R por sus siglas en inglés) de Lord, Rutter, Le Couteur (1994) y la Escala de
observacion para el diagnéstico del autismo - 2 (en adelante ADOS-2 por sus siglas en in-
glés), de Lord, Rutter, DiLavore et al., (2012), herramientas que han demostrado una alta
fiabilidad.

Elinstrumento ADI-R es una entrevista semiestructurada que se realiza a padres
o cuidadores, es valida a partir de los 2 anos y es aplicable a nifos, adolescentes y
adultos con sospechas de TEA. Se centra en identificar conductas que se dan rara-
mente en las personas de desarrollo tipico. El entrevistador o equipo entrevistador
explora tres areas (lenguaje/comunicacién, interacciones sociales reciprocas y con-
ductas e intereses restringidos, repetitivos y estereotipados) a través de 93 preguntas
que se le hacen al progenitor o cuidador. La informacién recogida se codifica y se
traslada a unos algoritmos que orientan el diagnéstico y la evaluacién de la situa-
cién actual (ver la figura 1.2).

Figura 1.2.
Algoritmo diagnoéstico del ADI-R. Lord, Rutter y Le Couteur (1994).
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El ADOS-2 es un instrumento de evaluacién también semiestructurada aplica-
ble a ninos, adolescentes y adultos, adaptado al nivel de lenguaje y a la edad de la
persona evaluada. Las areas que se evalian son la comunicacién, la interaccién so-
cial y el juego o el uso imaginativo de materiales para personas con sospecha de
tener un trastorno del espectro autista. La escala esta estructurada en cinco médu-
los (T/Toddlers, 1, 2, 3 y 4), cada uno destinado a personas con una edad cronolégica
y un nivel de lenguaje determinado. Una de las ventajas de esta prueba estandariza-
da es que se puede aplicar a personas de edades, niveles de desarrollo y comunica-
cién verbal muy diferentes (desde los 12 meses a adultos, desde personas sin habla
a personas con habla fluida).

Para cada uno de los médulos incluye un conjunto de actividades (ver la figu-
ra 1.3) que proporcionan contextos estandarizados donde el evaluador puede obser-
var o no la presencia de ciertos comportamientos sociales y comunicativos relevan-
tes para el diagnostico del TEA. Tras corregir el protocolo y obtener las puntuaciones
del algoritmo, se ofrece una orientacion para el diagnéstico a partir de los puntos de
corte establecidos.

Figura 1.3.
Kit de materiales de la prueba ADOS-2.

Dado que el informe diagnéstico servird de guia para establecer los objetivos de
intervencién durante los primeros anos de vida del nino, es importante que recoja
también los puntos fuertes de este, ya que en muchas ocasiones podran servir de
base para construir otros aprendizajes mas complejos en areas como la comunica-
cién social o la flexibilidad cognitiva.
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1.3.3.2. Evaluacién y diagnéstico de la discapacidad intelectual

La evaluacion y el diagnéstico de la discapacidad intelectual sigue un proceso simi-
lar a la del TEA, pero en este caso centrado en la evaluacion de las conductas adap-
tativas y del funcionamiento intelectual, ademas de realizar una recogida de infor-
macién acerca del nifio y de su historia familiar que también comparte muchos
puntos en comun con la evaluacién del TEA.

Una de las formas en las que se ha intentado evaluar el funcionamiento inte-
lectual ha sido a través de medidas de inteligencia o coeficiente intelectual global
(antes llamado CI). Aunque este coeficiente no es una medida perfecta de la inte-
ligencia, puede ser una forma tutil de comparar capacidades intelectuales entre
varias personas. Se considera que la media poblacional es de 100 puntos y que dos
tercios de las personas tendrian un coeficiente entre 85 y 115. A menudo la DI se
caracteriza como tener un coeficiente por debajo de 70 y la inteligencia limite por
tener una puntacién de entre 70 y 85 puntos, aunque, como decimos, es necesario
también evaluar las conductas adaptativas. Cuando la persona evaluada no pre-
senta lenguaje, es de gran ayuda la Escala de rendimiento internacional Leiter-3 (Roid
et al.,, 2013), que se trata de una escala completamente no verbal que se puede
aplicar a partir de los tres afios y que cubre dos areas principales, como son la in-
teligencia cognitiva/fluida y la atencién/memoria. De manera mds generalizada,
se utiliza la Escala de inteligencia Wechsler para nifios (Wechsler, 2014), en su quinta
edicién (conocida como WISC-V por sus siglas en inglés), que se utiliza con nifios
a partir de los seis afos. Esta escala genera un coeficiente intelectual global que
representa la capacidad intelectual general del nifio y ademads proporciona cinco
indices primarios: el indice de comprensién verbal, el indice espacial visual, el
indice de razonamiento fluido, el indice de memoria de trabajo y el indice de velo-
cidad de procesamiento.

El funcionamiento adaptativo también se evalla a través de pruebas estandari-
zadas y con entrevistas a las personas de su entorno, tales como los miembros de la
familia, los profesionales y los cuidadores. Las pruebas o test de funcionamiento
adaptativo evalian la madurez social y emocional de la persona, en comparacién
con la de sus iguales. También sirven para evaluar capacidades para la vida diaria.
Dos de las pruebas mas utilizadas para medir el funcionamiento adaptativo son las
Escalas de comportamiento adaptativo de Vineland, en su tercera edicién (Vineland-3), de
Gorrién et al. (2016) y la Escala de diagndstico de conducta adaptativa (DABS, por sus si-
glas en inglés) de Tassé et al.(2016)

La Escala Vineland-3 (Gorrién et al., 2016) mide las capacidades adaptativas de los
ninos, desde el nacimiento hasta los 19 anos. No se administra directamente al nifio.
En cambio, las preguntas estan dirigidas a los cuidadores principales y a otras perso-
nas que se relacionan habitualmente con el nino. El test contiene tres areas obliga-
torias: la comunicacién (receptiva, expresiva y escrita); las habilidades para la vida
(personal, doméstica y comunitaria); y la socializacién (relaciones interpersonales,
juego y ocio). Ademads, cuenta con otras dos areas opcionales: habilidades motrices y
conductas de inadaptacién.
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Por su parte, la Escala de diagnéstico de conducta adaptativa (DABS, Tassé et al., 2016)
contempla tres categorias principales de estas habilidades: conceptuales, sociales y
practicas. Resulta de gran ayuda para determinar la intensidad y los tipos de apoyo
que son necesarios para maximizar el funcionamiento intelectual y la calidad de
vida. Sin embargo, una herramienta mas ttil y apropiada para este tGltimo propésito
son las Escalas de intensidad de apoyo (SIS, por sus siglas en inglés, de Thompson et al.,
2004).

1.4. LA PREVALENCIA DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
Y DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

El estudio de Camberwell (Wing y Gould, 1979), como se ha mencionado anterior-
mente, encontrd una prevalencia del 0,045 % (1 de cada 2222 nifios) que se encuentra
muy lejos de los datos con los que contamos actualmente y que, al extenderse su
vigencia durante varias décadas, hizo que el autismo se considerase como una con-
dicién rara o muy poco frecuente, lo que no favorecié ni una atencién suficiente ha-
cia el autismo por parte de la comunidad cientifica ni el desarrollo de politicas de
apoyo que asumiesen compromisos de importancia con las personas con autismo y
sus familias. Un estudio realizado en el afio 1996 encontr6 una prevalencia de 3,4
casos por cada 1000 en nifios de entre 3 y 10 aflos en un area metropolitana de EE.
UU., lo que se corresponde con 1 de cada 294 nifios (Yeargin-Allsopp et al., 2003).

En la actualidad, la mayoria de las organizaciones toman como referencia los
estudios desarrollados de forma regular por el Centro de Control de Enfermedades
de Atlanta (CDC, por sus siglas en inglés) donde en el afio 1996 se decidié incorporar
la vigilancia del autismo en sus sistemas de control y seguimiento (CDC, 2006). Se
trata de estudios que se realizan de forma periédica con ninos de 8 afnos en 11 esta-
dos de EE. UU. (ver la tabla 1.7). En el estudio de 2018 (CDC, 2018) se encontrd una
prevalencia de TEA de 1 de cada 54 (1,68 %), con 4,3 nifios por cada nifia. En 2014 el
propio CDC publicé datos de nifios menores de 4 anos con una prevalencia del 1,7 %,
también mads prevalente en nifios que en nifnas (Baio et al., 2014). El estudio de 2021,
sobre datos de 2018 ha encontrado que 1 de cada 44 nifios presenta un TEA, lo que
supone el 2,27 % de la poblacién infantil (Maenner et al., 2021). El Gltimo estudio,
publicado en marzo de 2023 con datos de 2020, ha reportado una prevalencia de 1 de
cada 36 ninos (2,76%) (Maenner et al., 2023). No obstante, es importante considerar
otras fuentes adicionales, tales como las revisiones sistematicas recientes sobre la
prevalencia global del TEA, donde la cifra baja hasta 1 de cada 100 ninos (Zeidan et
al., 2022) y 1 de cada 166 (Salari et al., 2022).
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Tabla 1.7.
Evolucién de la prevalencia en los estudios del CDC de Atlanta (Fuente: CDC?)
Afo de Afio de Numerode Prevalencia combinada por cada Lo que se
Vigilancia nacimiento sitios de 1000 nifios (considerando todos corresponde con 1 de
control los sitios de control) cada X nifios...

2000 1992 6 6,7 1de cada 150
(4,5-9,9)

2002 1994 14 6,6 1de cada 150
(3,3-10,6)

2004 1996 8 8,0 1de cada 125
(46-9.8)

2006 1998 1" 9,0 1de cada 110
(4,2-12))

2008 2000 14 13 1de cada 88
(4,8-21,2)

2010 2002 1" 14,7 1de cada 68
(5,7-21,9)

2012 2004 1 14,5 1de cada 69
(8,2-24,6)

2014 2006 " 16,8 1de cada 59
(131-29,3)

2016 2008 1" 18,5 1de cada 54
(18,0-19/1)

2018 2010 1" 23,0 1de cada 44
(16,5-38,9)

2020 2012 1" 276 1de cada 36
(23,-44,9)

Los estudios de prevalencia en Espaina son escasos, aunque en la tltima década
se estan produciendo importantes avances en este conocimiento. Un estudio reali-
zado en Las Palmas con poblacién de 18 a 36 meses (Fortea et al., 2013) encontr6 una
prevalencia estimada del 0,61 %. Otro estudio en la provincia de Tarragona (Mora-
les-Hidalgo et al., 2018) encontré una prevalencia estimada del 1,55 % cercana por lo
tanto a los datos internacionales. Este ultimo estudio aporté también un dato muy
importante y pocas veces reportado, como lo es el porcentaje de casos de la pobla-
cién que mostraba muchos sintomas de TEA, aunque no suficientes como para un
diagnédstico (el denominado autismo subclinico), que se estimé entre el 1,84 % y el
2,59 % de los casos analizados. Otro estudio realizado en toda el area de Cataluna
apoyandose en los registros administrativos de los servicios de salud mental infan-
to-juvenil (Pérez-Crespo et al., 2019) encontré una prevalencia en el afio 2017 del
1,23 % de los casos (del 1,95 % en el caso de los ninos y del 0,46 % en el caso de las

3 https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html
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nifias), siendo la prevalencia mas alta en el tramo de edad de 11 a 17 afios (prevalen-
cia del 1,80 %). La mayor prevalencia en ninos que en ninas (4,5 ninos por cada nifna)
es una constante en los estudios de prevalencia del autismo, si bien puede estar
explicada por el hecho de que las investigaciones y la propia conceptualizacién del
autismo ha sido realizada principalmente sobre varones con autismo, lo que puede
haber producido una menor sensibilidad de las herramientas de deteccién a las for-
mas en las que el autismo se manifiesta en nifas (Stroth et al., 2022).

Las razones para este incremento son multiples y pueden incluir, entre otras,
un mayor conocimiento del autismo o la ampliacién de los criterios de diagnésti-
co. Otra razén que puede influir en este incremento es el descenso en el diagnés-
tico de otros trastornos del desarrollo. La figura 1.4, que refleja datos de EE. UU.
entre los afos 2011-2013 y el aflo 2014, muestra un incremento de practicamente
el 1 % en los diagnosticos de TEA (las dos columnas centrales), frente a un decre-
mento en los diagnésticos de otros trastornos del desarrollo y de la discapacidad
intelectual (los dos conjuntos de columnas del lado izquierdo de la figura). El ni-
mero total de nifos que reciben un diagndstico es similar en ambos periodos (los
dos grupos de columnas del lado derecho del diagrama), pero se observa que el
patrén de qué se diagnostica estd cambiando, siendo el TEA diagnosticado mas
frecuentemente.

Figura 1.4.
Estimacién de la prevalencia entre los nifios de 3 a 17 afos, por afnios (CDC/NCHS, Encuesta Nacional

de Entrevistas de Salud, 2011-2013 y 2014%)
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4 https://www.cdc.gov/nchs/nhis/data-questionnaires-documentation.htm
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No obstante, estudios posteriores de las mismas fuentes si que reportan un au-
mento de los casos totales con diagnéstico de algln tipo de discapacidad del desa-
rrollo (ver la figura 1.5, de Zablotsky et al., 2017).

Figura 1.5.
Incremento en el diagndstico en el periodo 2014-2016. (Fuente: NCHS, Encuesta Nacional de la Salud,
2014-2016)
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Los datos de las encuestas anteriormente citadas nos acercan a la comprensién
de la relacién entre la prevalencia del autismo y la de la discapacidad intelectual. En
un estudio a gran escala realizado por Polyak et al. (2015), se evalu el efecto de las
comorbilidades en el diagnéstico y la prevalencia del autismo, mediante el anélisis
de los datos de matriculacién en educacién especial en EE. UU. durante 11 afios
(2000-2010), considerando aproximadamente 6,2 millones de nifios por afo. Estos
autores encontraron un aumento del 331 % en la prevalencia del TEA entre 2000 y
2010 dentro de la educacién especial, que se explican por una posible recategoriza-
cién diagnoéstica de condiciones comérbidas frecuentes como la DI. La disminucién
en la prevalencia de la DI equivali6é a un promedio del 64,2 % del aumento de la pre-
valencia del TEA en ninos de 3 a 18 afios (Polyac et al., 2015). Es posible que anterior-
mente la presencia de discapacidades intelectuales de importancia estuviese en-
mascarando el autismo y que, de ahi en adelante, quienes realizan los diagnosticos
conocen mejor el TEA, lo que provoca que se realicen mas diagnésticos de autismo
(Polyak, et al., 2015).
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También el porcentaje de personas con TEA que presentan simultdneamente
una DI ha ido variando conforme lo ha hecho el aumento de la prevalencia del TEA.
Al haber crecido tan notablemente la poblaciéon que cuenta con un diagnéstico de
TEA, es esperable que el porcentaje de estas personas que ademas presenten DI sea
cada vez mas bajo. Beadle-Brown et al. (2006) realizaron un seguimiento de 91 de los
casos de autismo detectados en el estudio de Camberwell de 1979, y encontraron
que el 64 % de ellos presentaba un CI por debajo de 50 en la evaluacién de segui-
miento. En los sucesivos estudios del CDC, ese porcentaje ha ido bajando hasta el
37,9 % (Maenner et al., 2023).

1.5. LENGUAJE PARA REFERIRSE AL AUTISMO Y A LAS PERSONAS AUTISTAS

En la Gltima década se han realizado diversas investigaciones orientadas a determi-
nar cudl es el lenguaje mas adecuado para referirse al autismo y a las personas au-
tistas. Casi todos los estudios se han realizado en paises de habla inglesa, y los resul-
tados no son uniformes y, ademads, son dificiles de aplicar a contextos de habla
espariola. Todas estas investigaciones se han realizado en la época actual, en la que
hay un fuerte movimiento social para la defensa de la neurodiversidad, que no solo
reivindica un uso del lenguaje adecuado y respetuoso con las personas autistas, sino
que ademads cuestiona la necesidad de determinadas investigaciones y estudios, co-
mo los dedicados a compensar algunas de las dificultades que presentan las perso-
nas autistas, por considerar que no se tratan de dificultades, sino de meras diferen-
cias que, por formar parte de la neurodiversidad humana, deben celebrarse y no
tratar de corregirse (Bury et al., 2020; Vivanti, 2020; Botha et al., 2021; Lei et al., 2021).
También en el &mbito de la investigacién, Bottema-Beutel et al. (2021) sugieren que
gran parte del lenguaje utilizado para describir a las personas y caracteristicas autis-
tas promueve esa idea, al transmitir creencias y practicas que discriminan a las per-
sonas con discapacidad.

Estos movimientos sociales han llevado a que destacados investigadores del
ambito del autismo hayan sido recriminados por algunas personas autistas por
seguir utilizando una terminologia médica para referirse al autismo, ya que consi-
deran que palabras como trastorno, déficit o alteracion no son adecuadas para descri-
birlas.

Una de las primeras encuestas sobre las preferencias en el uso del lenguaje fue
la desarrollada por Kenny et al. (2016), que encontraron una preferencia entre las
propias personas autistas por ser referidas de esta manera (autistas), mientras que
los profesionales preferian el término persona con autismo porque lo consideraban
mas respetuoso. Keating et al. (2022) desarrollaron un estudio mas amplio, al abarcar
varios paises angloparlantes, sobre las preferencias de las personas autistas para el
uso de varios términos relacionados con el autismo; los resultados obtenidos fueron
similares, aunque no uniformes entre dichos paises.
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Otro estudio, desarrollado por Singer et al. (2022) aboga por el uso de un amplio
espectro de términos descriptivos relacionados con el autismo por parte de médicos
e investigadores, sin por ello ser objeto de recriminaciones. Palabras como trastorno,
afirman, son médicamente precisas cuando, por ejemplo, describen a personas pro-
pensas a «golpearse la cabeza con tanta intensidad y frecuencia que produzca con-
mociones cerebrales». Discutir un comportamiento como este como meras «diferen-
cias», sugieren, trivializa la gravedad de la condicién y se puede traducir en una
reduccién de los apoyos que estas personas necesitan (Singer et al., 2022). Cierta-
mente, no es necesario buscar una situacién tan extrema como la descrita por Sin-
ger et al. (2022), ya que muchas de las dificultades tempranas que caracterizan el TEA
—por ejemplo, el desarrollo de la intencién comunicativa— pueden tener conse-
cuencias muy importantes en el desarrollo del nifo, y trivializarlas desviaria la aten-
cién sobre las prioridades de la atencién temprana.

La controversia surge de la heterogeneidad de las presentaciones del autismo,
tal y como indica Robison (2019), y del hecho de que, dentro de esta variabilidad, los
sintomas del autismo van desde los extremos de las caracteristicas tipicas de la per-
sonalidad humana hasta la patologia clara. Singer et al. (2022) sefialan que reducir la
discapacidad y mejorar la calidad de vida de muchas personas autistas dependera
de los avances que surjan de la investigacién biomédica, donde es necesario el uso
de un lenguaje preciso y objetivo entre los cientificos.

Dwyer et al. (2022) también abordaron el tema del lenguaje y brindan sugeren-
cias para considerar el uso en las publicaciones cientificas de términos que pueden
ser menos daninos para las personas autistas. Estos investigadores formulan una
serie de sugerencias sobre cémo los términos tradicionales potencialmente dafinos
pueden reemplazarse con facilidad y precisién por alternativas. Por ejemplo, en los
estudios de grupos, contrastar autistas con controles normales o controles sanos po-
dria reemplazarse facilmente con autistas contrastantes con no autistas o neurotipicos.
La comorbilidad podria reemplazarse por co-ocurrencia, cuando se habla de condicio-
nes comuUnmente vistas, como, por ejemplo, la ansiedad. El término trastorno (que
estd encarnado en el individuo y vinculado a un modelo médico de conceptualiza-
cién del autismo) a menudo se puede reemplazar por la referencia a una discapacidad
que tenga en cuenta los factores sociales y ambientales (enmarcdndolo en un mode-
lo més social de conceptualizacién del autismo).

Alo largo de este trabajo vamos a tratar de respetar estos planteamientos siem-
pre que sea posible. En este primer capitulo de introduccién, al hacer un recorrido
por la historia del autismo, ha sido necesario respetar los términos utilizados en
cada momento de la historia, pues haberlos sustituido por términos méas actuales
habria eliminado matices y connotaciones importantes para su comprensién. Tam-
bién en este primer capitulo, se han recogido las definiciones incluidas en los ma-
nuales de diagnostico que se encuentran vigentes, tales como el DSM-5 o la CIE-11.
De nuevo, su sustitucién por otro tipo de términos no es posible sin alterar la preci-
sién y el rigor necesarios en un trabajo de esta naturaleza. En los siguientes capitu-
los, se seguird un enfoque ecléctico que considere tanto las recomendaciones de
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Singer et al. (2022) como las de Dwyer et al. (2022) para producir un texto que preten-
de ser respetuoso con las sensibilidades de diferentes lectores y que tratara de rea-
lizar una contribucién sobre la adquisicién de habilidades utilizando tecnologias
orientada a facilitar el maximo desarrollo del potencial de las personas autistas par-
ticipantes, teniendo como ultimo fin su bienestar y calidad de vida.
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INTERVENCIONES
PSICOEDUCATIVAS EN EL
AUTISMO

Conocimientos actuales

RESUMEN

En la actualidad no existen tratamientos médicos o farmacoldgicos de eficacia pro-
bada y uso clinico sobre los sintomas centrales del autismo. Las intervenciones psi-
coeducativas son actualmente la principal herramienta de intervencién en el autis-
mo. Dichas intervenciones se agrupan en intervenciones integrales —que tratan de
responder a la mayoria de las dimensiones del desarrollo del nifio que se encuentran
afectadas en el TEA— y en intervenciones focalizadas —que abordan de manera sepa-
rada una o unas pocas dimensiones del desarrollo—. En este capitulo, se realiza una
aproximacién a ambos tipos de intervenciones y después se analizan aquellas areas
del desarrollo relacionadas con los objetivos de este trabajo de tesis doctoral que
tienen que ver con la promocién de la autonomia personal, explicando el conoci-
miento actual que se tiene sobre las dificultades de las personas autistas en ese
ambito, junto con las estrategias que se utilizan para abordarlas.
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2.1. TIPOS DE INTERVENCIONES EN EL AUTISMO

Desde el momento en el que se cuenta con un diagnéstico de TEA, o desde que se
sabe que un nino presenta un numero alto de indicadores de riesgo, es posible acti-
var diferentes apoyos orientados a conseguir que desarrolle al maximo su potencial.
Estos apoyos pueden ser diferentes y estar orientados a diferentes objetivos, en fun-
cién de la etapa del ciclo vital en la que se encuentre la persona autista. Por ejemplo,
en ninos pequenos con autismo, se suelen establecer objetivos prioritarios relacio-
nados con el desarrollo de la comunicacién social y con el aprendizaje. En cambio,
en personas adultas con autismo, los objetivos prioritarios suelen estar mas relacio-
nados con la autonomia personal, con la mejora de la calidad de vida o con la bus-
queda de empleo.

2.1.1. La edad temprana, un periodo critico para la intervencion

Se considera que la edad temprana es un periodo critico para la adquisicién de ha-
bilidades clave para el desarrollo, incluidas las que se encuentran afectadas en el
TEA. Esto es asi debido a varios factores, como la mayor plasticidad cerebral del nifio
a esas edades y la mayor cantidad de oportunidades significativas de interaccién
con sus iguales, que resultan criticas también en ese periodo de edad.

La plasticidad cerebral (o neuroplasticidad) se refiere a la capacidad del cerebro
para cambiar y adaptarse como consecuencia de la experiencia, o también en res-
puesta a una lesién cerebral. La experiencia del nifio como algo que lo hace aprender
es algo que se encuentra muy estudiado. Numerosas investigaciones han analizado
cémo diferentes partes del cerebro del nifio se desarrollan y maduran en unas ven-
tanas temporales que estdn predeterminadas genéticamente. Leisman et al. (2015)
analizan cémo diferentes areas asociadas con importantes funciones cerebrales
(las sensoriales, las del lenguaje y las funciones cognitivas superiores) maduran en
diferentes periodos cuyo comienzo y fin se encuentran bien delimitados (ver la fi-
gura 2.1).

Los eventos de la vida diaria pueden ejercer una poderosa influencia tanto en el
patrén de arquitectura cerebral como en el desarrollo conductual. Tanto las experien-
cias tempranas como las mds tardias contribuyen al cableado del cerebro del nirio,
pero son las experiencias que se producen durante periodos criticos las que estable-
cen las bases del desarrollo mds alld de esa edad temprana.

Leisman et al., (2015).
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Figura 2.1.
El desarrollo del cerebro humano: la neurogénesis en el hipocampo a través de la formacién de
sinapsis dependientes de la experiencia (Leisman et al., 2015).
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Estos autores también nos recuerdan que la literatura cientifica en el &mbito de

las neurociencias cognitivas se encuentra plagada de estudios que apoyan la tesis de
que, en estos periodos criticos tan sensibles del desarrollo cerebral infantil, la expo-
sicién a los estimulos adecuados tendra consecuencias determinantes en la configu-
racion del cerebro adulto (Knudsen, 2004). Por ejemplo:

e La capacidad para percibir imagenes con profundidad estereoscépica requiere

haber tenido experiencias de visién binocular (Crawford et al., 1996) y estas, a su
vez, tendran implicaciones para el desarrollo de la percepcién y la cognicién.
La capacidad para percibir una gama de tonos de voz requiere la exposicién a
esa variedad de tonos en la edad temprana, y esa exposicién se correlacionara
con las capacidades futuras en el ambito del lenguaje receptivo y expresivo
(Kuhl, 2004)

La adquisicién de una segunda lengua (bilingliismo) de forma temprana hard
que dicha segunda lengua se encuentre representada en el cerebro al mismo
nivel que la primera lengua. Sin embargo, una adquisicién mas tardia de esta
segunda lengua —-incluso cuando el nivel hablado alcanzado sea equivalente al
nativo— hara que la representacién en el cerebro de esa segunda lengua sea
diferente con respecto a la primera (Leisman y Melillo, 2015).

En un grafico conceptual, Levitt (2009) muestra cémo la capacidad del cerebro de

cambiar en funcién de la experiencia va disminuyendo a lo largo de los anos y como,
al mismo tiempo, va aumentando el esfuerzo necesario para conseguir esos cambios
(ver la figura 2.2). Conforme el cerebro se especializa y asume funciones mas com-
plejas también pierde su capacidad de adaptacién y reorganizacién (Center on the
Developing Brain, 2007). Continuando con el ejemplo de la segunda lengua, durante
el primer afio de vida, las partes del cerebro destinadas a diferenciar los sonidos

34



CONOCIMIENTOS ACTUALES

vocales se especializan cada vez mas en el idioma al que el nino estd expuesto, lo
que hace que empiece a perder la capacidad de reconocer diferencias importantes
en los sonidos de otros idiomas: «Al realizarse una poda de los circuitos cerebrales
que no se estan utilizando, aquellos que si se utilizan se fortalecen y resultan mas
dificiles de modificar» (Knudsen, 2004). La disminucién en la plasticidad se traduce
en que, mediante la experiencia, es mas facil producir cambios en las estructuras
cerebrales en el nifio que en el adulto.

Estos procesos naturales del desarrollo humano condicionan fuertemente el im-
pacto potencial de las intervenciones que, como la educacién, se basan en alterar
determinados factores ambientales o en proporcionar determinados estimulos con
el objetivo de provocar aprendizajes en el nifo.

Figura 2.2.
Grafico conceptual de Levitt (2009).

La capacidad del cerebro para cambiar La que ese
en respuesta a las experiencias cambio requiere

EDAD FUENTE: LEVITT (2009)

21.2. Intervenciones integrales e intervenciones focalizadas

Tras analizar la importancia de una intervencién temprana y centrandonos ya en los
programas orientados a facilitar el desarrollo en el TEA, en la literatura cientifica
encontramos dos tipos de programas de intervencién dirigidos a nifios, adolescentes
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y adultos jévenes con autismo: los programas de intervencién integral o CTM (del
inglés Comprehensive Treatment Models) y las intervenciones focalizadas.

2.1.2.1. Programas de intervencién integral

Los CTM consisten en un grupo de practicas organizadas en torno a un marco con-
ceptual y diseniadas para alcanzar un aprendizaje global o tener un impacto global,
en relacién con las dificultades centrales del TEA (Wong et al., 2015). Ejemplos de
estos programas son el Young Autism Program (Smith et al. 2000) o el programa TE-
ACCH (Schopler et al., 1995). Una revisién del afio 2010 (Odom et al.) ya identificé
treinta programas CTM diferentes que compartian estas caracteristicas:

 Estaban organizados en torno a un marco conceptual.

e Estaban operacionalizados (con procedimientos manualizados).

e Requerian una alta intensidad (un elevado ntimero de horas por semana).

¢ Se extendian en el tiempo (durante uno o mas anos).

e Abordaban un amplio abanico de objetivos o areas del desarrollo del nino (tales

como la comunicacién, la conducta o la competencia social).

Uno de los CTM con mayores niveles de evidencia en la actualidad, debido a
que cuenta con un elevado numero de ensayos aleatorizados y controlados que
han demostrado su efectividad con grandes muestras de nifios con TEA, es el Mo-
delo Denver de atencién temprana para nifos pequeiios con autismo o ESDM (por
sus siglas en inglés). Se trata de un modelo cuyos manuales en lengua espaiiola
han sido editados por el autor de este trabajo (Rogers y Dawson, 2010; Rogers, Daw-
son y Vismara, 2012; Vivanti, Duncan, Dawson y Rogers 2017) y que aborda un am-
plio conjunto de dimensiones del desarrollo, proporcionando ademas una referen-
cia de las edades normativas para cada uno de los hitos de intervencién que se
plantean. Dichas dimensiones se encuentran recogidas en la Lista de verificacion del
Modelo Denver de atencién temprana ESDM (Rogers y Dawson, 2010), a través de una
serie de preguntas de evaluacién de seguimiento que se ofrecen en grupos, relacio-
nados con distintas habilidades objetivo y que, a su vez, son diferentes para cada
tramo de edad.

Con el fin de ilustrar la naturaleza y denominacién de los grupos de habilidades
que se abordan con este tipo de programas CTM, se incluyen en la tabla 2.1 aquellas
que se corresponden con los niveles del curriculo del desarrollo establecidos en el
ESDM. En dicha tabla, las zonas sombreadas son las que contienen objetivos para ese
tramo de edad.
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Tabla 2.1.
Grupos de habilidades objetivo en cada uno de los niveles del Curriculo del ESDM (elaborado a partir
de Rogers y Dawson, 2010)

Dimensiones del desarrollo  1(12a18 meses) 2 (18 a 24 meses) 3 (24 meses a 3 afios) 4 (3 a 4 afios)

Comunicacion receptiva

Comunicacién expresiva

Conductas de atencién
conjunta

Habilidades sociales béasicas

Habilidades sociales:
adultos y compafieros

Habilidades sociales:
compafieros

Imitacién

Coghnicién

Juego bésico

Juego: representativo

Juego: independiente

Motricidad fina

Motricidad gruesa

Conducta

Independencia personal:
comer

Independencia personal:
vestirse

Independencia personal:
aseo e higiene

Independencia personal:
tareas de la casa

En el ESDM, en su versién clasica, los profesionales fijan unos objetivos de inter-
vencién basandose en la Lista de verificacion (o curriculo) y cada doce semanas eva-
ldan el progreso conseguido y plantean nuevos objetivos. Con variaciones en la du-
racién de los periodos y también en los procedimientos que se siguen, la mayoria de
los CTM también cuentan con sistemas de evaluacién-intervencién perioédicos.

Desde la publicacién del trabajo de Schreibman et al. (2015) sobre las interven-
ciones conductuales naturalistas basadas en el desarrollo (NDBI por sus siglas en
inglés) la forma de abordar la atencién temprana en el autismo ha evolucionado ra-
pidamente hacia modelos en los que los profesionales se convierten en acompanan-
tes activos que ayudan a la familia a ensefiar a su nifo o nifla a comunicarse y a
impulsar otras dimensiones del desarrollo aprovechando las situaciones que, de

37



USO DE TECNOLOGfAS DE REALIDAD VIRTUAL Y CORPOREIZADAS PARA FACILITAR...

manera natural, se producen de forma cotidiana en el hogar (Schreibman et al. 2015;
Bruinsma et al., 2020).

No obstante, para los objetivos de este trabajo de tesis doctoral nos centraremos
en las intervenciones focalizadas que veremos en el siguiente apartado, ya que el
uso que se plantea de la tecnologia esta dirigido a un dmbito concreto del desarrollo
y no a proporcionar un programa CTM que aborde simultdneamente la intervencién
en la mayoria de las areas.

2.1.2.2. Intervenciones focalizadas

Se trata del segundo tipo de préctica que se recoge en la literatura cientifica sobre las
intervenciones en TEA. Las intervenciones focalizadas estan disefiadas para abordar
una habilidad en particular —un objetivo— en un nifio con TEA (Odom et al., 2010Db).
Estas practicas tienen también una serie de cualidades:

¢ Se encuentran operacionalizadas y manualizadas.

e Abordan objetivos especificos con cada nifno (de forma individualizada).

 Tienen una extensién temporal mas reducida que la de los CTM (normalmente,

hasta que se alcanza el objetivo individual perseguido).

Por lo general, las intervenciones focalizadas son también los componentes o
bloques de construccién que se utilizan en los CTM. El Instituto Frank Porter Graham de
EE. UU,, a través del sitio web AFIRM (del inglés Autism Focused Intervention Resour-
ces and Modules) ha liderado numerosas revisiones sistematicas, tanto sobre CTM
como sobre intervenciones focalizadas; en base a los resultados de estas revisiones,
considera a las siguientes intervenciones focalizadas como précticas basadas en la
evidencia (Hume et al., 2021):

e Intervencién en los antecedentes.

e Intervencién cognitiva-conductual.

e Refuerzo diferencial.

e Entrenamiento en ensayos discretos.

e Ejercicio y movimiento.

e Extincién.

e Evaluacién funcional de la conducta.

e Entrenamiento funcional de la comunicacién.

e Modelado.

e Intervenciones naturalistas.

e Intervenciones implementadas por los cuidadores.

e Instruccién e intervencién mediada por los iguales o companeros.
¢ Sistema de Comunicacién por Intercambio de Imagenes (PECS™).
e Entrenamiento en respuesta pivotante.

e Guia mediante pistas o «prompting».

e Refuerzo.

e Interrupcién de respuesta y redireccién.
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¢ Guia mediante guion o «scripting».

e Autorregulacién.

¢ Narracién social.

e Grupos de juego estructurado.

e Entrenamiento en habilidades sociales.

e Andlisis de tareas.

e Instruccién e intervencién apoyada por la tecnologia.
e Introduccién artificial de demoras (time delay).

¢ Modelado con video.

¢ Apoyos visuales.

El propio trabajo de Wong et al., (2010) incluye las definiciones para cada una de
estas practicas basadas en la evidencia. De todas ellas, se recogen a continuacién y
con mayor detalle las dos Unicas que tienen un componente tecnolégico explicito
(ver tabla 2.2).

La categoria de «Modelado con video», si bien podria considerarse parte de la
«Instruccién e intervencién apoyada por la tecnologia», cuenta con su propia catego-
ria, debido a su larga trayectoria cientifica y a su mayor grado de consolidacién con
respecto a otras estrategias (Wong et al., 2010).

Tabla 2.2.

Definiciones de practicas focalizadas basadas en la evidencia (Wong et al, 2010).
Practica basada en la evidencia Definicion (Wong et al., 2010)
Instruccién e intervencién apoyada por la Instrucciones o intervenciones en las que la tecnologia es la
tecnologia (TAIl por sus siglas en inglés) caracteristica principal de la estrategia para conseguir el

objetivo para el nifio. La tecnologia aqui se define como
«cualquier ftem/equipo/aplicacién o red virtual que se utiliza
intencionadamente para incrementar o mantener las
capacidades relacionadas con la vida diaria, el trabajo/la
productividad, y el ocio/recreo» (Odom et al. 2014a).

Modelado con video Modelo visual de la conducta o habilidad objetivo (p. ej., en
los dominios de conducta, de comunicacién, de juego o
social), proporcionado a través de una grabacién de video y
mostrada en una pantalla de un dispositivo para asistir en el
aprendizaje o para motivar al nifio por la conducta o
capacidad deseada (Wong et al., 2010).

Tal y como se verd en el siguiente capitulo, cuando se analicen los ultimos avan-
ces, las intervenciones basadas en tecnologia son mucho més frecuentes y numero-
sas y abarcan un abanico de objetivos de intervencién mucho més amplio que el
aqui recogido. La revisién de Wong et al. tnicamente recogié estas dos categorias
porque, en el momento de realizacién de dicho estudio (2010), eran las que contaban
con mayores niveles de evidencia conforme a los criterios de inclusién seguidos.
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2.2. CONOCIMIENTOS ACTUALES EN EL AREA DEL DESARROLLO
QUE SE ABORDA EN ESTA TESIS DOCTORAL: EL FUNCIONAMIENTO
INDEPENDIENTE

Como veremos en el siguiente capitulo, los apoyos tecnolédgicos dirigidos a las per-
sonas autistas se encuentran aiin en un estado muy primitivo, y se cuenta con bajos
niveles de evidencia, tal y como analizaremos més adelante. Esto hace que no exis-
tan programas de intervencién integral (o CTM) en los que se utilice la tecnologia de
manera generalizada como factor diferencial en un modelo de intervencién. En cam-
bio, la orientacién principal de los diferentes programas de base tecnolégica encaja
mejor en el concepto de las intervenciones focalizadas dirigidas a abordar dificultades
centrales del TEA o una Unica dimensién del desarrollo en el TEA.

En este apartado se analiza un area concreto del desarrollo del nino, que sera
objeto de trabajo a través de los estudios de investigacién que componen este traba-
jo de tesis doctoral, y que se encuentran recogidos en los capitulos cinco y seis de
este trabajo, todos ellos, relacionados con intervenciones focalizadas apoyadas en
tecnologia. Para ello se revisan primero las dificultades que presentan las personas
con autismo en dicho dambito, ubicandolas dentro de las definiciones vigentes del
autismo, tal y como se recogen en el DSM-5 (APA, 2013) presentado en el capitulo 1y,
después, se detalla en qué consisten las estrategias de intervencién convencionales
para abordar dichas dificultades.

2.2.1. Dificultades en el funcionamiento independiente

Muchas personas con autismo necesitan un curriculo que promueva su independen-
cia y sus capacidades para desarrollar las tareas de manera auténoma. Las caracte-
risticas centrales del autismo influyen en esta necesidad. Por un lado, las llamadas
dificultades de comunicacion social hacen que necesiten apoyos de comunicacién. Esos
apoyos pueden tener, por ejemplo, la forma de horarios visuales (en el plano recep-
tivo de la comunicacién) o de sistemas de comunicacién a través de imagenes (en el
plano expresivo, para poder comunicarse). Mediante ellos, la persona con TEA tiene
acceso —en un formato accesible para ella— a la informacién relevante sobre qué se
espera que haga en cada momento. Por otro lado, las dificultades para pensar y compor-
tarse de manera flexible hacen que dichos apoyos para la comprensién les sirvan tam-
bién para autorregularse, al suponer una ayuda para anticipar los cambios y al pro-
porcionar mayor seguridad sobre lo que va a ocurrir en cada momento. Cuando el
TEA se presenta acompanado de discapacidad intelectual, esas necesidades se acen-
tlan, y se requieren mayores niveles de apoyo.

Desde la perspectiva del DSM (APA, 2013), las dificultades del funcionamiento
independiente tienen reflejo tanto en la definicién del TEA como en la de la discapa-
cidad intelectual:

e En el TEA, el segundo componente de la diada que lo define actualmente «Insisten-
cia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
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comportamiento verbal o no verbal» ya refleja las dificultades para el funcionamien-
to independiente en ausencia de apoyos especificos y refleja, asimismo, su relacién
con el grado de afectacién: «En general, los individuos con un nivel menor de dete-
rioro pueden ser mas capaces de funcionar independientemente» (APA, 2013, p. 56).

También queda reflejada la dificultad para el aprendizaje a través de la interac-
cién social y las dificultades para planificar y organizarse:

«En los nifios pequeiios con trastorno del espectro autista, la falta de habilida-
des sociales y de comunicacién puede impedir el aprendizaje, particularmente el
aprendizaje a través de la interaccién social o en las situaciones con comparieros....
Las dificultades extremas para planificar, organizar y enfrentarse a los cambios
impactan negativamente en los logros académicos, incluso en los estudiantes con
inteligencia por encima de la media. Durante la edad adulta, estos individuos pue-
den tener dificultades para establecerse con independencia por la continua rigidez y
sus problemas para aceptar novedades»

APA (2013, p. 57).

e En la discapacidad intelectual, los dos criterios diagnésticos principales inclu-
yen referencias explicitas a este tipo de dificultades, al hablar de «Deficiencias
de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la resolucién de proble-
mas, la planificacién, el pensamiento abstracto, el juicio, el aprendizaje acadé-
mico...» y «Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen fracaso
del cumplimiento de los estandares de desarrollo y socioculturales para la auto-
nomia personal...» (APA, 2013, p. 33). En la escala de gravedad de la discapacidad
intelectual recogida en el DSM, se da cuenta de algunos aspectos concretos rela-
cionados con el funcionamiento independiente: en el nivel de gravedad etique-
tado como profundo se habla de que «pueden haber adquirido algunas habilida-
des visoespaciales, como la concordancia y la clasificacién basada en las
caracteristicas fisicas» (APA, 2013, p. 36). Estos aspectos serdn importantes a la
hora de proporcionar apoyos para el funcionamiento independiente incluso en
las personas con mayores niveles de afectacién.

En la literatura cientifica sobre el TEA, las dificultades de las personas con autis-
mo para iniciar las tareas de forma independiente y para mantenerse involucradas
en ellas se encuentran bien documentadas (Pelios et al., 2003). Incluso cuando una
persona con autismo ha demostrado dominar una tarea, puede que continte nece-
sitando la presencia de un adulto para mantener su atencién en la actividad o para
terminarla (Stahmer & Schreibman, 1992). Otras dificultades documentadas son la
limitada precisién en la realizacién de las tareas, la dependencia continua de las
pistas o claves que le da el adulto y una limitada capacidad de generalizacién (Holi-
field et al. 2010; Koegel et al. 2003; Pelios et al. 2003). Estas dificultades en el funciona-
miento independiente tienen consecuencias muy graves para los alumnos con
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autismo, ya que dificultaran enormemente su inclusién en el aula y en la comunidad
(Dunlap et al., 1987).

Los objetivos curriculares, por lo tanto, incluiran el ayudar a los nifios a trabajar
y jugar de manera independiente, manejando su propia conducta y motivandolos
mediante la comprensién de lo que hacen y de sus consecuencias naturales (Mesi-
bov y Howley, 2003/2010). También serd un objetivo conseguir que los mismos apo-
yos que se puedan utilizar en un contexto protegido (p. €j., en un aula de autismo o
en un centro de educacién especial) se puedan utilizar en un aula ordinaria, de ma-
nera que son necesarias estrategias o programas de intervencién que puedan ser
adoptados por alumnos y profesores en ese contexto natural (Hume et al., 2009)

2.2.2. Apoyos para el funcionamiento independiente

En la practica docente y profesional con ninos y adultos autistas, la estrategia de
apoyo mas comun es la supervision y el apoyo directo, junto a las indicaciones por
parte de los profesionales (Taconet et al., 2023). Se trata de una estrategia simple,
pero también costosa, en términos de inversién de tiempo. Ademas, el uso prolonga-
do de la supervisién y el apoyo directo puede acentuar la dependencia de la persona,
lo que, a su vez, puede repercutir en la percepcién que esta tenga de sus propias
capacidades. Por ese motivo, desde hace décadas se estudian otras estrategias o téc-
nicas para promover en el autismo el funcionamiento independiente y las conductas
centradas en la tarea. Holman y Baer (1979) analizaron —con resultados positivos—
si un procedimiento de auto-monitorizacién proporcionado en un entorno da labo-
ratorio fomentaba la transferencia de estas conductas en el entorno natural, en un
grupo de tres alumnos con autismo. Pierce y Schreibman (1994) realizaron un estu-
dio de laboratorio para analizar la eficacia de utilizar paneles u horarios de imagenes
para ensenar habilidades para la vida independiente a tres ninos con discapacidad
intelectual. Encontraron resultados positivos, ya que los tres ninos consiguieron uti-
lizar las iméagenes para gestionar su conducta en ausencia del instructor, y asimismo
se produjo una reduccién en las conductas estereotipadas. Duker y Schaapveld
(1996) probaron con éxito la técnica consistente en interrumpir las conductas este-
reotipadas y redirigir la conducta con indicaciones hacia la tarea, en cinco personas
con autismo y discapacidad intelectual grave, y obtuvieron mejoras significativas en
el porcentaje de tiempo en el que presentaban conductas centradas en la tarea. Br-
yan y Gast (2000) analizaron —también con resultados positivos— si los horarios vi-
suales y la introduccién gradual de apoyos resultaban de ayuda para fomentar las
conductas centradas en la tarea, en un grupo de cuatro ninos con autismo sin disca-
pacidad intelectual. Un estudio reciente (El-Boghdedy et al., 2022) estudiaron la es-
trategia consistente en aumentar la distancia del instructor y alterar la entrega del
reforzador junto con el desvanecimiento sistematico y la eliminacién completa del
apoyo de un instructor. En dicho estudio, realizado con tres participantes adolescen-
tes con TEA, la intervencién fue efectiva para mantener los niveles de criterio de
comportamiento y precisién en la tarea tras la retirada de los apoyos.
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En el marco de una reciente revisién sistematica (Taconet et al., 2023), se analiz6
un total de cuarenta y dos estudios de intervencién focalizada en la ensenanza de
habilidades para la vida independiente, en personas autistas de entre 13 y 24 anos.
En la mayoria de los estudios analizados, se utilizaron diferentes técnicas de inter-
vencién de forma simultanea. Un 59,52 % de los estudios utilizé las indicaciones o
«prompting» como estrategia de intervencién, seguida de la instruccién basada en
video (38,10 %), de los horarios visuales (26,19 %) y de las tecnologias de realidad
virtual (14,19 %). El resto de las técnicas de intervencién utilizadas (tales como la
simulacién, el debate, el modelado, el apoyo de los companieros, los refuerzos y los
sistemas de trabajo) se utiliz6 en menos del 5 % de los estudios (solamente en uno o
dos de los estudios analizados).

2.2.2.1 El sistema de trabajo individual

En ninos de menor edad y para ensefar todo tipo de habilidades, no solamente
aquellas relacionadas con la vida independiente, uno de los apoyos de uso mas
extendido en el autismo es el sistema de trabajo individual o STI, que se define
como «un espacio visualmente organizado en el que el niflo puede poner en prac-
tica las habilidades que ya ha adquirido» (Schopler et al., 1995). Este sistema forma
parte del Programa TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Communica-
tion handicapped Children) de la Universidad de Carolina del Norte en EE. UU,,
cuyo manual en espafiol (Mesibov y Howley, 2003/2010) ha sido editado por el autor
de este trabajo. El uso del programa TEACCH se encuentra muy extendido en nu-
merosos paises. En el contexto de una encuesta epidemiolégica realizada en Fin-
landia, se identificé que el 44 % de los nifos y adolescentes con autismo recibia
apoyos especificos segn el enfoque TEACCH (Kielinen et al., 2002). En otra encues-
ta, realizada en el estado de Georgia (EE. UU.), se encontré que TEACCH era el enfo-
que mas comun en las aulas de las escuelas publicas (Hess et al., 2008). Ademas,
una encuesta multinacional completada por padres de nifios con autismo que vi-
ven en EE. UU., Canadd, Australia, Nueva Zelanda, Reino Unido, Filipinas, Afganis-
tan, Albania, Argelia, Dinamarca, Egipto, Islandia, India, Israel, Malasia y Sudéfrica
indicé que mas del 15 % de las familias utiliza actualmente el enfoque TEACCH, y
otro 15 % lo ha utilizado en el pasado (Green et al., 2006). Otro informe de padres de
familias que viven en los EE. UU., el Reino Unido, Irlanda, Canadd, Australia y Nue-
va Zelanda sobre el uso de terapias informé de que TEACCH esta siendo utilizado
por el 19 % de los ninos con autismo y ha sido probado por otro 28 % en el pasado
(Goin-Kochel et al., 2007).

El programa TEACCH se puede considerar un programa integral, o CTM, por
cumplir todos los criterios anteriormente citados (Odom, 2010). Varios de los instru-
mentos o componentes del TEACCH pueden, a su vez, considerarse intervenciones
focalizadas, y entre ellas se encuentra la denominada «Apoyos Visuales», recogida
en el estudio de Wong et al., (2015) citado anteriormente. El STI es una estrategia
basada en apoyos visuales que crea un contexto en el que el alumno puede
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«aprender a aprender». El STI comunica al menos cuatro partes de informacién al
alumno (Schopler et al., 1995):

1.Las tareas que se supone que tiene que realizar.

2.La cantidad de trabajo que le queda para terminar.

3.Una indicacién visual para que sepa cuando ha terminado una tarea.

4.Una indicacién visual para que sepa qué viene después.

El STI supone una oportunidad estructurada para que los alumnos practiquen
sus habilidades de manera intencionada e independiente. Los STI también pueden
facilitar la generalizacién de las habilidades a diferentes contextos. Al menos cuatro
estudios cientificos han demostrado la efectividad de este método para promover el
aprendizaje independiente en autismo (Hume et al., 2007; Bennett et al., 2011; Hume
et al., 2012, Hu et al., 2019). Dentro de este trabajo de tesis doctoral, el STI supondra
un elemento central para el diseno de los apoyos digitales que se utilizaran para
plantear los objetivos y preguntas de investigacién. Por ese motivo, mas adelante, en
el capitulo cuarto, se volvera sobre el STI y se analizaran los dltimos avances con
mayor detalle.
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TECNOLOGIAS PARA LA
INTERVENCION EN EL
AUTISMO

Marco actual de
conocimientos e
investigaciones

RESUMEN

Este capitulo comienza con la recopilacién de algunas cifras relacionadas con el nd-
mero de publicaciones, que reflejan la dimensién actual de los esfuerzos de investi-
gacién en torno a las tecnologias y el autismo. También se resumen las principales
lineas de investigacién relacionadas con el uso de la tecnologia en la intervencién y
se exploran las principales ventajas potenciales de las tecnologias para la interven-
cién en autismo, relacionadas con su caracter visual y predictibilidad, asi como sus
posibles riesgos. Mds adelante, se analizan otras ventajas potenciales, como la gene-
ralizacién del aprendizaje y las posibilidades de personalizacién de las intervencio-
nes apoyadas en tecnologia. Finalmente, este tercer capitulo aborda los aspectos
éticos y metodolégicos de la participacién de las personas autistas en los estudios de
investigacién y en el disefio de herramientas tecnolégicas de apoyo, para concluir
con una revisién de los conocimientos actuales sobre la accesibilidad web en el au-
tismo y la discapacidad intelectual, por ser también de importancia en el disefio de
aplicaciones.
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34. INTRODUCCION

Las primeras investigaciones sobre las tecnologias aplicadas al TEA se remontan a
los afios setenta. Uno de los estudios pioneros sobre el tema examind el uso de los
ordenadores para la ensefianza de alumnos con TEA (Colby y Smith, 1971; Colby,
1973). En este trabajo participaron 17 personas con TEA, que no habian desarrollado
lenguaje verbal. Colby utilizé varios juegos con diferente nivel de complejidad. Los
nifos que participaban en esos juegos debian pulsar una tecla del teclado para, de
forma simulténea, escuchar cémo el ordenador respondia y expresaba mediante el
sonido el nombre del caracter correspondiente a la tecla pulsada. En otros juegos, los
participantes tocaban una determinada tecla (por ejemplo, la correspondiente a la
letra «C») y, a continuacién, veian en la pantalla un caballo trotando al que escucha-
ban relinchar (siguiendo con el ejemplo). El objetivo de ese estudio pionero consistia
en ayudar a los ninos a incrementar la comprensién del modo en el que las letras y
los sonidos formaban palabras, asi como la manera en la que las palabras formaban
a su vez expresiones, y en €l se encontraron mejoras significativas en 13 de los 17
participantes. En el &mbito de la realidad virtual inmersiva, la primera investigacién
documentada es la del estudio de dos casos que realizaron Strickland et al. (1996) en
el que dos nifios con autismo fueron entrenados en la actividad de cruzar la calle; a
pesar de lo incémodo y aparatoso de la tecnologia utilizada, se obtuvieron resulta-
dos positivos. En el d&mbito de la realidad aumentada, uno de los primeros trabajos
fue el que realizaron Parés, et al. (2006), en el que se creé un entorno multisensorial
interactivo y cuyo objetivo era proporcionar a las personas autistas una sensacién de
agencia mediante el movimiento de su cuerpo, en el marco de un didlogo interactivo
con las imégenes.

En la actualidad, més de cincuenta anos después del primer estudio de Colby
(1971) en los que se utilizé por primera vez la tecnologia para la intervencién, el nt-
mero de trabajos publicados ha comenzado a crecer de forma exponencial, y las
ventajas de la tecnologia se consideran cada vez mas una realidad que una poten-
cialidad, si bien sigue siendo necesario un importante esfuerzo de investigacién.

3.2. DIMENSION ACTUAL DE LOS ESFUERZOS DE INVESTIGACION EN
TORNO A LAS TECNOLOGIAS Y EL AUTISMO

Al igual que ocurre con las investigaciones sobre el autismo en general, el nimero
actual de estudios sobre el autismo relacionados especificamente con la tecnologia
se ha disparado en las Gltimas décadas, mas aun, en los dltimos anos. En febrero de
2023, una simple busqueda en Web Of Science con la cadena «autism AND technolo-
gy» en el campo topic (que, a su vez, incluye Titulo, Resumen y Palabras clave) devuel-
ve 5531 resultados.

Dicho aumento se refleja tanto en los resultados de las busquedas en bases de
datos que operan sobre revistas de investigacién sociosanitaria —tales como
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PubMed— como en las que operan sobre revistas tecnolégicas, tales como ACM Digi-
tal Library. La figura 3.1 recoge la evolucién de las publicaciones en ambas bases de
datos en las dltimas décadas. En la parte izquierda se incluye la evolucion de las
publicaciones en Pubmed para la busqueda de «autism AND technology» en el titulo
o resumen, que devuelve un total de 1033 resultados, con el maximo en el afo 2021,
cuando se realizaron 160 publicaciones. En la parte derecha se incluye la evolucién
de las publicaciones que incluyen el término «autism» en ACM Digital Library, con un
total de 3352 resultados, que llega al maximo en 2020, con 296 resultados.

Figura 3.1.
Izquierda: publicaciones con los términos «autism» y «technology» en PubMed entre 1984 y febrero de
2023. Derecha: publicaciones con el término «autism» en ACM Digital Library entre 1997 y febrero de 2023.

Numero de citas
Numero de citas

1984 2023 1997 2023
Afos Afos

Si bien el anadlisis de un conjunto tan amplio de publicaciones queda fuera del
alcance de este trabajo de tesis doctoral, en los siguientes parrafos se ofrece un re-
sumen de las lineas de investigacién mas significativas.

3.2.4. Investigaciones no relacionadas con la intervencién en el autismo

De forma mas general, considerando el amplio conjunto de resultados obtenidos en
las buisquedas, inicamente una parte de las investigaciones se centran el uso de la
tecnologia para la intervencién, como veremos mas adelante. Ademads, existen
otras areas en las que se utiliza la tecnologia con fines distintos a los de la interven-
cién:
 El uso de la tecnologia para la investigacién sobre la naturaleza del autismo, por
ejemplo, cuando se utilizan eye trackers para identificar diferencias en los patro-
nes de atencién social de las personas autistas con respecto a las de desarrollo
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tipico (Klin et al., 2003), o en los patrones de atencién en la lectura (Fajardo y Jo-
seph, 2022)..

El uso de la tecnologia para la investigacién genética del autismo, en la que se
analizan micromatrices cromosémicas (CMA, por sus siglas en inglés) para iden-
tificar posibles genes involucrados en la etiologia del TEA y de otras condiciones
del neurodesarrollo (Heil y Schaaf, 2013; Ho et al., 2016, entre otros).

El uso de la tecnologia para mejorar la deteccién temprana del TEA, con herra-
mientas clasicas de cribado que han sido digitalizadas (Bauer et al., 2013;
Ben-Sasson et al., 2018; Campbell et al., 2017), uso de sistemas de eye-tracker para
detectar patrones de atencién atipicos (Frazier et al., 2018; Moore et al., 2018) o
una amplia variedad de tecnologias para detectar el autismo tanto en la pobla-
cién general como en grupos de riesgo (véase Desideri, Pérez-Fuster y Herrera,
2021 para una revisioén sistematica sobre esta tematica, en la que participé el
autor de este trabajo).

3.2.2. Investigaciones relacionadas con la intervencion en el autismo

Ademas de las areas mencionadas anteriormente, se han realizado numerosas in-
vestigaciones en las que la tecnologia se utiliza o bien como herramienta de inter-
vencién (focalizada) o bien como apoyo a la intervencién en cualquiera de las di-
mensiones del desarrollo que se ven afectadas en el autismo.

En este &mbito podemos encontrar numerosas revisiones sistematicas en torno

a cada dimensién, habiéndose demostrado que determinados apoyos basados en la
tecnologia son beneficiosos en las siguientes areas:

Comunicacién alternativa (Gilroy et al., 2018; Lorah et al., 2014; Brignell et al,, et al.,
2018).

Modelado con video (Stephenson y Limbrick, 2013; Brok y Sterkenburg, 2014;
Huaqing et al., 2018).

Comunicacién social (Ramdoss et al., 2011; Beaumont y Sofronoff, 2008; Hopkins
et al., 2011; Thomeer et al., 2015).

Reconocimiento de emociones (Berggren et al., 2018; Bolte et al., 2006; Rice et al.,
2015; Russo-Pnsaran et al., 2015; Silver y Oakes, 2001; Srinivasan et al., 2015; Ta-
naka et al., 2010; Voss et al., 2019).

Actividad fisica (Dickinson y Place, 2014).

Acceso al empleo (Gentry et al.,, 2015; Humm et al., 2014; Strickland et al., 2013;
Walsh et al., 2017).

Acceso a servicios medicos (Isong et al., 2014).

Adquisicién y mejora de habilidades académicas (Massaro y Bosseler, 2006; Pennin-
gton, 2010; Knight et al., 2013; Ploog et al., 2013; Root et al., 2017; Vélez-Coto et al., 2017).

También encontramos revisiones y estudios primarios en los que se ha analiza-

do el papel de una determinada tecnologia en la intervencién en autismo:
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e Estudios con robots (Billard et al., 2007; van den Berk-Smeekens et al., 2021; Sali-
mi et al., 2021).

e Estudios con dispositivos moéviles y/o de pantalla tactil (Campillo, Herrera, Re-
mirez De Ganuza, et al., 2014; Cihak et al., 2010; Escobedo et al., 2012; Al-Rashaida
et al., 2022).

e Wearables (Taj-Eldin et al., 2018; Koumpouros y Kafazis, 2019 ; Torrado et al., 2017).

» Dispositivos generadores de voz, que se utilizan en el &mbito de la CAA (Blischak
y Schlosser, 2003).

* Realidad virtual, realidad aumentada y realidad mixta (Bradley y Newbutt, 2018;
Mesa Gresa et al., 2018; Parsons y Cobb, 2011; Chen et al., 2022; Dechsling et al,,
2022; Khowaja et al., 2020; Parsons, 2016).

e Elementos tecnolédgicos tangibles (van Dijk, Hummels, 2017).

e Juegos serios, segin fueron descritos por Abt (1970) en los estudios de Hassan et
al. (2021) y Silva et al. (2021).

A pesar de la enorme dimension de los esfuerzos de investigacion, los apoyos
basados en tecnologia que tienen evidencia sélida de efectividad rara vez estan
disponibles comercialmente (Kientz et al., 2020). A modo de ejemplo, en el &mbito
de las aplicaciones digitales para tabletas y smartphones, un estudio analiz6 695
aplicaciones disponibles comercialmente para el autismo (Kim et al.,, 2018). De
todas ellas, tan solo 5 (menos del 1 %) contaban con evidencia directa de su efec-
tividad.

3.3. USO DE LAS TECNOLOGIAS POR PARTE DE LAS PERSONAS
AUTISTAS

De cara a comprender el papel que juegan las tecnologias en el autismo, otra fuen-
te de informacién que se debe observar es el uso que las personas autistas hacen de
las tecnologias en el hogar. Una encuesta internacional sobre las actitudes parenta-
les hacia el uso de la tecnologia por parte de los nifios con autismo en el hogar, en
la que participaron 388 familias de Espafia, Reino Unido y Bélgica, encontr6 que las
tabletas y los teléfonos inteligentes son los dispositivos més utilizados por las per-
sonas con autismo (ver la tabla 3.1), de manera muy significativa en los ninos, y
seguidos muy de cerca por el uso de ordenadores en adolescentes y adultos (Laurie
et al., 2019).
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IT:tle’:é; que los nifios con autismo utilizan de forma independiente (adaptado de Laurie et al., 2019)
Interfaz (%) Preescolar Nifios Adolescentes  Jévenes adultos Adultos
(n=134) (n=160) (n=38) (n=14) (n=42)

Pantallas tactiles grandes 101(75,37%) 124 (775 %) 25 (65,79 %) 11(78,57 %) 26 (61,9 %)
Pantallas tactiles pequefias 95 (70,9 %) 125 (7812 %) 26 (68,42 %) 12 (85,71 %) 27 (64,29 %)
Ratén 97(7239%)  125(7812%) 29 (76,32 %) 10(71,43 %) 18 (42,86 %)
Teclado 83(61,94%)  19(7438%) 26 (68,42 %) (78,57 %) IS (42,86 %)
Touchpad 76 (56,72 %)  94(5875%) 20 (52,63 %) 8 (57,14 %) 15 (35,71 %)
Joystick 66 (49,25%) 96 (60 %) 17 (44,74 %) 10 (71,43 %) 9 (21,43 %)
Wii 64 (4776 %)  91(56,88 %) 20 (52,63 %) 7 (50 %) 14 (33,33 %)
Kinect 25(1866 %) 36(225%) 7(18,42%) 3(21,43 %) 3 (714 %)

En esta misma encuesta (Laurie et al., 2019) también se analizé con qué finalidad
se utilizaban las tecnologias en el hogar de las personas con autismo. Segtn las pro-
pias familias, los principales usos de los dispositivos por sus hijos con autismo se
centran en usos relacionados con el ocio, teniendo menor peso los usos relacionados
con algln tipo de intervencién (como la Comunicacién Alternativa y Aumentativa o
CAA) y con las redes sociales (ver la figura 3.2).

Como recoge el anterior estudio, para las personas autistas que no presentan
discapacidad intelectual, el manejo de las tecnologias no suele suponer ningtn pro-
blema; de hecho, en muchos casos, sera un punto fuerte, mas que una dificultad.
Pero ;qué ocurre con aquellas personas autistas que, ademads, presentan una disca-
pacidad intelectual de importancia? ;Necesitaran apoyos también para manejar el
dispositivo?

Todavia hay pocos estudios sobre el uso de las tabletas y los teléfonos inteligen-
tes por parte de personas con autismo con un bajo nivel de desarrollo. En un estudio
reciente en el que particip6 el autor de este trabajo (Scholle, Herrera, Sevilla y Bros-
nan, 2020) se analizaron las capacidades de un grupo de seis personas con autismo
sin lenguaje verbal, y se encontré que la mayoria manejaba con facilidad las funcio-
nes tactiles (como tocar la pantalla y pulsar botones grandes), pero que todas, salvo
una, tenian dificultades a la hora de encender la tableta, hacer que rotase la imagen,
navegar entre aplicaciones, controlar el volumen y utilizar la cdmara (véase la ta-
bla 3.2). Esto no significa que estas personas no puedan aprender estas funciones. Lo
que se concluye en este estudio es que para hacerlo se necesitan apoyos especificos
y acompanamiento del adulto (Scholle et al., 2020).
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Figura 3.2.

Funcién de la tecnologia (Laurie et al., 2019)
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Tabla 3.2.
Tareas completadas por cada participante (adaptado de Scholle et al., 2020)
Participante Participante Participante Participante Participante Participante
1 2 3 4 5 6
Encender la tableta
Inclinar |a tableta para b
desplazar una bola virtual
Tocar la pantalla b b b b b
Tocar un botén grande b b b b b b
Tocar un botén pequefio b b b b
Deslizar b b b ) b
Orientacién de la pantalla b
Control del volumen b
Navegacién por el escritorio b
Deslizar dedo por laberinto
Cémara
Salir de una app b b b b
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A esas dificultades iniciales relacionadas con los dispositivos, tenemos que ana-
dir las derivadas de la complejidad de manejo de algunas aplicaciones digitales, que
pueden requerir también de un minucioso entrenamiento para aprender a utilizarlas.

3.4. éPOR QUE LAS TECNOLOGIAS?

Los miembros de la comunidad autista encuentran particularmente aceptables los
apoyos basados en la tecnologia (Frauenberger, 2015). Las investigaciones también
han informado sobre el entusiasmo de los participantes por el uso de la tecnologia
(Moore y Calvert, 2000; Williams et al., 2002) y una alta motivacién para completar las
tareas cuando las realizan con el apoyo de tecnologia (Bernard-Opitz et al., 2001; Hei-
mann et al., 1995). A continuacién, se analizardn algunas de las razones que pueden
explicar esta tendencia de las personas autistas a utilizar la tecnologia.

3.41. El pensamiento visual en el autismo

Uno de los factores que pueden explicar la preferencia de las personas autistas por
la tecnologia es el formato visual de presentacién de la informacién en estos dispo-
sitivos. Mediante sus relatos personales, algunos adultos con autismo han explicado
que su forma de procesar la informacién y su forma de aprender son principalmen-
te visuales (Temple Grandin, 1996). La naturaleza de este pensamiento visual ha sido
estudiada por diferentes neurocientificos (Kana et al., 2006; Samson et al., 2012; Bar-
beau et al., 2015). En el estudio pionero de Kana et al. (2006) un grupo de 12 personas
autistas y otras 13 de un grupo de control tuvieron que resolver tareas de demanda
cognitiva mientras se media la activacioén cerebral con imégenes de resonancia mag-
nética (MRI funcional). Las tareas consistian en indicar si las frases que se les propo-
nian eran verdaderas o falsas. Estas frases se agrupaban en frases muy visuales
(p. €j., «Si tomas el namero 8 y lo giras 90 grados, entonces se convierten en un par
de gafas») y otras poco visuales (p. €j., «Tanto los animales como los minerales son
seres vivos, las plantas no»). El principal hallazgo de este estudio fue que las perso-
nas autistas, a diferencia del grupo control, también utilizaban las &reas del cerebro
destinadas al procesamiento visual para resolver las tareas en las que se proponian
frases poco visuales (véase imagen izquierda en la figura 3.3).
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Figura 3.3.
Activacién de areas destinadas al procesamiento visual ante frases poco «visuales» (Kana et al., 2006).

Autismo > Control Control > Autismo

(© ()

Un estudio de metaandlisis posterior concluyé que —en el autismo— la mayoria
de las tareas cognitivas que involucran informacién visual (tales como la busqueda
visual, la discriminacién visual y la deteccién de figuras embebidas o incrustadas)
conducen a una alta actividad en las regiones asociativas, relacionada con la tarea
(Samson et al., 2012). Eso implica que los mecanismos de procesamiento sensorial
desempeiian un papel atipicamente prominente en el apoyo a la cognicién en las
personas autistas. Sin embargo, en otro estudio, Barbeau et al. (2015) observaron me-
nos actividad relacionada con las tareas en dreas visuales en participantes con TEA
frente al grupo control, cuando esperaban el resultado contrario en base al me-
ta-analisis de Samson et al. (2012). Dichos autores explican esa menor actividad fren-
te a las tareas visuales debido a la presencia de un procesamiento perceptivo alta-
mente eficiente en el TEA, citando el trabajo de Soulieres et al. (2009), lo que
demandaria menor actividad para resolver ese tipo de tareas que la necesaria en los
participantes con desarrollo tipico del grupo de control.

Esa tendencia a utilizar dreas destinadas al procesamiento visual, incluso para
las tareas que a priori clasificariamos como no visuales, asi como el mayor rendi-
miento de las areas de procesamiento visual, pueden suponer también una explica-
cién del enfoque visual y de la efectividad de algunos de los programas mas utiliza-
dos en el autismo, tales como el TEACCH (Schopler y Mesibov, 1995) o el PECS (Bondy
y Frost, 1994). En el TEACCH, los apoyos visuales son una de las bases para proporcio-
nar estructura y ayudas en el plano receptivo de la comunicacién a través de agen-
das diarias, sistemas de trabajo individualizados o tareas estructuradas «paso a pa-
so» (Schopler y Mesibov, 1995). En el PECS, los apoyos visuales se proporcionan en el
plano expresivo de la comunicacién, y las personas con autismo los utilizan tanto
para comunicar lo que necesitan —por ejemplo, cuando entregan el pictograma de
agua porque tienen sed— como para compartir ideas con los demdas —por ejemplo,
cuando senalan al cielo par decir que han visto pasar un avién— (Bondy y Frost,
1994).
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3.4.2. ;Qué otras ventajas ofrecen las tecnologias para la intervencién en
el TEA?

Algo mas de una década después de los primeros estudios sobre tecnologia y autis-
mo, Panyan (1984) analizé las ventajas potenciales de la tecnologia para las personas
autistas y anticipé muchas de las caracteristicas sobre las que luego se profundizé en
las siguientes décadas. Entre las ventajas que Panyan destacé figuran las siguientes:
(1) su potencial para centrar la atencién de las personas autistas, al captar su in-
terés;
(2) la posibilidad de que sean capaces de contribuir a reducir las conductas no
deseadas;
(3) la capacidad de proporcionar retroalimentacién continua a la persona autista;
(4) sus distintas posibilidades de ayudar al desarrollo del lenguaje, y
(5) la posibilidad de permitir a la persona autista controlar la situacién de apren-
dizaje, en lugar de participar de forma pasiva.

A menudo, los apoyos basados en la tecnologia resultan en beneficios tales co-
mo una mayor motivacién, una disminucién de los signos externos de ansiedad o
angustia, una mejora de la atencién y, en ocasiones, un mayor aprendizaje en com-
paracién con los métodos tradicionales (Goldsmith y LeBlanc, 2004).

A continuacioén, se analizan en mayor detalle otras de las ventajas que las tec-
nologias suponen en la intervencién en el autismo, y se deja para los siguientes
apartados el andlisis de la transferencia de aprendizajes y de las posibilidades de
personalizacién, que se veran en mayor detalle.

3.4.2.1. Predictibilidad

Como ya se ha analizado, en sus definiciones actuales (DSM-5 y CIE-11), el autismo
implica una dificultad para pensar y comportarse de manera flexible. Esta dificultad
tiene muchas manifestaciones, y una de ellas es la dificultad para afrontar los cam-
bios, que puede presentarse a muchos niveles. Pequefios cambios como que un ob-
jeto no se encuentre en la misma posicién en la que suele estar siempre dentro de la
habitacién, o que la luz que entra por la ventana lo haga con un angulo distinto, son
ejemplos de cambios que pueden resultar imperceptibles a la mayoria de las perso-
nas pero que en el autismo pueden suponer una fuente importante de dificultades
(Bogdashina, 2003; Peeters, 1997). Las dificultades para atribuir pensamientos, creen-
cias e intenciones a las demds personas también son una caracteristica del autismo
(Baron-Cohen et al., 1985). Estas dificultades se traducen en que para las personas
autistas es dificil comprender y predecir la conducta de los demas, ya que dichas
predicciones se han de realizar en base a esas atribuciones mentalistas y a los acon-
tecimientos que sucedan. En cambio, la informacién que se muestra en una pantalla
de un dispositivo digital, por lo general, suele mostrarse siempre exactamente de la
misma manera, y el comportamiento de estos dispositivos es, por lo general, mucho
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mas predecible que el de las personas, lo que también puede estar detras de las pre-
ferencias de muchas personas con autismo por la tecnologia. Con una configuracién
adecuada del dispositivo que se utilice, también se puede conseguir que las inte-
rrupciones y apariciones de eventos no programados en el contexto digital se reduz-
ca al minimo.

3.4.2.2. Control de la situacién de aprendizaje

Cuando el nifio o adulto con autismo no utiliza dispositivos digitales, ya sea en el
colegio, en el hogar o en la calle, 1a vida transcurre en entornos en los que existe una
alta carga de estimulos y en los que dichos estimulos compiten entre si para captar
la atencién del nifio o adulto. Se sabe que, incluso en situaciones muy controladas,
los patrones de atencién de las personas con autismo son diferentes a los de las de
desarrollo tipico: Las personas con TEA muestran un patrén de interaccién entre
percepcién y atencién que resulta en una excesiva atencion hacia las partes sobre el
todo, lo que contrasta con la tendencia hacia el todo frente a las partes propia del
desarrollo tipico (Wang et al., 2007; Mottron y Burack, 2012). En cambio, dentro de una
pantalla, y gracias al buen diseno y a la adecuada usabilidad de muchas de las apli-
caciones digitales, es posible contar con un formato de presentacién de estimulos
mucho més controlado y pautado, en el que existe una planificacién de cémo se
presentan los estimulos y de la cantidad de estos. También existe la posibilidad de
que la propia persona con TEA controle como se presentan dichos estimulos, permi-
tiéndole asumir —al menos, parcialmente— el control de la situacién de aprendiza-
je. Es decir, una situacién de uso de la tecnologia a priori puede facilitar las condicio-
nes para que se produzca el aprendizaje, al contar con la atencién y motivacién del
usuario y al reducirse y controlarse la carga estimular. Se volvera sobre este punto
mas adelante en este mismo capitulo, cuando se aborde la transferencia de aprendi-
zajes y la generalizacién.

3.4.2.3. Reducir la velocidad a la que se presenta la informacién

Son multiples los relatos de personas autistas que expresan sus dificultades para
procesar la informacién a la velocidad a la que se les presenta en situaciones coti-
dianas. Por ejemplo, Donna Williams expresaba:

Cuando era una nifia, mi umbral para procesar el bla-bla-bla era de sdlo algu-

nos segundos. Cuando tenia unos diez afios, este umbral ya habia pasado de cinco a

diez minutos. En la adolescencia y hasta llegar a la veintena, el umbral ya era de

quince a treinta minutos. En la actualidad es de aproximadamente de veinte a cua-

renta y cinco minutos... Si el entorno hubiese estado mds adaptado... estos umbra-
les podrian haber sido mucho mejores.

Williams (1996, pag. 204).
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Estas dificultades pueden, al menos parcialmente, explicar las dificultades de
las personas autistas en la interaccién facial, verbal, corporal y socioemocional.
Cuando la informacién que se presenta la genera en tiempo real un ordenador u otro
dispositivo, es posible reducir la velocidad a la que se presenta, con el fin de adaptar-
la a las preferencias de la persona que la recibe.

Tardif et al. (2017) evaluaron el impacto de la informacién audiovisual ralentiza-
da en la cognicién verbal y el comportamiento en 2 nifios con TEA y retraso en la
adquisicién del lenguaje. Para ello, utilizaron una aplicacién, Logiral, que permite
grabar videos y mostrarlos a diferentes velocidades. Durante 15 sesiones distribui-
das a lo largo de 4 meses, a ambos ninos se les presentaron varios estimulos (por
ejemplo, imagenes, palabras, oraciones, dibujos animados) y luego se les hicieron
preguntas o se les dieron instrucciones con respecto a los estimulos que acababan
de visualizar. Tanto los estimulos audiovisuales como las instrucciones/preguntas se
presentaban en una pantalla y se visualizaban dos veces: una, a la velocidad original
y otra, ralentizada. Ambos participantes mostraron mejoras significativas tanto en
su rendimiento verbal como en su conducta, cuando la informacién se mostraba de
forma ralentizada y también cuando se mostraba de forma ralentizada seguida de la
versién en la velocidad original.

3.4.2.4. La tecnologia como refuerzo intrinseco

En las intervenciones naturalistas conductuales basadas en el desarrollo que se cita-
ban en el capitulo 2 (Schreibman et al.,, 2015), que suponen el modelo de referencia ac-
tual para la atencién temprana del autismo, uno de los requisitos de las actividades
que se le proponen al nifo es que cuenten con un refuerzo intrinseco, es decir que no
necesiten de una recompensa adicional externa cuando se realicen con éxito. La alta
motivacién por las tecnologias que muestran las personas autistas, al menos parcial-
mente explicada por las razones anteriormente expuestas, ya supone un refuerzo in-
trinseco cuando se plantean muchas de las actividades educativas u orientadas al de-
sarrollo de capacidades que se ofrecen mediante tecnologia. Ademas, las aplicaciones
digitales ofrecen la posibilidad de programar e introducir refuerzos de forma regular
dentro del programa de intervencién, incluyendo videos, imagenes, sonidos u otros
elementos que prefiera la persona con TEA, con el fin de aumentar su motivacién por
el entorno de aprendizaje. En este sentido, cabe destacar la posibilidad de que los re-
fuerzos se proporcionen de manera inmediata y contingente, lo que podria mejorar la
atencién de la persona con TEA en dichas situaciones. De nuevo, implementar este tipo
de apoyos o refuerzos puede ser mas sencillo dentro de un entorno programado que en
un contexto real, como el de una leccién con métodos tradicionales en el aula.

3.4.2.5. Reduccién de riesgos

La reduccién de los riesgos asociados a ciertas intervenciones es una ventaja de al-
gunas tecnologias. Por ejemplo, cuando se ensefla a una persona a cruzar la calle
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mediante un entorno de realidad virtual inmersivo, los peligros serdn menores que
si se hace en un entorno real (Strickland et al., 1996). Otro estudio en el que ya se ha
explotado de forma positiva esta ventaja de las tecnologias de realidad virtual, com-
binadas con las tecnologias de eye tracking, es el de Wade et al., (2016), en el que se
utilizé con éxito un simulador de conduccién cuyo comportamiento se adaptaba a la
direccién de la mirada del usuario, con el que se aumentaba la prominencia de de-
terminados estimulos (tales como las luces de los semaforos o los peatones que
cruzaban la calle) hasta conseguir la atencién de los participantes autistas hacia los
mismos.

3.5. RIESGOS ASOCIADOS AL USO DE TECNOLOGIAS EN EL TEA

Si bien este trabajo pretende explotar algunas de las ventajas de las tecnologias
cuando se utilizan correctamente, su uso también puede comportar algunos riesgos
que es necesario conocer.

Debido a las caracteristicas de las tecnologias anteriormente expuestas, las per-
sonas con autismo se suelen sentir muy atraidas por ellas (Laurie et al., 2019). Es
precisamente esa atraccién o fascinacién por las tecnologias la que se encuentra
detras de algunos de los principales riesgos. En la Gltima década, diferentes organi-
zaciones como la Academia Estadounidense de Pediatria (AAP) y la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) han puesto el foco de atencién en la necesidad de reducir
el tiempo de pantalla al que estan expuestos los nifios, recomendando que no ten-
gan ninguna exposicién a pantallas hasta los dos afios (salvo videollamadas con
seres queridos), y que entre los dos y los cinco anos las utilicen durante una hora,
como mucho, y siempre de forma supervisada y con contenidos seleccionados (OMS,
2019). Dichas recomendaciones tienen como base algunos estudios sobre los efectos
negativos que veremos mas adelante en este apartado.

Muy recientemente, se ha analizado el posible impacto que dicha exposicién en
edades muy tempranas puede tener en el riesgo de TEA. Slobodin et al. (2019) reali-
zaron una revisién sistemdtica de dieciséis trabajos que apoy6 la idea de que los
nifios con TEA estdn més expuestos a las pantallas que sus iguales de desarrollo ti-
pico, y concluyeron que es necesario realizar més investigaciones para llegar a com-
prender las consecuencias a largo plazo de la exposicién a pantallas en niflos meno-
res de tres afnos con TEA. El estudio mds relevante hasta el momento es el
desarrollado en Japén por Kushima et al. (2022). En este trabajo se analizaron 84 030
diadas madre-hijo, mediante datos derivados de un gran estudio de cohortes de na-
cimiento. Entre los nifos, pero no entre las nifas, el haber tenido una mayor exposi-
ci6én a pantallas al ano de edad se asoci6 significativamente con el diagnéstico TEA
a los 3 afios de edad. La fuerza de esta asociacién era generalmente mayor a medida
que aumentaba el nimero de horas de exposicién a las pantallas, y la asociacién era
mayor en ninos de un ano que pasaban entre 2 y 4 horas diarias frente a la pantalla.
Los propios investigadores advierten de que podria existir una causalidad inversa, es
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decir, que la presencia de TEA al afo de edad influyese en el numero de horas que
pasaban los ninos frente a la pantalla. Para descartar esa hipoétesis, realizaron un
segundo analisis, en el que excluyeron a aquellos ninos que —con un ano de edad—
mostraron senales de alerta en alguno de los cinco items del ASQ, y los resultados
obtenidos apoyan el argumento de que el tiempo de pantalla a una edad tan tempra-
na es un factor de riesgo de TEA.

Un estudio ha examinado han examinado la conexién entre caracteristicas pro-
pias del autismo y el uso compulsivo de internet en una muestra no clinica de 390
participantes, hallando consecuencias relacionadas con comportamientos obsesi-
vos y aislamiento social (Finkenauer et al., 2012). En comparacién con las personas
con menos caracteristicas propias del autismo, las que presentaban mads caracteris-
ticas autistas no informaron de una mayor frecuencia de uso de Internet, pero eran
mas propensas al uso compulsivo de Internet.

Otros efectos que pueden presentarse de manera inmediata estan relacionados
con la presencia de epilepsia, que se estima presenta el 12,1 % de las personas autis-
tas (Lukmanji et al., 2019), o en tener un historial clinico de migrana o vértigo. Segin
advierten algunos organismos, el uso de tecnologias que impliquen tener pantallas
muy cerca de los ojos, tales como las gafas de realidad virtual, puede inducir convul-
siones. La Fundacién para la Epilepsia advierte de este riesgo, aunque los mecanis-
mos que provocan estas convulsiones siguen sin estar claros (Fisher et al., 2022).

Los efectos potencialmente negativos de las tecnologias no se circunscriben
Unicamente al momento en el que las personas autistas las estan utilizando, sino
que pueden repercutir en otros aspectos de su vida. Las investigaciones sobre el uso
de tecnologia, realizadas algunas sobre poblacién general y otras sobre personas con
autismo, han identificado otros riesgos adicionales que se deben tener en cuenta
cuando se vayan a utilizar tecnologias con personas autistas.

Uno de los riesgos mas evidentes tiene que ver con el sueno. Especialmente
cuando se usan antes de dormir, las tecnologias afectan a la calidad y a la duracién
del sueno en la poblacién general (Chang et al., 2015). En el autismo, donde los pro-
blemas de suefio son mas frecuentes que en la poblacién general y donde estos
problemas tienen ademds importantes consecuencias conductuales (Singh y Zim-
merman, 2015), se debe prestar alin mayor atencién a este aspecto a la hora de pla-
nificar el uso de dispositivos.

Otro de los riesgos es la menor disponibilidad de tiempo para otras actividades
importantes, tales como como el ejercicio fisico o las actividades sociales presencia-
les (Bernier et al., 2020). Se trata de algo que puede ocurrir desde edades muy tem-
pranas, también en el seno familiar. Ademas, los posibles efectos negativos se acen-
tian cuando los ninos no utilizan las pantallas en compania de otras personas
(Bernier et al., 2020). Un estudio ha encontrado que un mayor tiempo frente a la
pantalla se correlaciona con un menor tiempo de interaccién madre-hijo, tanto en el
desarrollo tipico como en el autismo (Krupa et al., 2019). Ademas, a largo plazo, se
encuentran mayores problemas emocionales y conductuales asociados al comienzo
del uso de la tecnologia antes de los 18 meses (Lin et al., 2019).
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Por lo general, cuanto menor sea la edad de desarrollo del nifio con autismo, los
riesgos estaran mas relacionados con una excesiva estimulacién por parte de la tec-
nologia y con su dificil control, especialmente con quienes presenten mayores difi-
cultades de comunicacién. En niveles de desarrollo de capacidades mas avanzados,
los riesgos suelen estar mas relacionados con la falta de comprensién de las situa-
ciones sociales y los riesgos de engafio y acoso en internet, con especial atencién a
las redes sociales, a los juegos en red y a otros peligros asociados con este tipo de
interaccién (Gwynette et al., 2018).

Las recomendaciones de la OMS anteriormente citadas se publicaron con ante-
rioridad a la pandemia COVID-19, y precisamente dicha pandemia —especialmente
en los periodos de confinamiento— supuso un desafio a estas recomendaciones en
toda la poblacién infantil, incluida la poblacién con TEA. Varias encuestas realizadas
tras el confinamiento revelaron que los nifios con TEA tuvieron una mayor exposi-
cién a las pantallas durante dicho periodo y que, ademas, se beneficiaron menos de
ese tiempo de pantalla para hacer frente al aislamiento social impuesto por el con-
finamiento (Cardy et al., 2021; Logrieco et al., 2021).

3.6. GENERALIZACION DE LOS APRENDIZAJES ADQUIRIDOS CON
TECNOLOGIA

Hace varias décadas que se analiza la generalizacién en el autismo de las habilida-
des adquiridas en situaciones de aprendizaje a otras situaciones (Zifferblatt et al.,
1977). Se considera que se ha producido la generalizacién de una conducta cuando
esta aparece bajo condiciones diferentes a las que se dieron en el momento en el que
dicha conducta fue entrenada (Stokes y Baer, 1977). Los relatos de personas autistas
también han abordado la cuestién de la generalizacién, describiendo algunas de las
dificultades que presenta:

Podia aprender a afrontar una situacién dada en un contexto determinado, sin
embargo, me sentia perdida cuando me enfrentaba a esa misma situacién en otro
contexto diferente. No existia conexién alguna entre las dos situaciones. Si apren-
dia algo mientras estaba de pie en la cocina con una mujer a plena luz del dia, en
un dia de verano, aquello que habia aprendido aquel dia en aquella situacién de-
terminada no vendria a mi mente si estuviera, por ejemplo, en una habitacién de
pie al lado de un hombre, siendo de noche y encima invierno. Las cosas se almace-
naban, pero la sobrecarga de clasificacion de éstas era de tal sutileza que las situa-
ciones tenian que ser practicamente idénticas como para poder considerarlas com-
parables.

Williams (1994; pag. 62).

La comprensién de este fendmeno desde la investigaciéon no es completa; exis-
ten diferentes procesos y teorias sobre estas dificultades. Por un lado, se han
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analizado los procesos de formacién de simbolos y conceptos, en base a las expe-
riencias percibidas en las diferentes modalidades sensoriales:

Antes del lenguaje, el proceso de formacién del simbolo (concepto) opera en las
modalidades sensoriales. Los aspectos de la experiencia percibida se almacenan en
una memoria a largo plazo y forman una especie de archivos de “simbolos percepti-
vos”, que se usardn mds tarde como referencia. Se adquieren imdgenes visuales
desde la visién. Se almacenan simbolos perceptivos auditivos desde la audicién. Se
reciben “imdgenes olfativas” desde el olfato. Se afladen archivos de “sabores” desde
el sentido gustativo. Se forman simbolos perceptivos para las texturas, presién y
temperaturas desde el sentido tdctil. Y desde la propiocepcién se organizan los sim-
bolos perceptivos para los movimientos de los miembros y posiciones corporales.

Bogdashina (2003).

La investigacién en neurociencias indica que cada tipo de simbolo de percepcién
se alcanza y se almacena en diferentes zonas cerebrales y que, si existe algun tipo de
alteracién en el proceso, la conceptualizaciéon de esta modalidad en particular se
puede ver interrumpida (Damasio y Damasio, 1994; Gainotti et al., 1995). Estos hallaz-
gos de las neurociencias son compatibles con una de las teorias explicativas de las
dificultades del autismo que ha tenido mucho recorrido: la teoria de la coherencia
central débil, que sugiere que, en el autismo, existe una mayor atencién hacia las
partes que hacia el todo, lo que puede dificultar comprender la globalidad de las si-
tuaciones a las que la persona se enfrenta y, como consecuencia, la adquisicién de
aprendizajes significativos que puedan generalizarse a otras situaciones que pue-
den ser muy similares pero nunca idénticas (Brown y Bebko, 2012; Happé y Frith,
2006; Wang et al., 2007; Mottron et al., 2012). Otros autores como Plaisted (2001) sugie-
ren que las dificultades para procesar similitudes a nivel perceptivo y atencional se
traducen en dificultades a nivel conceptual que obstaculizan la generalizacién.

Ya en los estudios de intervencioén iniciales en este ambito, orientados a propor-
cionar aprendizajes en los centros educativos y a que estos fuesen generalizados a
los hogares, se identificé que los resultados de generalizacién eran mejores cuando
los nifos recibian entrenamiento en varios lugares en lugar de en uno solo y que, de
esa forma, se podia manipular el entorno escolar para simular unas condiciones
mas similares a las del hogar, para asi facilitar la transferencia de aprendizajes al
entorno natural (Handleman, 1979; Handleman y Harris, 1980).

En este sentido, el papel y las ventajas de las tecnologias puede ser doble. Por un
lado, en un entorno generado por ordenador, es posible presentar un estimulo de
forma repetida, de forma que, en cada repeticién, el estimulo sea exactamente el
mismo (en sus aspectos auditivos y visuales) y utilizar esta estrategia para propor-
cionar aprendizajes que faciliten la adquisicién de conceptos (por ejemplo, los rela-
cionados con las funciones de los objetos). Por otro lado, la naturaleza de algunas
tecnologias en las que se simula la realidad haria que, a priori, se espere una mejor
generalizacién, en la medida en la que se produzca una menor demanda para
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procesar las similitudes entre ambos contextos. Sin embargo, sabemos que, en el
caso de la realidad virtual, este planteamiento no provee validez ecolégica de forma
inmediata, ya que existen muchos otros factores que influyen en el proceso de
aprendizaje, y una excesiva similitud puede producir resultados menos eficaces
(Schmidt y Glaser, 2021). Otras tecnologias como la realidad aumentada y la realidad
mixta podrian suponer una ventaja, al proporcionarse los apoyos directamente so-
bre el entorno real.

La preocupacién por la transferencia de los aprendizajes ha sido una constante
en las investigaciones realizadas durante décadas. Se ha observado que, cuando los
nifios participan en intervenciones naturalistas, reciben instrucciones «en el lugar
en el que quieren estar y haciendo lo que quieren hacer», y que este tipo de interven-
ciones se asocia con una reduccién de las conductas de escape y evitacién (Koegel et
al. 1987a, b). En la actualidad, la aplicacién de procedimientos naturalistas para faci-
litar la generalizacién supone una de las bases de las intervenciones NDBI citadas en
el capitulo 2 (Schreibman et al., 2015), si bien se considera necesario adaptar los di-
ferentes programas a las necesidades de cada persona autista, dentro de un conti-
nuo que va desde lo altamente estructurado hasta lo naturalista. Cuando la inter-
vencién se ha de proporcionar en un entorno no naturalista, la incorporacién de
componentes naturalistas serd fundamental para mejorar la generalizacién de las
habilidades también en entornos naturales (Gengoux et al., 2020).

De nuevo, las tecnologias pueden facilitar que se cumplan los prerrequisitos
para que se produzca la situacién de aprendizaje. En ese sentido, cabe destacar el
carécter intuitivo y motivador de algunas tecnologias —que hacen que el alumno se
encuentre rapidamente preparado para aprender—, frente a las dificultades de algu-
nos contextos naturales como el aula, en el que, para algunos alumnos, las dificulta-
des para permanecer sentado o escuchar al profesor pueden suponer una enorme
barrera de aprendizaje. Las tecnologias de realidad aumentada y mixta, asi como
otro tipo de apoyos que se pueden proporcionar de forma ubicua a través de dispo-
sitivos méviles, pueden suponer una oportunidad para ajustar los apoyos al nivel de
estructura que necesite cada persona y para poder retirar gradualmente dichos apo-
yos, a medida que esta vaya adquiriendo y generalizando los aprendizajes.

3.7. ANALISIS DE LAS OPCIONES DE PERSONALIZACION EN LAS
SOLUCIONES CREADAS PARA PERSONAS AUTISTAS

En capitulos anteriores, se ha revisado el aspecto multidimensional del TEA, asi co-
mo las mayores necesidades cuando se presenta junto con DI. Las necesidades de
cada persona con TEA y/o DI son diferentes y esto hace que las respuestas de inter-
vencién que se plantean tengan que estar personalizadas. Se trata, por lo tanto, de
un requisito de cualquier intervencién en autismo, implique o no el uso de tecnolo-
gias. Por ejemplo, en el &mbito de las aplicaciones méviles, las aplicaciones de CAA
que se utilizan como apoyo a la comunicacién han de estar personalizadas al
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vocabulario y nivel de desarrollo de la comunicacién de la persona autista. También
seria impensable una agenda de actividades que no estuviese adaptada al calenda-
rio de actividades del usuario que se beneficie de ese apoyo. Sin embargo, es frecuen-
te encontrar aplicaciones de otra naturaleza (como las educativas), en las que la
opcién de personalizacién no siempre estd disponible, a pesar de su importancia
critica en el autismo.

3.71. Realidad actual de la personalizacion en los apoyos tecnolégicos
para el TEA: un estudio de mapeo sistematico

En un trabajo de revisién y mapeo sistematico correalizado por el autor de esta tesis
(Lopez-Herrejon, Poddar, Herrera y Sevilla, 2020) se analizaron en profundidad el ni-
vel y el nimero de opciones de personalizacién en las tecnologias utilizadas en las
investigaciones sobre tecnologia y autismo. En dicho trabajo, se siguié la metodolo-
gia de mapeo sistematico (SMS, por sus siglas en inglés), que se recoge en la figu-
ra 3.4 (Petersen et al., 2008). Los SMS son estudios secundarios destinados a identifi-
car y clasificar el conjunto de publicaciones, las denominadas fuentes primarias, sobre
un tema (Kitchenham et al., 2015; Petersen et al., 2008). Para ello se siguen unas pau-
tas que describen un proceso de cinco etapas (figura 3.4).

Figura 3.4.
Mapeo sistematico de los estudios (Petersen et al., 2008)

Definir las pre.guntas Realizar el estudio Busqyeda en Abstracts con Extraccion de datos y
del estudio articulos palabras clave proceso de mapeo

Ambito de revisién Todos los articulos Plan de clasificacién Mapeo sistematico Definir las preguntas
del estudio

D Proceso o Resultado

En este estudio se plantearon nueve preguntas de investigacién. Las mas rele-
vantes fueron las relacionadas con las formas de personalizacién, con los canales sen-
soriales sobre los que tenia lugar esa personalizacién, asi como sobre el nivel de
ayuda que requerian los participantes de cada estudio. En las blisquedas, realizadas
sobre las bases de datos Web of Science y Scopus, se obtuvieron 251 resultados, que
tras la eliminacién de duplicados (99) y la revisién detallada, se redujeron a 32 fuen-
tes primarias que fueron analizadas en profundidad en relacién con cada una de las
nueve preguntas de investigacién. Se recogen a continuacién los resultados mas
relevantes.
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Las diferentes formas de personalizacién que se habian utilizado, ordenadas de
mayor a menor frecuencia, fueron:

* Recursos: posibilidad de anadir contenidos en formato de imagen o sonidos. Fue
la forma de personalizaciéon mas frecuente, presente en 20 de los 32 estudios
analizados.

e Funcionalidad: en algunos sistemas o aplicaciones, los contenidos y funciones
varian, en funcién del perfil de la persona beneficiaria. La mitad de los estudios
analizados versaban sobre sistemas o aplicaciones que presentaban esta forma
de personalizacién.

e Interfaz: opciones de personalizacién relacionadas con las fuentes tipograficas
utilizadas, sus colores y tamanos, los colores de fondo, etc. La tercera parte de
los estudios analizados utilizaron sistemas que permitian personalizar la inter-
faz.

e Datos relacionados con el usuario: incluian diferentes tipos de medidas, log de acti-
vidad, etc. Unicamente 3 de los 32 estudios presentaban esta opcién.

La posibilidad de personalizar las tecnologias mediante recursos externos (no
solamente imdagenes y sonido, sino también video) tiene un valor afiadido en la in-
tervencién dirigida al autismo, que es la posibilidad de utilizar dichos recursos como
refuerzos y asi aumentar la motivacién de la persona con autismo por el entorno de
aprendizaje, contribuyendo asi a la presencia de los refuerzos intrinsecos que se
analizaban anteriormente. Cuando estos refuerzos se proporcionan de manera in-
mediata y contingente, también se puede esperar una mejora en los niveles de aten-
cién de la persona con TEA hacia los elementos relevantes. Implementar este tipo de
refuerzos puede ser relativamente sencillo dentro de una aplicacién informatica,
donde todo estd programado, mientras que, en cambio, es mucho mas dificil de pro-
porcionar en tiempo real en el contexto del aula. La facilidad de recogida automatica
de datos e incluso la facilidad de analisis automatico y consulta de esos datos desde
cualquier dispositivo mévil es otra de las ventajas potenciales de la tecnologia y, al
mismo tiempo, puede facilitar la personalizacién.

Continuando con la revisién de Lépez-Herrején et al. (2020), posteriormente se
analizaron las tecnologias utilizadas para proporcionar dicha personalizacién (prin-
cipalmente, ordenadores y dispositivos moéviles como tabletas o smartphones). A
continuacién, se analizaron las dimensiones sensoriales en torno a las que los dife-
rentes sistemas permitian la personalizacién. Los 32 estudios analizaban sistemas
que permitian la personalizacién del canal visual; en 30 de ellos se permitia perso-
nalizar los sonidos, y en 20 de ellos, la funcién tactil, siendo mucho menor el nume-
ro de estudios que permitia personalizar otros canales sensoriales (como el olfato o
el gusto), pero eran destacables los sistemas que consideraban el sentido propiocep-
tivo (11) y la percepcién vestibular (9).

La figura 3.5 recoge los datos acerca de las formas de personalizacién, cruzados
con los canales sensoriales que intervienen en dichas opciones de personalizacién.

64



MARCO ACTUAL DE CONOCIMIENTOS E INVESTIGACIONES

Figura 3.5.
Formas de personalizacién y canales sensoriales (Lopez-Herrején et al., 2020).
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Otro aspecto de importancia en cuanto a la personalizacién era si los sistemas
registraban el nivel de ayuda de los usuarios, estableciéndose cuatro niveles o tipos
de ayuda, ordenados de mayor a menor (ver la figura 3.6):

¢ Alto: cuando se decia explicitamente que era necesaria la supervisiéon constante
en el uso de la tecnologia o cuando su uso implicaba una interaccién diddica

(por ejemplo, entre nifio y adulto). Un total de 9 estudios analizaban tecnologias

que implicaban este nivel de ayuda; consistian principalmente en el trabajo con

robots que, por su naturaleza, requerian de la presencia continua de la persona
de apoyo.

¢ Medio: cuando se indicaba que era necesario un periodo de entrenamiento, una
ayuda en la instalacién o una supervisién parcial al utilizar el sistema persona-
lizable, lo que ocurria en 10 de los estudios, principalmente, relacionados con
aplicaciones digitales o multimedia.

e Sin ayuda: en 7 de los trabajos se mencionaba explicitamente que no se necesi-
taba ningan tipo de ayuda para utilizar el sistema.

e Sin determinar: cuando en las fuentes analizadas no se mencionaba este aspecto,
algo que ocurria en 6 de los 32 estudios analizados.
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Figura 3.6.
Formas de personalizacién y niveles de ayuda (Lépez-Herrejon et al., 2020).
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Las otras variables analizadas en las fuentes primarias de esta revisiéon de ma-
peo sistematico fueron la presencia de discapacidad intelectual en los participantes
del estudio, las areas del desarrollo abordadas (por ejemplo, la comunicacién), el
entorno de uso (laboratorio, hogar, centro educativo...) y el nivel de evidencia obte-
nido en cada estudio. En conjunto, el andlisis de los resultados en torno a las nueve
preguntas de investigacién planteadas revel6 una ausencia importante de opciones
robustas de personalizacién y una necesidad destacable de mayor evidencia de efec-
tividad en el uso de este tipo de sistemas (Lopez-Herrején et al., 2020).

3.8. PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON TEA EN LAS
INVESTIGACIONES Y EN EL DISENO DE HERRAMIENTAS

Resulta frecuente que en las investigaciones destinadas a probar la efectividad de una
determinada propuesta de intervencién participen personas que tengan TEA que,
ademas del TEA, no presenten simultdaneamente otras condiciones del neurodesarro-
llo. Se buscan muestras homogéneas de participantes con el fin de identificar y deli-
mitar bien el grupo objetivo al que va dirigida una determinada intervencién. Sin em-
bargo, en muchas ocasiones esto implica no incluir en los estudios a las personas que,
ademas de TEA, presentan otras condiciones tales como la discapacidad intelectual, el
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trastorno por déficit de atencién e hiperactividad o algun trastorno del lenguaje. Co-
mo consecuencia, la representacion de la heterogeneidad que caracteriza el TEA pue-
de encontrarse limitada dentro de numerosas investigaciones. Excluir a determinados
grupos de las investigaciones también tiene consecuencias éticas. Se trata de una
cuestién que se conoce como «el derecho a la ciencia» y que se encuentra recogida en
la Declaracién Universal de los Derechos Humanos (Naciones Unidas, 1948):

Toda persona tiene derecho [...] a participar en el progreso cientifico y en los
beneficios que de él resulten [...] Toda persona tiene derecho a la proteccién de los
intereses morales y materiales que le correspondan por razén de las producciones
cientificas...

Declaracién Universal de los Derechos Humanos (Articulo 27).

Este derecho puede no verse cumplido por las razones indicadas mas arriba.
Ademas, complementa, pero no reemplaza, el derecho a estar protegido en dichas
investigaciones y a que los riesgos y beneficios de dicha participacién estén debida-
mente equilibrados, incluida la toma de decisiones sobre su participacién en la in-
vestigacién, siempre que esta sea posible (Knoppers et al., 2014).

La participacién activa de las personas autistas se puede plantear y facilitar, al
menos, en dos formas: en los estudios de investigacién y en los procesos de disefio
de herramientas y estrategias de intervencion.

3.8.1. Participacion en las investigaciones

De cara a establecer un contexto metodolégico para la participacién de personas
autistas en los estudios experimentales que se lleven a cabo dentro de este trabajo
de tesis doctoral, es necesario conocer algunas consideraciones éticas, asi como
identificar metodologias que sean compatibles con ellas.

Abordar las necesidades de los participantes autistas implica poner en practica
estrategias que tengan en cuenta las caracteristicas comunes de las personas con
TEA, el contexto sociopolitico mas amplio de la investigacién sobre el autismo y las
necesidades Unicas de cada participante autista (Cascio et al., 2020). Estas necesida-
des tUnicas, a su vez, implican conocer el perfil sensorial y de aprendizaje de la per-
sona, cémo interpreta su identidad, sus experiencias de vida y su contexto familiar
y social. Por lo tanto, abordar estas necesidades individuales no es solo una eleccién
metodolégica y de disefio, sino también una cuestién ética porque facilita la inclu-
sién, reduce el malestar y respeta a las personas (Cascio et al., 2020).

Cascio y Racine (2018) proponen un marco de la ética de la investigacién centrado
en la persona que alienta a los investigadores a considerar estos cinco indicadores: el
respeto por la personalidad holistica de cada individuo; la personalizacién y el reco-
nocimiento de la perspectiva individual de cada participante; las relaciones entre los
investigadores y los participantes, y el empoderamiento en la toma de decisiones
(Cascio y Racine, 2018).
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3.8.2. Diseios experimentales que facilitan la representaciéon de todo el
espectro

Como en cualquier poblacién, dentro del espectro del autismo también existen
minorias o subgrupos que tienen poca o incluso ninguna representacién en los
estudios, lo que tiene el doble efecto negativo de que sus necesidades no se han
tenido en cuenta y, por lo tanto, los resultados de dichos estudios pueden no ser
aplicables a esos subgrupos. En este sentido, los disefios de caso tienen la bondad de
que se aplican a cada participante con TEA y que el resultado se interpreta indivi-
dualmente. Tradicionalmente, esto se ha considerado una desventaja, en compara-
cién con los disefios de grupo, al haberse valorado que las muestras asi constituidas
(casos tGnicos o series pequenas de casos) no eran suficientemente representativas.
Sin embargo, en el TEA y en otros trastornos del neurodesarrollo, son muchos los
investigadores que optan por este tipo de disenos debido a la heterogeneidad de
perfiles sensoriales y estilos de aprendizaje presentes en el espectro del autismo.
Los disenos de caso son idéneos para informar sobre mejoras en el aprendizaje
individual y, cuando se aplican adecuadamente, su validez puede ser equiparable a
la de los ensayos controlados y aleatorizados (Cicchetti, 2011). Existe una gran va-
riedad de disefios de caso (Kratochwill et al., 2010), tales como los disefios AB, los
disennos AB reversibles (ABAB) o los disenos de linea base multiple, en los que los
participantes van entrando en la fase de intervencién de forma escalonada. A la
hora de desarrollar estudios de caso, investigadores como Horner et al. (2005) y Ro-
meiser et al. (2008) proponen una serie de recomendaciones e indicadores de cali-
dad (ver la tabla 3.3).

Tabla 3.3.
Indicadores de calidad en los disefios de caso Unico

Descripcion de los participantes y los parametros

« Los participantes se describen con suficiente detalle para permitir que otros seleccionen a personas con
similares caracteristicas (p. €]., edad, sexo, discapacidad, diagndstico).

« El proceso de seleccion de los participantes se describe con una precisién que es reproducible.

« Las caracteristicas cruciales del entorno fisico se describen con una precision tal que permite reproducirlas.

Variable dependiente

« Las variables dependientes se describen con precisién operativa.

« Cada variable dependiente se mide con un procedimiento que genera un indice cuantificable.

« La medicién de la variable dependiente es vélida y se describe con precisién reproducible.

« Las variables dependientes se miden repetidamente a lo largo del tiempo.

« Se obtienen datos sobre la fiabilidad o el acuerdo interobservador asociados con cada variable dependiente, y
los niveles de IOA cumplen unos estdndares minimos (p. €j., IOA = 80 %; Kappa = 60 %).

Variable independiente

« La variable independiente se describe con precision reproducible.

« La variable independiente se manipula de forma sistematica y bajo el control de quien realiza el experimento.

« Es muy deseable que la medicién de la fidelidad de implementacién para la variable independiente sea explicita.
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Linea base

« La mayoria de los estudios de investigacién de un solo individuo incluiran una fase de linea base que facilite una
medicion repetida de una variable dependiente y que establezca un patrén de respuesta que se pueda utilizar
para predecir el patrén del rendimiento futuro, si no se ha producido la introduccién o manipulacién de la variable
independiente.

« Las condiciones de la linea base se describen con precisién reproducible.

Control/validez interna del experimento

« El disefio proporciona al menos tres demostraciones del efecto experimental, en tres momentos distintos.

« El disefio controla las amenazas comunes a la validez interna (p. €j., permite la eliminacién de hipétesis rivales).
« Los resultados documentan un patron que demuestra el control sobre el experimento.

Validez externa
« Para establecer la validez externa, los efectos del experimento tienen que reproducirse con distintos
participantes, entornos o materiales.

Validez social

« La variable dependiente es importante desde el punto de vista social.

« La magnitud del cambio en la variable dependiente que resulta de la intervencion es importante desde el punto
de vista social.

« La implementacion de la variable independiente es practica y rentable.

« La validez social se amplia al implementar la variable independiente en periodos de tiempo mas largos,
mediante agentes de intervencién tipicos y en contextos fisicos y sociales tipicos.

Reichow et al. (2008) elaboraron un método de evaluacién de la calidad de las
investigaciones que se puede aplicar tanto a disefios de grupo como a disefnos de
caso y que, ademads, permite considerar varios estudios de manera conjunta, combi-
nando tanto los estudios de grupo como los de caso, para determinar el nivel de
evidencia disponible sobre una determinada intervencién o practica.

Este método contempla tanto indicadores de calidad primarios como indicado-
res de calidad secundarios para cada uno de los tipos de disefio (ver la tabla 3.4).

Se propone un sistema de clasificacién diferente para cada bloque de indicado-
res de calidad, en funcién de si son primarios o secundarios. Los indicadores prima-
rios pueden ser de alta calidad, de calidad aceptable, y de calidad inaceptable. Los indica-
dores secundarios pueden mostrar evidencia o no evidencia (Reichow et al., 2008,
desarrollado en detalle en Reichow, 2011).

Cuando se evaliia un estudio, ya sea con disefio de grupo o disefio de caso, la
fuerza de la evidencia aportada se valora de la siguiente manera:

e Si tiene todos los indicadores primarios de alta calidad y muestra evidencia en
cuatro o mas (tres o mas para los disefios de caso) indicadores secundarios, se
considera fuerte.

e Sitiene cuatro o méas indicadores primarios de alta calidad y ninguno de calidad
inaceptable, y muestra evidencia en al menos dos indicadores secundarios, se
considera adecuada.

e Si tiene menos de cuatro indicadores primarios de alta calidad, o muestra evi-
dencia en menos de dos indicadores secundarios, se considera débil.
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Tabla 3.4.
Indicadores de calidad para evaluar el rigor del informe de investigacién. (Fuente: Reichow et al. 2008).

Rigor del informe de investigacion

Disefios de grupo Disefios de caso unico

Indicadores de calidad primarios Indicadores de calidad primarios

« Caracteristicas de los participantes « Caracteristicas de los participantes
« Variable Independiente/Dependiente « Variable Independiente/Dependiente
« Grupo control « Linea base

« Conexioén: Objetivos - Andlisis de datos « Analisis visual

« Test estadisticos « Control experimental

Indicadores de calidad secundarios Indicadores de calidad secundarios
« Asignacién aleatoria a los grupos + Acuerdo entre evaluadores

« Acuerdo entre evaluadores « Indice de fiabilidad

« Evaluadores ciegos + Evaluadores ciegos

« Fidelidad de implementacién « Fidelidad de implementacion

« Atricion + Generalizacién / mantenimiento

« Generalizacién / mantenimiento « Validez social

« Tamafio del efecto
« Validez social

La aplicacién de estos indicadores y su acumulacién a lo largo de diferentes es-
tudios es lo que puede llevar al establecimiento de las Practicas Basadas en la Eviden-
cia (PBE). La investigacién ha demostrado que este método evaluativo produjo resul-
tados confiables y validos (Cicchetti, 2011; Gevarter et al., 2016; Reichow y Volkmar,
2010), y en el autismo se ha utilizado para el andlisis de las buenas practicas relacio-
nadas con el entrenamiento en matematicas apoyado en videos (Hughes y Yakuboka,
2019), con la interaccién social mediada por iguales (Watkins et al., 2015) y con la
competencia social relacionada con iguales en el &mbito escolar (Whalon et al., 2015).

3.8.3. El disefio participativo de las herramientas

Cuando se pretende construir estrategias de intervencién desde las necesidades de
cada individuo, es importante otorgar a las propias personas autistas un papel im-
portante en la definicién de dichas necesidades (Cascio et al., 2021). Para ello, algu-
nos investigadores han desarrollado estrategias orientadas a facilitar la participa-
cién de las personas autistas en los procesos de diseno de las herramientas dirigidas
a ellas mismas, lo que se conoce como «disefio participativo» (Benton et al., 2012). El
diserio participativo es una modalidad de «disefio centrado en el usuario» o UCD, por
sus siglas en inglés (véase Kitchenham et al., 2004; Jordan, 2003).

A priori, las dificultades de comunicacién y socializacién —asi como los intere-
ses restringidos— suponen barreras para la participacién de las personas autistas en
procesos de codiseno. Sin embargo, si se les proporciona el apoyo y la estructura
necesarios, su participacién en dichos procesos ofrece una oportunidad para practi-
car la comunicacién, lo que, a la vez permite mejorar la herramienta creada (Benton
et al.,, 2012). Brosnan et al. (2012) sefialan numerosos beneficios potenciales de su
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participacién en los equipos de disefio de la tecnologia, tales como la creacién de
soluciones bien ajustadas a sus necesidades concretas, el suponer un contexto es-
tructurado en el que podran practicar y mejorar en su comunicacién, junto a la sa-
tisfaccién de haber participado en la creacién de una herramienta que encontraran
atil, lo que puede contribuir también a mejorar su autoestima.

En las dltimas décadas, los conocimientos en torno al proceso de disefio partici-
pativo han evolucionado rdpidamente. Entre los trabajos mas destacados figuran los
siguientes:

e Modelo de Indagacién Cooperativa (Druin, 1999). Incluye los roles de usuario,
testeador, informante y miembro del equipo de disefio en el proceso de creacién
de herramientas tecnolégicas.

¢ Otros autores, entre ellos Kientz et al. (2007), han contado con los padres y pro-
fesores de personas con TEA como informantes y, a veces, como disenadores.
Esto es especialmente importante cuando las ayudas van dirigidas a personas
que no han desarrollado sus capacidades de comunicacién lo suficiente para
comprender el proceso y aportar sus propias ideas.

e Benton et al. (2012) han realizado numerosos trabajos para definir y ajustar el
proceso de participacién de las personas con TEA en el desarrollo de herramien-
tas tecnolégicas destinadas a ellas mismas. Estos autores han construido un
modelo denominado «diseno participativo». Benton et al. (2012) informan sobre
algunas caracteristicas de las personas con TEA que deben abordarse, como las
dificultades con la organizacién temporal y la secuenciacién, su preferencia por
el aprendizaje visual, su tendencia a fijarse en detalles irrelevantes, la gestién de
los distractores, asi como los apoyos que necesiten para gestionar sus impulsos
relacionados con sus temas de interés especial y la ansiedad. Considerar la pers-
pectiva propia que tienen las personas con TEA sobre el modo de abordar sus
propias dificultades supone una experiencia muy enriquecedora para todas las
personas involucradas en el equipo de diseno y, asimismo, puede contribuir a
que las soluciones creadas sean de ayuda, como minimo, para las personas con
TEA que participaron en su disefio.

En el 4mbito de los estudios de investigacién cualitativa también existen estrate-
gias que se pueden utilizar para facilitar la participacién de las personas autistas, tanto
en la investigacién como en el disefio de herramientas. Los grupos focales son entrevis-
tas y didlogos semiestructurados que se han disefiado para escuchar las percepciones
de los participantes sobre un area de interés particular (Krueger y Casey, 2000). Tradicio-
nalmente, esos grupos se han utilizado para identificar consensos entre grupos de ex-
pertos de una determinada disciplina. Dentro de este tipo de estudios, existen diferen-
tes metodologias, como los estudios Delphi (Hasson et al., 2000; Trevelyan y Robinson,
2015) y otras metodologias que también se consideran adecuadas para escuchar las
necesidades de personas que habitualmente han sido excluidas de los estudios de in-
vestigacion. Estas estrategias permiten controlar las dindmicas de cada grupo de forma
eficiente para facilitar experiencias positivas a todos los participantes (Ager et al., 2010).
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3.9. LA ACCESIBILIDAD WEB EN EL AUTISMO Y LA DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Si bien en este trabajo no se plantean intervenciones que se proporcionen a través de
interfaces web, de cara a completar el contexto del uso de las tecnologias en el autismo
que se aborda en este capitulo, revisaremos las ultimas recomendaciones y guias diri-
gidas tanto al autismo como a la discapacidad intelectual, ya que algunas de ellas pue-
den resultar de interés de cara al disefio de otro tipo de interfaces con la tecnologia.
La accesibilidad a la web es una cuestién compleja, ya que requiere dar respues-
tas diferentes a los distintos perfiles individuales. Por ejemplo, muchas de las opcio-
nes de accesibilidad que podemos encontrar en navegadores y dispositivos estan
orientadas a personas con baja visiéon e implican mostrar la informacién con colores
de alto contraste que, en cambio, pueden no ser adecuados para personas autistas
que presenten hipersensibilidad visual. El organismo internacional responsable de
establecer los estandares técnicos sobre los que opera la web, el Consorcio World
Wide Web, creé la Iniciativa de accesibilidad web (WAI, por sus siglas en inglés) que
desarrollé y mantiene las Pautas de accesibilidad al contenido web (WCAG, por sus siglas
en inglés). Las WCAG proporcionan un conjunto de estdndares técnicos que se crea-
ron, en gran medida, por y para personas con movilidad reducida y personas con
discapacidades sensoriales (principalmente, de visién y audicién), y no por o para
personas con otras condiciones, como el TEA o la DI. Tradicionalmente, la discapaci-
dad intelectual se excluy6 de los primeros conjuntos de recomendaciones oficiales
en el ambito de la accesibilidad web, lo que motiv6 que algunos investigadores rea-
lizasen estudios experimentales encaminados a identificar pautas de disefio web
que facilitasen la accesibilidad cognitiva a la web, como el realizado por Sevilla, He-
rrera, Martinez y Alcantud (2007), en el que participd el autor de este trabajo. Poste-
riormente, la WAI convoc6 un grupo de trabajo sobre discapacidades cognitivas y de
aprendizaje (W3C, 2018) que se reune periédicamente y que ha publicado varios
conjuntos de recomendaciones relacionados con la accesibilidad cognitiva a la web,
tales como (1) la personalizacién y preferencias; (2) las tecnologias de seguridad y
privacidad; (3) el contenido multimodal; (4) los distractores; (5) los sistemas de menu
de voz; (6) los pagos en linea; (7) la seguridad en linea; (8) el uso de simbolos para
personas preverbales, y (9) el uso de nimeros y matematicas. La discapacidad inte-
lectual se encuentra suficientemente representada dentro de este grupo de trabajo.
En cuanto al autismo, la representacién dentro del Consorcio World Wide Web
ha sido muy limitada y ha estado circunscrita al grupo de trabajo relacionado con la
accesibilidad cognitiva, donde dicha participacién —hasta donde el autor de este
trabajo conoce— no ha sido documentada. Sin embargo, al margen de dichos grupos,
se han producido numerosos avances para identificar unas pautas de diseno ade-
cuadas (Biever, 2007; Jordan, 2010; Britto y Pizzolato, 2016). Existen dos trabajos re-
cientes que han estudiado a fondo esta cuestién y han publicado sendas guias de
recomendaciones. Por un lado, Raymaker et al. (2019), en el marco de la Asociacién
Académica de Investigaciéon y Educacién en el Espectro del Autismo (AASPIRE, por
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sus siglas en inglés) utilizé un enfoque de investigacién participativa basada en la
comunidad para crear un sitio web piloto, con el fin de mejorar el acceso a la aten-
ciébn médica para adultos autistas. Dicho sitio web se utilizé para valorar las priori-
dades, y sus contenidos se fueron refinando e implementando en vivo a través de
iteraciones sucesivas'. Las recomendaciones de AASPIRE se estructuran en torno a
tres categorias principales de accesibilidad: fisica (relacionada con aspectos senso-
riales, fuentes, etc.), cognitiva (simplicidad de los contenidos) y social (relacionada
con el uso del lenguaje). Por otro lado, en otro trabajo realizado en el Reino Unido por
encargo de la National Autistic Society (NAS) para la renovacién de su web?
Frankowska-Takhari y Hassell (2020) obtuvieron como resultado un conjunto de 49
recomendaciones de diseno web que se pueden implementar junto con las de la
WCAG para mejorar la accesibilidad web de las personas autistas. En dicho estudio
se integraron métodos cualitativos y cuantitativos en dos partes: una primera fase,
en la que se realizé una investigacién documental y entrevistas con tres expertos en
accesibilidad, seguida de una segunda fase con una encuesta en linea en la que par-
ticiparon 398 personas autistas, incluidas 110 que, ademas, presentaban discapaci-
dad intelectual, y un estudio de grupos focales con 17 usuarios autistas que utiliza-
ban regularmente la web. Un aspecto interesante de estas recomendaciones es que
diferencian entre las preferencias que, segin su estudio, comparten la mayoria de
las personas autistas, y otro grupo de preferencias individuales (en las que las opi-
niones de los participantes de la investigacién fueron dispares y no se pudieron
unificar). Asi, se identificaron las siguientes preferencias compartidas por todos o la
mayoria de los usuarios autistas de la web: colores apagados; imagenes de fondo que
no supongan distraccién; simetria en el disefio; ordenamiento y dimensionamiento
logico de los elementos en funcién de su importancia o peso; evitar videos u otras
animaciones de reproduccién automatica; evitar las sorpresas, y proporcionar per-
sonalizacién en cuanto a colores, tipografias y otros aspectos de la navegacién. En
cuanto a las preferencias individuales, en las que no fue posible unificar criterios, se
encuentran las siguientes: el formato textual o no textual de la informacién; el uso
de fondos claros u oscuros; el uso de tipografias con remates o adornos (serif) o sin
ellos (san serif); la comunicacién en tiempo real (chats) o en diferido (correo electré-
nico), y diversos aspectos relacionados con la experiencia web del usuario (Frankows-
ka-Takhari y Hassell, 2020).

3.10. DISENO DE APLICACIONES PARA PERSONAS AUTISTAS

En un trabajo del autor de esta tesis y del segundo de sus directores —entre otros—
(Herrera, Sevilla, Vera, Portalés y Casas, 2018), se analizaron diferentes metodologias

1 https://autismandhealth.org
2 https://www.autism.org.uk
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de desarrollo de juegos serios y videojuegos con realidad virtual en el ambito del
autismo, asi como varios proyectos concretos de desarrollo de tecnologias de reali-
dad virtual y aumentada para el autismo. En el &mbito del desarrollo de videojuegos,
Al-Azawi et al. (2014) consideran dos modelos de desarrollo arquetipicos, los mode-
los predictivos y los adaptativos. Los modelos predictivos crean una planificacién del
trabajo, como una tarea separada previa al desarrollo y son preferibles cuando los
objetivos y los requisitos del cliente estdn claros y completamente definidos. En el
caso de los modelos adaptativos, los requisitos y objetivos no estdn completamente
claros y el cliente o usuario puede agregar nuevos objetivos y requisitos en cada eta-
pa del proyecto. En estos casos el proceso se basa en prototipos, pruebas y refina-
mientos. Cada iteracién incluye analisis, diseflo, implementacién, prueba y evalua-
cién. Los modelos predictivos pueden ser muy ttiles para areas de aplicacién no
flexibles, pero muy inadecuados para crear soluciones de tecnologias para el TEA
(Herrera et al., 2018). Los modelos adaptativos también son mas utiles cuando los
antecedentes de los participantes varian mucho de uno a otro, como ocurre en un
disefio multidisciplinar o en un proceso de disefno participativo. Esto se debe a que
no todas las personas involucradas pueden predecir las consecuencias de las deci-
siones tomadas durante el disefio y desarrollo. Los modelos adaptativos también
facilitan el refinamiento de las herramientas para aumentar su usabilidad (Herrera
et al., 2018).

Se finaliza aqui la descripcién del marco de conocimientos e investigaciones
actuales sobre el uso de las tecnologias en el autismo. En el capitulo siguiente se
abordaran los objetivos concretos de esta tesis y se establecerdn las preguntas de
investigacidn a las que se tratara de responder en los siguientes capitulos.
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RESUMEN

Este cuarto capitulo plantea los dos objetivos principales de esta tesis doctoral, revi-
sa los Ultimos avances en el uso de las tecnologias digitales para ambos objetivos y
concreta las preguntas de investigacién de cada uno de ellos. El sistema de trabajo
individual, ya introducido en el segundo capitulo, cobra especial importancia para
ambos fines y se desarrollard con mas detalle. El primer objetivo estd relacionado
con el uso de las tecnologias de realidad virtual inmersiva para promover el funcio-
namiento y aprendizaje independiente en el ambito escolar en nifios autistas con y
sin discapacidad intelectual. Sobre este primer objetivo se desarrollara un estudio de
usabilidad, seguridad y viabilidad en entorno natural que se presentard en el capitu-
lo quinto. El segundo objetivo aborda el uso de tecnologias de interaccién corporei-
zada para promover el funcionamiento independiente en el ambito doméstico en
jovenes y adultos autistas con discapacidad intelectual, y sobre él se presentard un
segundo estudio en un entorno natural, desarrollado en el capitulo sexto.
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41. INTRODUCCION

Las dificultades en el funcionamiento independiente se encuentran recogidas tanto
en la definicién actual del trastorno del espectro del autismo (APA, 2013, 2022) como
en la definicién de la discapacidad intelectual (APA, 2013, 2022), tal y como se revisd
en el capitulo 2. El funcionamiento independiente se define como «la realizacién de
una tarea en una actividad en ausencia de indicaciones de un adulto» (Hume and
Odom, 2007). Las dificultades en el funcionamiento independiente pueden tener di-
versos origenes, tales como:
e Los problemas con el procesamiento sensorial y con la comprensién de instruc-
ciones proporcionadas de forma oral (Dettmer et al., 2000).
e Las dificultades con la organizacién y secuenciacién, originadas por dificultades
en las funciones ejecutivas (Mesibov et al., 2005).
¢ La dependencia de las indicaciones del terapeuta, cuando la persona con TEA
requiera constantemente su presencia (Giangreco y Broer, 2005).
e La falta de iniciacién (Koegel et al., 2003).
e Las limitaciones a la hora de generalizar habilidades a nuevos escenarios (Dun-
lap y Johnson, 1985).

Las dificultades en el funcionamiento independiente tienen graves implicaciones
para ninos, jévenes y adultos autistas, ya que es un impedimento importante para su
inclusién en el aula, en el trabajo y en la comunidad (Dunlap et al., 1987), especialmente
cuando el sistema educativo no ofrece los recursos necesarios para facilitar la inclusién.

Pierce y Schreibman (1994) analizaron las consecuencias de las dificultades en el
funcionamiento independiente en la vida diaria de las personas autistas e identifi-
caron tres grandes areas que se ven afectadas:

1.1a educacion;
2.1a formacién profesional, y
3.1a capacidad de desenvolverse en entornos domésticos.

En el presente trabajo, nos centraremos en el uso de la tecnologia para propor-
cionar apoyos en la primera y en la Gltima area: el &mbito educativo y el doméstico.
La Clasificacién internacional de funcionamiento, discapacidad y salud (ICF-11') de la OMS
identifica numerosas areas relacionadas con el funcionamiento independiente den-
tro del complejo funcionamiento humano. Para este trabajo de tesis doctoral, los
grupos de habilidades mas relevantes serian los relacionados con la ejecucion auténo-
ma de tareas (d210 y d220) dentro del apartado «Tareas generales y demandas», asi
como la realizacion de tareas del hogar (d640) como parte de las habilidades en el am-
bito «Doméstico». Al proponerse intervenciones de naturaleza educativa y asistiva,
también se encuentran implicadas las areas de funcionamiento relacionadas con el

1 https://icd.who.int/dev11/l-icf/en#/
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«Aprendizaje basico» en numerosas dimensiones, asi como con los «Factores am-
bientales» relacionados con la tecnologia para la educacion (e1300) y las tecnologias asis-
tivas (e1301).

En el Gltimo apartado del capitulo 2, ya se realiz6 una primera aproximacion a
las estrategias convencionales, o sin tecnologia, orientadas a promover la autono-
mia personal en el autismo. En este trabajo se propone el uso de diferentes tecno-
logias para cada uno de los dos &mbitos: en el &mbito educativo, utilizaremos las
tecnologias de realidad virtual inmersiva para proporcionar apoyos relacionados
con el aprendizaje auténomo; en el &mbito doméstico, utilizaremos tecnologias de
interaccién corporeizada, con el fin de proporcionar apoyos para el funcionamien-
to independiente en las tareas domésticas. Mas adelante se explican los motivos
que llevan a la eleccién de estas tecnologias y que estan relacionados con las ven-
tajas de cada tecnologia para cada uno de los objetivos. Pero antes es necesario
analizar con detalle el sistema de trabajo individual. Ademads de ser una de las
principales herramientas para facilitar el funcionamiento independiente en el au-
tismo, el sistema de trabajo individual servirad de base para el diseno de las solu-
ciones tecnoldgicas que se estudiardn en los dos siguientes capitulos de esta tesis
doctoral.

41.1. Analisis del sistema de trabajo individual

El programa TEACCH, ya citado en el capitulo 2, se define como un enfoque que
fomenta la capacidad de la persona de aprender, interiorizar conocimientos y apli-
car el aprendizaje adquirido en diferentes situaciones (Mesibov et al. 2005). Este
programa se ha utilizado ampliamente con grupos de personas autistas en diferen-
tes lugares del mundo (Kielinen et al., 2002; Hess et al., 2008; Green et al., 2006; Goin-
Kochel et al., 2007). El enfoque educativo de TEACCH se denomina «ensenanza es-
tructurada» (Mesibov et al., 2005; Schopler et al., 1995) y se basa en la evidencia y la
observacién de que las personas autistas comparten un patrén de fortalezas y dife-
rencias neuropsicolégicas (Mesibov et al., otros 2005). En este contexto, el término
estructura describe la organizacién del tiempo, el espacio y las secuencias de even-
tos dentro del entorno para ayudar a las personas autistas a comprender y llevar a
cabo actividades relacionadas con el aprendizaje. La ensefianza estructurada no es
un curriculo, sino un marco dentro del cual se pueden lograr objetivos educativos
(es decir, es una herramienta para facilitar que el alumnado autista tenga acceso al
curriculo).

Se han realizado varios estudios de revisién sobre el programa TEACCH (Mesi-
bov y Shea, 2010; Virués Ortega y Pastor Barriuso, 2013; Sanz Cervera et al., 2018),
cuyos resultados reportan ganancias de diferente magnitud en distintos ambitos.
En cuanto a las limitaciones inherentes a las investigaciones con este programa,
Mesibov y Shea (2010) destacan que es problematico demostrar la efectividad de un
programa integral como TEACCH, ya que esta formado por multiples componentes
y mecanismos y que, como esos componentes de TEACCH se implementan en
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entornos naturales, la medicién de los datos de las personas sobre su desempeno y

progreso es mas dificil que en entornos de laboratorio, lo que dificulta atin mas la

investigacion.

El sistema de trabajo individual (STI) es uno de los componentes de TEACCH y se
define como un espacio organizado visualmente donde los nifios practican las habi-
lidades adquiridas (Schopler et al., 1995). Un sistema de trabajo (ver la figura 4.1) co-

1.1as tareas que se supone que debe hacer;

2.cuénto trabajo hay que completar;

3.cémo puede saber que ha terminado, y

4.qué hacer cuando haya terminado (o «qué sigue a continuacién»).

Figura 4.1.
Sistema de trabajo individual con materiales convencionales

El sistema de trabajo es una forma extremadamente importante y efectiva de
organizar las actividades y las tareas individuales de cada clase, de manera que se
proporciona a los alumnos estrategias para completar las tareas y la comprension
de los conceptos importantes relacionados con su trabajo, por ejemplo, cudndo han
terminado este.... Al igual que sucede con los horarios, existen diferentes sistemas
de trabajo para alumnos que presentan diferentes niveles de desarrollo de sus capa-
cidades. Para los alumnos con TEA y discapacidad intelectual asociada, el sistema
de trabajo se puede organizar con sencillez, de izquierda a derecha. En este caso, el
trabajo del alumno se pone a su izquierda, en una bandeja o en una cesta individual.
Se enseiia al alumno a sequir una secuencia de izquierda a derecha, y que el trabajo
estard completado cuando todo lo que estaba a la izquierda se haya trasladado a la
cesta de «terminado», situada a la derecha... Existen diversas formas de individua-
lizar los sistemas de trabajo. Es posible cambiar las pistas visuales o el concepto de
«terminado»; por ejemplo, «terminar» puede significar, sencillamente, que los

munica visualmente al alumno al menos cuatro elementos de informacién, a saber:
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materiales se trasladen de izquierda a derecha o que se coloquen en la caja de «ter-
minado», o que se lleven a otro lugar del aula, la zona del trabajo terminado, o que
se vuelvan a poner en el estante, o que se tachen, una vez terminados. Los diferentes
sistemas serdn mds o menos efectivos, segtin cada alumno.

Mesibov y Howley (2015, p. 117).

El sistema de trabajo brinda un contexto estructurado para que los alumnos
practiquen habilidades de manera independiente. La naturaleza visual de los apoyos
proporcionados mediante un STI lo hace adecuado para estudiantes que tienen una
discapacidad intelectual ademas de TEA. El sistema de trabajo individual también
puede promover la generalizacién de las habilidades a otros entornos.

Al menos cuatro estudios cientificos empiricos (Hume y Odom, 2007; Bennett et
al.,, 2011; Hume et al., 2012 y Hu et al., 2019) y un estudio de revisién (Kliemann, 2014)
han documentado la efectividad de este método para promover el aprendizaje inde-
pendiente para grupos autistas. Hume y Odom (2007) realizaron un primer estudio
sobre su eficacia con dos alumnos autistas (6 y 7 afos) en su aula y con un adulto de
20 anios en su lugar de trabajo. Los resultados mostraron que fue eficaz para mejorar
el funcionamiento independiente en el juego de los ninos y en el trabajo con el adul-
to participante, asi como para mantener dichas mejoras en el rendimiento en una
evaluacién de seguimiento realizada un mes mas tarde. Posteriormente, Bennett et
al. (2011) realizaron otro estudio con tres ninos en edad preescolar con dificultades
de desarrollo —dos de ellos, autistas— en el aula de cada nifio, en un programa in-
clusivo para la primera infancia vinculado a una universidad. En este estudio, los
resultados mostraron que el uso del STI produjo aumentos en el nivel de participa-
cién y en la velocidad y la precisién de la finalizacién de las tareas, junto con una
disminucién de las conductas estereotipadas y los intentos de escape. Kliemann
(2014) analizé esos dos primeros estudios siguiendo el método evaluativo de Rei-
chow et al. (2008), concluyé que —en aquel momento— los sistemas de trabajo care-
cian de base de evidencia suficiente y destacé la necesidad de seguir investigando
para probar la efectividad de los STI como una practica basada en la evidencia. Hu-
me et al. (2012) realizaron un tercer estudio (no incluido en la revisién de Kliemann)
con tres alumnos autistas de 7 aflos en un aula de educacién especial dentro de una
escuela ordinaria. Sus resultados mostraron que el uso de un STI mejoré la precisiéon
y redujo el nivel de dependencia de las indicaciones de los adultos, y que, ademas,
facilit6 la generalizacién a entornos de educacién general para los tres estudiantes.
Las mejoras se mantuvieron cuando se realizé la evaluacién de seguimiento un mes
después. Un cuarto y ultimo estudio evalud el STI con tres nifios autistas de entre 8
y 9 afios que asistian a una escuela de educaciéon especial en China (Hu et al., 2019),
de nuevo con resultados positivos en cuanto a la independencia y el rendimiento de
los tres participantes.
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4.2. USO DE LA REALIDAD VIRTUAL INMERSIVA PARA PROMOVER EL
FUNCIONAMIENTO INDEPENDIENTE EN EL ENTORNO EDUCATIVO

4.24. Ultimos avances

La realidad virtual inmersiva (RVI), al tratarse de un entorno programable, tiene el
potencial de permitir la personalizacién de la formacién y de convertirse en un apo-
yo para el aprendizaje del alumnado autista. En las Gltimas décadas, varios investi-
gadores han estudiado los beneficios de la RVI (Strickland et al., 1996). En los estudios
iniciales se prob6 la RVI mediante unos cascos de realidad virtual (HMD, siglas de
Head Mounted Display). Esos dispositivos eran muy pesados y necesitaban uno o
varios cables para su funcionamiento. Ademads, tenian un campo de visién muy re-
ducido, en el que se mostraban imagenes de baja resolucién, y para utilizar las ma-
nos en el entorno virtual, era necesario ponerse unos guantes de datos, unos dispo-
sitivos muy sofisticados y costosos que necesitaban cables adicionales para su
funcionamiento. Incluso con esas limitaciones presentes en las formas de RV mas
primitivas, la tasa de aceptacién fue buena, tanto en el estudio seminal de Strickland
et al. (1996), donde los dos participantes aceptaron la tecnologia, como en un estudio
posterior de Alcantud, Herrera, et al. (2002), con la participacién del autor de este
trabajo, en el que 39 de 40 estudiantes lo aceptaron. Sin embargo, su alto coste y su
baja usabilidad han impedido su adopcién general en la practica educativa durante
décadas.

En la actualidad, el escenario es més favorable, y los desarrollos recientes rela-
cionados con el coste relativamente bajo y la alta calidad de la RVI con HMD han
ayudado a cambiar rdpidamente el panorama de su uso en la educacién de personas
con autismo (Newbutt et al., 2020). Esos dispositivos —como, por ejemplo, Meta
Quest©— son inalambricos e incluyen sensores de seguimiento de manos, lo que a
priori los convierte en una solucién méas adecuada que las disponibles en décadas
anteriores. Newbutt (2018) ha comparado el nivel de inmersién, la calidad de imagen
y otras caracteristicas de este tipo de dispositivos con otras formas mas bdsicas de
realidad virtual, como aquellas en las que se inserta un teléfono inteligente en unas
gafas de cartén (p. €j., Google Cardboard) y ha informado de un mayor nivel de in-
mersién y una mejor experiencia con dispositivos HMD, a pesar del mayor coste de
esa tecnologia en ese momento. Otros estudios han probado la realidad virtual basa-
da en gafas de cartén combinadas con teléfonos inteligentes como una herramienta
de intervencién para aprender y desarrollar habilidades criticas para la vida practica
(McCleery et al., 2022) y han encontrado resultados positivos sobre su seguridad, via-
bilidad y usabilidad para usuarios autistas con fluidez verbal, mayores de 12 afios y
sin discapacidad intelectual. En dicho estudio, debido a las limitaciones de esa mo-
dalidad de RV, no se utiliz6 la manipulacién manual de los objetos virtuales. Esta es
una de las limitaciones inherentes a las gafas de RV de cartén combinadas con los
teléfonos inteligentes actualmente disponibles. Asimismo, dichas gafas implican
una reduccién de 20° en el campo de visién obtenido con ellas. Sin embargo, los
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dispositivos del tipo HMD —como Meta Quest 2— incluyen los sensores de profundi-
dad necesarios para el seguimiento y la manipulacién manual. Ademads, Meta Quest
2 ha sido recientemente identificado como el dispositivo tipo HMD mds preciso para
el seguimiento del movimiento de la cabeza, en comparacién con otros dispositivos
HMD de su categoria (Holzwarth et al., 2021).

Segln la Organizacién Internacional para la Estandarizacién (ISO), la usabilidad
se define como «la medida en la que un producto, un sistema o un servicio puede ser
utilizado por usuarios especificos para lograr objetivos especificos con eficacia, efi-
ciencia y satisfaccién en un contexto de uso especifico» (ISO/IEC 9241-11, Bevan et
al., 2015). Varios estudios han estudiado la usabilidad, junto con la viabilidad y la
seguridad, en el uso de gafas HMD de RVI con usuarios autistas, por el momento, con
hallazgos positivos (Newbutt et al., 2016; 2017; 2020; Schmidt et al., 2021). Estos estu-
dios han puesto de manifiesto algunas consideraciones que se deben tener en cuen-
ta para garantizar la seguridad con este grupo de participantes y para minimizar las
dificultades sensoriales o barreras que pudieran darse para el uso de HMD, evitando
cualquier posible efecto adverso. Por ejemplo, el trabajo de Newbutt et al. (2016) de-
mostré que las HMD de RVI eran viables y usables para grupos autistas, y también
constaté que los posibles efectos negativos del uso de estas tecnologias eran limita-
dos. Un trabajo reciente (Malihi et al., 2020) identific6 hallazgos similares a los de
Newbutt y sus colegas y encontré que las gafas tipo HMD eran una tecnologia ade-
cuada y segura para ayudar a las personas autistas. La usabilidad de la tecnologia se
puede entender como una condicién previa para cualquier investigacién basada en
tecnologia en el autismo, ya que es algo que puede afectar positiva o negativamente
la magnitud del efecto de la intervencién (Mazon et al., 2019). Esto se encuentra en
consonancia con otros trabajos sobre tecnologias y autismo en los que se han iden-
tificado la fiabilidad, la efectividad y la capacidad de conectar con el usuario como
las tres categorias més importantes en las que se necesita evidencia (Zervogianni et
al., 2020). Es necesario realizar una investigacién continua y adicional para demos-
trar la viabilidad, la usabilidad y la seguridad de estas herramientas en entornos
educativos con estudiantes autistas; especialmente, para aquellos que ademas pre-
sentan una discapacidad intelectual (APA, 2022), ya que este subgrupo no esta sufi-
cientemente representado en las investigaciones actuales.

4.2.2. Consideraciones sobre el uso de dispositivos de RVI en nifios
menores de 12 afos

Desde la perspectiva de la seguridad, un aspecto importante a considerar es la edad
de los participantes en los estudios de RVI. La mayoria de los estudios anteriores
realizados con poblacién con autismo se han centrado en estudiantes mayores de 12
anos. En la poblacién general, la evidencia proveniente de los estudios sobre la segu-
ridad no es concluyente. Un estudio analiz6 las funciones visomotoras y la estabili-
dad postural después del uso de gafas de RVI (Tychsen y Foeller, 2020). En dicho es-
tudio se utilizaron gafas de realidad virtual Sony Playstation con un total de 50 ninos
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de entre 4 y 10 anos (con una media de edad algo superior a los 7 anos). Los nifios
usaron las gafas durante dos sesiones consecutivas de 30 minutos, con mediciones
tomadas al final de cada una de las dos sesiones (es decir, a los 30 y 60 minutos). Se
encontré que los ninos pequenios toleraron el uso de este tipo de dispositivos sin
efectos apreciables sobre las funciones visomotoras, la estabilidad postural o el re-
flejo vestibular-ocular, lo que sugiere que la prevalencia de molestias y otros efectos
secundarios puede ser menor que en los adultos. Sin embargo, otro estudio (Miehl-
bradt et al., 2021) reporté efectos adversos en el control postural como consecuencia
del uso de gafas de realidad virtual. En este otro estudio participaron 36 ninos de 6 a
10 afios, asi como 10 adultos. Las gafas utilizadas fueron las Oculus Rift. En dicho
estudio se planteé un tipo de juego muy especifico, en el que el movimiento del tor-
so del usuario se utilizaba como input a las gafas para dirigir la direccién de un dron
o un aguila virtual, cuyo pilotaje se simulaba en el juego. Es un juego que los adultos
pueden manejar correctamente, ya que pueden desconectar los movimientos de la
cabeza —que sirve para mirar en diferentes direcciones— de los movimientos del
torso —que dirigen la direccién del dron—. Se encontré que los ninos, cuya coordi-
nacién de movimientos entre el torso y la cabeza aun esta en desarrollo, sobreesti-
maron sus movimientos y trataron de compensar los errores con los movimientos
de la cabeza. Segln los investigadores de este estudio, participar en este tipo de
juegos podria tener efectos adversos en el desarrollo del control postural. Si bien es
cierto que pilotar drones o aguilas usando el torso es algo que nada tiene que ver con
el tipo de RVI que se propone en esta tesis doctoral, si nos demuestra el gran desco-
nocimiento que existe en la actualidad sobre los posibles efectos de la RVI sobre el
desarrollo, y nos alerta sobre la posible existencia de otros efectos que, a priori, son
dificiles de vislumbrar. En cualquier caso, dado que la duracién de las sesiones de
RVI puede ser un factor relacionado con la seguridad, se adoptara el principio de li-
mitar la duracién de las sesiones de intervencién con RVI que se puedan plantear en
los diferentes estudios, ademas de establecer controles estrictos de seguridad.

4.2.3. Ventajas potenciales de la realidad virtual inmersiva para el sistema
de trabajo individual

La RVI tiene el potencial de superar algunas dificultades de investigacién identifica-
das en los estudios previos sobre el programa TEACCH, como las relacionadas con la
captura de datos de investigacién en entornos naturales. Los entornos virtuales
combinan el beneficio de ser una simulacién de la realidad y, al mismo tiempo, ofre-
cen la posibilidad de capturar, recopilar y analizar datos automaticamente, al tratar-
se de un entorno digital. Mas especificamente, la implementacién de una versiéon
virtual del STI tiene el potencial de compartir la mayoria de las ventajas que conlleva
el implementarlo en un entorno real, como las identificadas en los cuatro estudios
primarios sobre el STI mencionados anteriormente (para promover la independen-
cia, la comprensién y el acceso al curriculo) y ofrece varias ventajas potenciales adi-
cionales. En comun con un STI real, un STI virtual permite (1) ofrecer instrucciones
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personalizadas (siendo posible personalizar cada actividad educativa contenida en
una bandeja); (2) facilitar el acceso al curriculo, al ofrecer contenidos curriculares en
un formato cognitivamente accesible y manipulable, y (3) proporcionar medios para
el aprendizaje independiente, al utilizar de manera efectiva las fortalezas de las per-
sonas autistas. Sin embargo, estos beneficios potenciales del STI virtual que son si-
milares a los del STI real no se han desarrollado ni evaluado con anterioridad a este
trabajo.
Ademas, existen otras ventajas potenciales de implementar un STI virtual que
no se pueden encontrar en un STI real, debido a las limitaciones del mundo fisico y
que tampoco se han estudiado. Algunas de las ventajas de la RVI:
1.Permite dirigir la atencién del alumno a los elementos deseados, al resaltar la
informacién relevante en cada paso (aumentando con iluminacién o sonidos
adicionales la prominencia de los elementos que se han de manipular).
2.Con la RVI, es posible implementar estrategias de entrenamiento sin errores
(Leaf et al, 2020), en las que no se permita la manipulacién incorrecta de los
objetos en las primeras etapas del uso del sistema (por ejemplo, que no se per-
mita recoger la bandeja equivocada o, dentro de una tarea de emparejamiento
por tamarno, que no se pueda poner una pelota pequena en un agujero grande).
3.Facilita un control total de la carga sensorial del entorno, comenzando con po-
cos estimulos y avanzando hacia un escenario mas realista en las Gltimas eta-
pas del uso del sistema.
4.Proporciona refuerzos contingentes a la actividad del usuario, tales como soni-
dos atractivos que se reproducen cada vez que el alumno agarra la bandeja co-
rrecta o completa un paso dentro de una tarea contenida en una bandeja.
5.Es de bajo coste y ademas escalable. Las actividades educativas que se ofrecen,
al ser virtuales, solo es necesario crearlas una vez, y luego las pueden utilizar
miles de alumnos. Ademas, se trata de materiales que, al ser virtuales, no se
perderan ni deterioraran.
6.El conjunto de principios y apoyos pedagégicos del STI propio del programa TE-
ACCH se puede transferir facilmente a diferentes culturas y territorios de una
manera muy realista y detallada, incluidos aquellos en los que el profesorado
tiene un acceso muy limitado a una formacién cualificada sobre la intervencién
en autismo.

4.2.4. Trabajos preparatorios, objetivos y preguntas de investigacion

Antes de concretar los objetivos de esta tesis doctoral y sus correspondientes pre-
guntas de investigacién, con el fin de centrar el contexto en el que se han abordado,
se explican a continuacién algunos trabajos previos orientados a la creacién de va-
rios prototipos, siendo el Gltimo de estos prototipos el que se analizara en el primer
estudio de esta tesis doctoral.
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4.2.4.1. Creacién de prototipos de realidad virtual para la realizacién de pruebas
de concepto

En este apartado se presentan algunos trabajos preparatorios en los que ha partici-
pado el autor de esta tesis doctoral, pero cuyos resultados no forman parte de ella.
En 2018, se desarroll6 por primera vez un prototipo de STI con RVI como prueba de
concepto (resultados parcialmente publicados en Sevilla et al., 2018), con la partici-
pacién de cuatro alumnos autistas con discapacidad intelectual. En aquel estudio, se
utilizaron las gafas Fove VR. Estas son un dispositivo que necesita un ordenador
adicional para funcionar, al que se conectan con cables. Para poder manipular el
entorno virtualmente, fue necesario un sensor de seguimiento manual adicional (se
utilizé un sensor Leap Motion adherido con cinta de velcro a las gafas y conectado
con un cable adicional). El seguimiento de las manos se considerd imprescindible ya
que permitié que los usuarios manipulasen el entorno de RV con sus propias manos,
lo que evitaba la necesidad de utilizar (y aprender a usar) un controlador, lo que con-
llevaria unas habilidades motoras especificas —como las habilidades de secuencia-
cién motora— y un mayor nivel de abstraccidn, siendo estas unas habilidades que
pueden no estar presentes en muchas personas que, ademas de TEA, presentan una
discapacidad intelectual. Sobre dicho sistema se implement6 el STI que se muestra
en la figura 4.2.

Figura 4.2.
Sistema de trabajo individual en Realidad Virtual

Ademas, se cred un segundo prototipo de STI utilizando tecnologias de Realidad
Aumentada Espacial (SAR, por sus siglas en inglés), con el fin de poder comparar las
bondades de ambas versiones. En la versiéon de SAR se utilizaron diferentes proyec-
tores para realizar un mapeo de video sobre las zonas sobre las que se queria llamar
la atencién. Dichas zonas fueron: (1) la bandeja a recoger sobre la estanteria en la
que se encuentran depositadas las actividades (ver la figura 4.3); (2) zona de trabajo
en la mesa y (3) estanteria donde depositar la tarea realizada.
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Figura 4.3.
Condicién experimental de SAR iluminando la tarea a seleccionar

Para vincular el comienzo y finalizacién de la iluminacién de cada zona de inte-
rés se utilizaron sensores de presién conectados a una placa Arduino? Otros detalles
de la implementacién de la versién de RVI y de SAR se encuentran recogidos en Se-
villa et al. (2018). Cada uno de los 4 participantes de dicha prueba de concepto parti-
cip6 en al menos 5 sesiones en cada una de las dos versiones. Si bien se encontraron
muchas dificultades en el agarre de los objetos utilizando el seguimiento de manos,
los buenos resultados y mayor transferibilidad de la versién de realidad virtual mo-
tivaron la elaboracién de un segundo prototipo mas avanzado como el que se descri-
be en el siguiente apartado.

4.2.4.2. Evolucién del prototipo de Realidad Virtual

El concepto del prototipo de RVI que implementa el STI y su paradigma de interac-
cién se evolucioné a través de un proceso de codisefio de un nuevo y més completo
STI basado en RVI totalmente personalizable en el marco del proyecto Erasmus+
IVRAP (Vera et al., en preparaciéon). Dicho sistema se disefi6 para que se pudiera usar
con Meta Quest®, un dispositivo inaldmbrico e independiente, equipado con senso-
res de seguimiento de manos. En este proceso de codiseno participaron profesores
de cuatro escuelas del Reino Unido, Espana y Turquia. Los alumnos estuvieron invo-
lucrados de forma indirecta en el disefio de la herramienta, ya que las actividades

2 https://www.arduino.cc/en/hardware
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reportadas por los profesores eran aquellas que un grupo de 30 alumnos desarrolla-
ban regularmente de forma auténoma (o con pequenos apoyos) en sus respectivos
centros educativos. Este proceso se llevé a cabo con el objetivo de crear una base de
datos amplia y diversa que reflejara actividades validas para diferentes culturas y
para diferentes niveles de desarrollo de capacidades. Todos los ninos que participa-
ron tenian un diagnéstico formal de autismo y mds de la mitad de ellos también
presentaba discapacidad intelectual. En cada regién, eso diferia en términos del pro-
ceso de diagnéstico, pero cada centro educativo informé de un diagnéstico formal
basado en los estandares locales. La escuela Cambian (Reino Unido) aport6 45 activi-
dades de 5 alumnos; el centro Trébol (Avila) aporté 70 actividades de 7 alumnos; el
centro Koynos, de Godella (Valencia) contribuyé con 81 actividades de 9 alumnos
adicionales y, por ultimo, el centro Sobe, de Konya (Turquia) aporté 9 actividades de
9 estudiantes. En total, se informaron y analizaron 205 actividades para encontrar
puntos en comun, habilidades y temas que pudieran implementarse en la versiéon
virtual del STI y que conectaran con el interés, las preferencias y las practicas diarias
de los centros educativos y alumnos autistas que participaron en el proyecto. Este
proceso de codiseno dio como resultado la definicién de un STI basado en RVI que,
para facilitar que tengan acceso a él los alumnos autistas con discapacidad intelec-
tual, incluye una serie de adaptaciones, tales como las que siguen:
¢ Una de las versiones més simples de un STI (ver la figura 4.4), consistente en una
estanteria donde se incluian una serie de bandejas contenedoras de las tareas a
realizar (a la izquierda), una mesa de trabajo donde realizar (en el centro) y una
estanteria donde depositar las bandejas con las tareas ya finalizadas hasta ter-
minar (a la derecha).
¢ Seguimiento manual y soporte de agarre de objetos virtuales (para evitar la ne-
cesidad de usar controladores VR).
¢ Bandejas que contienen tareas que se adaptan a las habilidades de los partici-
pantes.

Figura 4.4.
Prototipo de STI con RVI analizado en esta tesis
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Se identificaron varios tipos de tareas que posteriormente se implementaron
como actividades contenidas en las bandejas del STI virtual. Los tipos de actividades
fueron:

1.Una actividad simple consistente en mover unas bolas de un lado a otro de la
bandeja.

2.Varias actividades de clasificar objetos segiin diferentes categorias (tamano, co-
lor, namero, ancho, largo, formas y texturas) o combinaciones de ellas.

3.Varias actividades de asociacién de diferentes conjuntos de objetos, segin cam-
pos semanticos (diferentes tipos de vehiculos, diferentes tipos de animales y
diferenciacién entre frutas y verduras).

4.Actividades de rompecabezas cilindricos de dos mitades, relacionadas con la
creacién de una figura basada en un modelo, u otros tipos de actividades mas
complejas, en las que los alumnos deben resolver operaciones matematicas
sencillas (tales como sumas y restas).

La figura 4.5 muestra la interfaz y la configuracién del STI basado en RVI. Otro
requerimiento que se identificé en el proceso de codiseno fue la necesidad de que
dentro del STI hubiera un nivel de carga o estimulacién sensorial adaptable a cada
usuario, en consonancia con las dificultades ante los estimulos sensoriales que se
dan frecuentemente en el autismo y que se recogen entre los criterios diagndsticos
del TEA (ver la Tabla 1.1, apartado B, en el capitulo 1). La figura 4.6 muestra algunos
niveles de carga sensorial que se implementaron.

Figura 4.5.
Interfaz y configuracién del STI con realidad virtual inmersiva
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Figura 4.6.
Niveles de carga sensorial implementados

4.2.5. Primer objetivo de la tesis doctoral y sus preguntas de
investigacion

Una vez descritos los trabajos previos relacionados con el STI implementado con
RVI, pasamos a detallar el primer objetivo concreto de este trabajo de tesis doctoral,
junto con sus correspondientes preguntas de investigacién. Este primer objetivo
consiste en evaluar la viabilidad, usabilidad y seguridad de la implementacién del
STI en RVI descrita en los parrafos anteriores, con un grupo de 21 alumnos autistas
de Espaiia, Reino Unido y Turquia. Se entendera que el sistema es viable si los parti-
cipantes lo pueden utilizar de forma independiente. Se considerara que es usable si
los participantes lo pueden utilizar de forma eficaz, eficiente y satisfactoria (ISO/IEC
9241-11, Bevan et al., 2015). Por Ultimo, se considerara que el sistema es seguro si los
participantes pueden utilizarlo sin que se produzca ningun efecto adverso durante o
después de su uso. Existen unas pruebas utilizadas por otros investigadores con an-
terioridad para valorar la viabilidad, usabilidad y seguridad, que se detallan mas
adelante. Las preguntas de investigacién derivadas de este objetivo son las siguien-
tes:
¢ Viabilidad: ;Pueden los alumnos autistas, con o sin discapacidad intelectual, rea-
lizar de forma independiente las actividades contenidas en el STI implementa-
do con RVI?
e Usabilidad: ;Resulta el STl implementado con RVI usable para los alumnos autis-
tas, tengan o no discapacidad intelectual?
e Seguridad: ;Produce algiin efecto adverso el STI implementado con RVI cuando
lo utilizan alumnos autistas con o sin discapacidad intelectual?

En el capitulo quinto de esta tesis se presenta un estudio realizado para intentar
responder a este primer conjunto de preguntas.
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4.3. TECNOLOGIAS CORPOREIZADAS PARA PROMOVER EL
FUNCIONAMIENTO INDEPENDIENTE DE JOVENES Y ADULTOS
AUTISTAS EN EL ENTORNO DOMESTICO

Pasamos ahora a analizar el contexto tecnolégico en el que se centrard el segundo
objetivo de esta tesis doctoral, relacionado con el uso de tecnologias corporeizadas
para facilitar el funcionamiento independiente en el autismo.

La adquisicién de habilidades para la vida diaria es una prioridad en la educa-
ci6én de las personas autistas —especialmente, en aquellas que ademas presentan
discapacidad intelectual— por tres motivos principales. Primero, las dificultades en
el desempertio de las actividades de la vida diaria pueden afectar gravemente a su
participacién en las rutinas del hogar. Esto, a su vez, puede tener un impacto negati-
vo en su sentido de autoestima, autoconfianza y satisfacciéon general con la vida
(Vermeulen, 2013), e incluso conducir al desarrollo de una indefensién aprendida
(Peterson, Maier y Seligman, 1993). En segundo lugar, no contar con suficientes habi-
lidades para la vida diaria hace que estas personas sean més dependientes, por lo
que se puede perpetuar la necesidad de supervisién y atencién continua por parte
de los padres, educadores y profesionales (Jordan, 2013). Como consecuencia, la au-
tonomia de las personas autistas se vuelve limitada, y se reducen las posibilidades
de que puedan llegar a vivir solas. En tercer lugar, estas dificultades béasicas en las
actividades de la vida diaria pueden impedir que las personas con TEA y DI consigan
y mantengan un empleo, lo que supone una limitacién de cara a poder llevar una
vida que perciban como significativa (Pellicano, Dinsmore y Charman, 2014). Por es-
tas razones, conseguir mejoras en las habilidades de la vida diaria ha sido el objetivo
de muchos estudios de investigacién realizados con anterioridad en el ambito del
autismo (Gardner y Wolfe, 2013; Hong et al., 2016; Weaver, 2015), y también en el caso
de la discapacidad intelectual (Ayres et al., 2013; Den Brok y Sterkenburg, 2015; Ram-
doss et al., 2012).

4.3.1. Tecnologias para la mejora de las habilidades de la vida diaria en
jovenes y adultos autistas

La contribucién de las tecnologias innovadoras para la mejora de las habilidades de
la vida diaria en la poblacién autista cuenta con varios antecedentes. Una revisién
sistematica indicé que dispositivos portatiles tales como los asistentes digitales
personales (PDA o agendas personales) y, posteriormente, las tabletas y los teléfonos
inteligentes se han convertido en las tecnologias mas populares para mejorar las
habilidades de la vida diaria en personas con TEA y otros trastornos del neurodesa-
rrollo (Pérez-Fuster, 2017). Estas son las principales ventajas de estos dispositivos, en
comparacioén con otras tecnologias digitales:

e Su portabilidad.

e La posibilidad de grabar, almacenar y mostrar imagenes y videos.

e Su bajo coste y su alta disponibilidad.
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¢ La posibilidad de que sean utilizados por personas de diferentes edades y capa-
cidades cognitivas, que requieran diferentes niveles de apoyo. Para que esta ven-
taja sea una realidad es de especial utilidad el modo de acceso guiado®, asi como
una amplia gama de protectores de pantalla, cubiertas y fundas protectoras dis-
ponibles en el mercado.

4.3.1.1. Objetivos funcionales del uso de los dispositivos

En cuanto a la finalidad de su uso, los dispositivos portéatiles se han utilizado para
ensefiar una amplia variedad de habilidades de la vida diaria a las personas autistas.
Por ejemplo, las PDA se han utilizado para ensefiar la transicién independiente entre
las actividades diarias (Mechling y Savidge, 2011; Palmen et al., 2012) y como apoyo
para la elaboracién de recetas de cocina (Mechling et al., 2009; Mechling et al., 2010).
Posteriormente, las tabletas se han utilizado para ensenar a hacer la compra (Burc-
kley et al., 2015), a poner la mesa (Spriggs et al., 2015), a doblar la ropa y limpiar el
bafio (Aldi et al., 2016), a limpiar la mesa, la encimera y el microondas (Cullen et al.,
2017) y a doblar toallas y pasar la aspiradora (O’Handley y Allen, 2017). Los teléfonos
inteligentes se han utilizado para ensenar a utilizar una lavadora y a cocinar (Berez-
nak et al., 2012), asi como para ensefiar habilidades informéticas (Smith et al., 2015).
Ademas, se han utilizado otros dispositivos portatiles, tales como los reproductores
MP4, para ensenar a barrer y a recoger la mesa (Cannella-Malone et al., 2012) y tam-
bién para limpiar las ventanas (Wu et al., 2016).

4.3.1.2. Técnicas de instruccién utilizadas

En cuanto a las técnicas de instruccién, en los estudios citados se han utilizado las
pistas o indicaciones de audio (Palmen et al., 2012), las indicaciones mediante ima-
genes y modelado con video (Aldi et al., 2016; O’'Handley y Allen, 2017; Smith et al,,
2015), indicaciones con video (Bereznak et al., 2012; Cullen et al., 2017; Wu et al., 2016)
y diversas combinaciones de estas técnicas (Burckley et al., 2015; Mechling et al.,
2009; Mechling y Savidge, 2011; Spriggs et al., 2015). Como resultado de una revisiéon
sistematica, Ayres et al. (2013) indicaron que, si bien el modelado con video tiene
ciertas limitaciones, ya que suele implicar la intervencién directa de instructores
humanos para proporcionar los apoyos, se ha encontrado que las indicaciones de
audio e imagen y las indicaciones de video suponen un apoyo importante para el
funcionamiento auténomo de las personas autistas en las actividades del dia a dia.

3 El modo de acceso guiado permite a los usuarios de dispositivos portatiles con el sistema operativo
i0S de Apple (es decir, iPod, iPhone y iPad) (a) restringir temporalmente el dispositivo a una sola apli-
cacion; (b) deshabilitar dreas de la pantalla que no son relevantes para una tarea determinada o areas
donde un gesto accidental o intencional podria causar una distraccién, y (c) deshabilitar los botones
de hardware. Una funcionalidad similar denominada control de la interaccion también se encuentra
disponible para algunos dispositivos con sistema operativo Android.
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Las indicaciones de audio e imagenes, a diferencia de las indicaciones de video,
se pueden administrar mediante el uso de tecnologias digitales, pero también me-
diante otros sistemas tradicionales (p. ej., una combinacién de materiales en papel y
un instructor humano). Este hecho permite la comparacién de dos métodos de ense-
nanza que se basan en la misma técnica de instruccién (es decir, indicaciones de
audio e imagenes), pero utilizan un medio diferente (es decir, tecnologias digitales o
no digitales). Algunos de los estudios mencionados anteriormente, aunque también
incluyeron indicaciones en video, aplicaron esta férmula de investigacién, que indi-
ca que el uso de dos tecnologias digitales diferentes (es decir, PDA y tableta), en
comparacién con el uso de métodos que no son digitales (es decir, indicaciones pro-
porcionadas por sefales visuales e instructores humanos), fue mas efectivo para
mejorar las habilidades para hacer la compra (Burckley et al., 2015), cocinar (Me-
chling et al., 2009) y hacer la transicién entre actividades (Mechling y Savidge, 2011)
en adolescentes y jovenes adultos autistas con discapacidad intelectual.

4.3.1.3. Variables medidas

Con respecto a las variables medidas, la mayoria de los estudios se han fijado en el
numero de tareas correctas que la persona ha realizado de forma independiente.
Ademis, se ha considerado una medida importante de los efectos de la intervencién
la reduccién en la cantidad de indicaciones proporcionadas por el instructor para
redirigir las conductas ajenas a la tarea de las personas, como autoestimulacién o
conductas estereotipadas (Mechling y Savidge, 2011).

Aunque los estudios mencionados anteriormente encontraron que los métodos
apoyados en tecnologias digitales fueron efectivos en comparacién con los métodos
no digitales, dichos estudios no buscaron deliberadamente mejorar las habilidades
de interaccién corporeizada de los participantes autistas. Este aspecto se analiza en
el siguiente apartado.

4.3.2. Cognicion e interaccién corporeizadas

La teoria de la cognicién corporeizada propone que algunas caracteristicas de la
cognicién estdn determinadas por el cuerpo del organismo en su conjunto, y que
este también incluye las interacciones corporales del individuo con su entorno in-
mediato (Clark, 1997; Clark, 1998). El aprendizaje y la realizacién de habilidades de la
vida diaria implican la manipulacién de una amplia variedad de objetos fisicos. Por
ejemplo, realizar la actividad de lavar los platos puede implicar la interaccién con un
juego de platos sucios, el jabén, una esponja, un escurreplatos y un trapo de cocina.
Gibson (1979) afirm6 que el mundo se percibe no solo en términos de formas de ob-
jetos y relaciones espaciales, sino también en términos de «posibilidades de accién»
de los objetos, lo que él llamé affordances (p. €j., el asa de una taza de té proporciona
una posibilidad de sostener dicha taza). Loveland (1991) afirmé que las personas con
TEA no perciben algunas posibilidades de accién que otras personas de edad mental
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similar si pueden captar facilmente (p. €j., cuando las personas autistas utilizan los
objetos de forma estereotipada, como cuando los golpean, los ponen en fila o los
hacen girar) y, a veces, seleccionan posibilidades de accién que resultan idiosincra-
sicas. Un ejemplo de esto es cuando una persona autista solo bebe de una taza en
particular; en tal caso, las posibilidades de accién ofrecidas por otras tazas, o bien no
se perciben, o bien se perciben erréneamente o se rechazan. Como la percepciéon
impulsa la accién, estas dificultades pueden verse como una barrera para las perso-
nas autistas, de cara a llevar a cabo interacciones corporeizadas que sean cultural-
mente aceptadas.

Wilson (2002) propuso seis perspectivas acerca de la cognicién corporeizada;
uno de estos puntos de vista se refiere al hecho de que los humanos tienen la capa-
cidad de «descargar parte de su trabajo cognitivo en el entorno» (p. 628), debido a sus
propios limites en la atencién y en la memoria de trabajo (por ejemplo, cuando en el
hogar alguien deja cerca de la puerta de salida una bolsa con las cosas que se quiere
llevar, para no olvidarlas). Las personas autistas muestran una interaccién atipica
entre la percepcién y la atencidn, que se traduce en un sesgo local u orientacién aten-
cional hacia las partes frente el todo, lo que contrasta con el sesgo neurotipico a fa-
vor de la globalidad frente a las partes (Wang et al., 2007; Mottron y Burack, 2012). Las
personas autistas también muestran dificultades en la memoria de trabajo (Vogan et
al., 2018). Asi, las personas con autismo presentan un perfil cognitivo y de interac-
cién con el entorno en el que pueden beneficiarse de apoyos que les permitan des-
cargar efectivamente parte de su trabajo cognitivo. Por lo tanto, el entorno supone
una oportunidad importante en el autismo para descargar el trabajo cognitivo me-
diante interacciones corporeizadas.

4.3.3. La importancia de un entorno estructurado

De nuevo, el sistema de trabajo individual analizado anteriormente en este mismo
capitulo supone un marco adecuado en el que abordar las oportunidades de interac-
cién corporeizada que permitan descargar en el entorno el trabajo cognitivo necesa-
rio para el funcionamiento independiente. En este punto, es importante también
recordar que los sistemas de trabajo individual son un elemento completamente
personalizable del programa TEACCH y que, como tal, se ha de disenar para que se
adapte a las capacidades, necesidades y preferencias individuales de la persona o
conjunto de personas a las que esté dirigido. En este sentido, los elementos comunes
de un STI pueden no encontrarse todos agrupados en una determinada zona de la
estancia en la que se encuentre la persona autista (como el implementado mediante
tecnologias de realidad virtual inmersiva que se menciona en el apartado anterior),
sino que estos sistemas pueden encontrarse distribuidos por diferentes elementos
de un entorno real, adaptandose al nivel de desarrollo de capacidades y autonomia
de la persona autista. De esta manera, el STI puede verse como una estrategia eficaz
para adaptar el entorno, de modo que las posibilidades de accién o affordances se
vuelvan visibles y prominentes para las personas con TEA, permitiéndoles llevar a
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cabo interacciones corporeizadas que promuevan su aprendizaje y la autonomia
personal en la realizacién de las tareas.

4.3.4. Intervenciones corporeizadas mediadas por tecnologias digitales
para mejorar las habilidades de la vida diaria

Las interacciones corporeizadas no se limitan al uso de objetos fisicos, sino que
también se extienden al uso de tecnologias digitales. El término affordance antes
citado también se ha aplicado en el campo de la interaccién persona-ordenador
para referirse a las posibilidades de accién que son facilmente perceptibles por el
usuario de las tecnologias digitales (Norman, 1988). Segin Huang et al. (2009), se ha
pasado de ver los objetos y el mobiliario como contenedores o bases para la compu-
tacioén, a ver el mobiliario y los objetos como vectores de comunicacién. Un ejemplo
de tecnologia corporeizada que puede ayudar al usuario a descargar trabajo cogni-
tivo en el entorno (Wilson, 2002) consiste en el uso de una tableta con un calendario
que muestra indicaciones visuales y/o auditivas. Asi, las tecnologias digitales cor-
poreizadas tienen caracteristicas que pueden activar/desactivar, guiar o empoderar
las acciones corporales de las personas (Boer et al., 2015); de esta forma, tienen el
potencial de apoyar a las personas autistas en su vida diaria. En este contexto, el
proyecto MyDayLight, siguié un enfoque de disefo participativo con tres adultos
autistas con y sin discapacidad intelectual, con el fin de explorar el uso de un siste-
ma de iluminacién como herramienta de apoyo a las actividades de la vida diaria
(Kopke y Van Dijk, 2017; Van Dijk y Hummels, 2017). Dicho sistema estaba formado
por pequeilas ldmparas inaldmbricas y portétiles que aparecian en distintos puntos
del mobiliario para dar pistas o indicaciones sobre la interaccién que se podia llevar
a cabo en cada lugar. La idea era que la persona autista colocase varias de esas lam-
paras en lugares significativos de su casa y programase en un calendario digital la
actividad que quisiera realizar. Luego, en el dia y a la hora programados, la lampara
correspondiente se encendia para ayudar a la persona a dirigir su atencién hacia lo
que habia decidido hacer en ese horario (por ejemplo, dirigia la atencién hacia los
platos sucios que habia en la cocina). Esta solucién se presenté como una herra-
mienta de apoyo no directiva, destinada a entrenar a los usuarios a interactuar con
el entorno y con sus diferentes elementos. Una solucién de esta naturaleza tiene el
potencial de suponer una ayuda para reducir la carga de trabajo cognitivo y las di-
ficultades de atencién de muchas personas, al limitar la informacién que necesitan
memorizar y recordarles dénde buscar. Sin embargo, hay personas autistas con dis-
capacidad intelectual grave que ademas pueden necesitar (a) el apoyo de otros para
programar actividades en un calendario, y (b) indicaciones de instructores huma-
nos o dispositivos portatiles para realizar las actividades correctamente. Las tecno-
logias digitales pueden facilitar esta interaccién corporeizada, y este es el punto de
partida para el desarrollo y estudio realizado en relacién con el segundo objetivo de
esta tesis doctoral.
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4.3.5. Segundo objetivo de la tesis doctoral y sus preguntas de
investigacion

El segundo objetivo de este trabajo consiste en evaluar el impacto de una interven-
cién mediada por tecnologias digitales que se basa en el uso de un sistema de ilumi-
nacién controlado desde una tableta para la mejora de dos habilidades de la vida
diaria —consistentes en fregar los platos y lavar la ropa utilizando una lavadora— de
cuatro adultos autistas con discapacidad intelectual que acuden diariamente al cen-
tro de dia de la asociacién APNAV en Valencia. Para valorar los efectos de dicha inter-
vencién mediada con tecnologia, la solucién propuesta se comparard con un STI
tradicional. Ambas intervenciones utilizaran técnicas de ayuda con imagenes y au-
dio destinadas a ayudar a los participantes a descargar parte del trabajo o esfuerzo
cognitivo en el entorno.

La intervencién mediada por tecnologias digitales se basara en el uso de una
tableta conectada a un sistema de iluminacién, junto con el correspondiente softwa-
re que facilite la realizacién de las tareas. La intervenciéon con la que se comparara
se basard en el uso de horarios ilustrados en papel con el apoyo de un educador. Las
preguntas de investigacién que se plantean son las siguientes:

¢ ;Los participantes autistas con discapacidad intelectual necesitan menos indi-
caciones de un educador para realizar las tareas de lavar los platos y lavar la
ropa cuando reciben la intervencién apoyada en tecnologias digitales, en com-
paracién con la intervencién habitual?

¢ ;Los participantes autistas con discapacidad intelectual ven reducido el tiempo
dedicado a conductas no relacionadas con la ejecucién de las tareas cuando re-
ciben la intervencién apoyada en tecnologias digitales, en comparacién con la
intervencién habitual?

A este segundo conjunto de preguntas de investigacién se tratard de responder
mediante el estudio que se presenta en el capitulo sexto.
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SISTEMA DE TRABAJO
INDIVIDUAL IMPLEMENTADO
CON REALIDAD VIRTUAL
INMERSIVA

Estudio multisede sobre su
viabilidad, usabilidad y
seguridad

RESUMEN

En este quinto capitulo se presenta un estudio sobre la viabilidad, usabilidad y segu-
ridad de una implementacién del sistema de trabajo individual mediante realidad
virtual inmersiva, en tres centros educativos situados en el Reino Unido, Espana y
Turquia. El estudio trata de responder al primer grupo de preguntas de investigacién
definido en el capitulo 4. Para ello, un total de 21 alumnos autistas de entre 6 y 17
anos participaron en el estudio, 6 de los cuales tenian una discapacidad intelectual.
Entre todos, probaron un total de 164 tareas personalizadas. Todos los participantes
pudieron terminar todas las tareas propuestas. No se encontraron problemas de se-
guridad destacables. La puntuacién media de los alumnos en la Escala de usabilidad
SUS fue de 85,36 puntos. Un andlisis de regresién lineal mostré que los nifios autis-
tas con discapacidad intelectual tuvieron una puntuacién significativamente infe-
rior en la viabilidad que los ninos sin discapacidad intelectual (p <0,01). Se concluye
que el sistema de trabajo individual demostré ser viable, usable y seguro para los 21
alumnos. Se destaca la necesidad de mayores adaptaciones e investigacién adicional
con alumnado con discapacidad intelectual antes de recomendar su uso universal.
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5.4. INTRODUCCION

En este primer estudio, se intenta responder al primer grupo de preguntas de inves-
tigacién definidas en el capitulo cuarto, todas ellas, relacionadas con una implemen-
tacién del sistema de trabajo individual mediante realidad virtual (Vera et al., en pre-
paracién) que ha sido evaluado con un grupo de alumnos de los centros de educacién
especial Trébol (Espana), Cambian (Reino Unido) y Sobe (Turquia).
¢ Viabilidad: ;Pueden los alumnos autistas, con o sin discapacidad intelectual, rea-
lizar de forma independiente las actividades contenidas en el STI implementa-
do con RVI?
¢ Usabilidad: ;Resulta el STI implementado con RVI usable para los alumnos autis-
tas, tengan o no discapacidad intelectual?
e Seguridad: ;Produce algiin efecto adverso el STI implementado con RVI cuando
lo utilizan alumnos autistas con o sin discapacidad intelectual?

El estudio y los resultados que se presentan a continuacién suponen una am-
pliacién de los que publicara el autor de este trabajo de tesis doctoral junto con otros
investigadores (Herrera et al., en revisién). La realizacién de este estudio ha sido po-
sible gracias a la financiacién obtenida de la Unién Europea en el marco del proyecto
Erasmus+ IVRAP (nimero de proyecto 2019-1-ES01-KA201-065156), cuyo investiga-
dor principal es el primero de los directores de esta tesis. Este estudio también ha
sido posible gracias a la colaboracién los centros Cambian (Reino Unido), SOBE (Tur-
quia) y Trébol (Autismo Avila, Espafia).

5.2. METODOLOGIA

A continuacion, se detallan el conjunto de participantes del estudio, los materiales uti-
lizados, tanto para la implementacién del STI con RVI como para las medidas de usabi-
lidad, viabilidad y seguridad, y los procedimientos seguidos para el andlisis de datos.

5.2.1. Participantes

Los participantes acudian regularmente a los tres centros de educacién especial
mencionados anteriormente en el Reino Unido (n=7), Espaia (n=7) y Turquia (n=7).
Los criterios de inclusién preespecificados incluyeron: (1) un diagnéstico documen-
tado de TEA segln los criterios del DSM-5-TR (APA, 2013, 2022), con o sin discapaci-
dad intelectual; (2) tener entre 6 y 18 anos, y (3) tener disposicién a aceptar y usar
dispositivos de RVI en un primer intento (sin necesidad de un procedimiento previo
de desensibilizacién). Las experiencias previas positivas con RVI en dos de las tres
escuelas participantes justificaron este Gltimo criterio de inclusién. Unicamente un
candidato a participar en el estudio de uno de los tres centros no pudo incluirse en
el estudio por este Ultimo criterio, y se le otorgd acceso a la solucién de RVI
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propuesta, mediante un procedimiento de desensibilizacién posterior. Los criterios
de exclusion fueron tener antecedentes personales de epilepsia, migranas o vértigo.
Un total de 21 alumnos autistas se inscribieron en el estudio: 3 nifas y 18 nifios de
6 a 17 anos (edad media: 11 anos y 8 meses; desviacion estandar: 3 afios y 6 meses).
Seis participantes presentaban una discapacidad intelectual, ademas de TEA. El es-
tudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacién en Humanos (CEIH) de la
Comisién de Etica en Investigacién Experimental de la Universitat de Valéncia. Co-
mo parte de este proceso de revisién ética, cada alumno tenia permiso de su tutor/
cuidador legal para participar en el estudio, quien firmé un formulario de consenti-
miento informado para su participacién. Los docentes a cargo de la aplicacién del
STI con RVI conocian a los estudiantes que participaron, ya que trabajaban con ellos
a diario. Este aspecto era importante debido a las importantes dificultades de co-
municacién de los alumnos, ya que los docentes debian interpretar lo sucedido
durante las sesiones e incluir esa informacién en las hojas de registro correspon-
dientes para complementar las respuestas de los alumnos. Ademads, ese conoci-
miento personal de los participantes facilité la vigilancia de la seguridad del estu-
dio, lo que supuso una mayor garantia en este aspecto. Del mismo modo, el hecho
de que los docentes conocieran al alumnado también facilité la creacién y prepara-
ci6én de sesiones de RVI basandose en las habilidades y temas de interés concretos
de cada alumno.

Al tratarse de un estudio de usabilidad, viabilidad y seguridad para una herra-
mienta educativa disefiada por y para participantes autistas, no se planteé incluir un
grupo de comparacién de participantes no autistas ya que no eran la poblacién obje-
tivo de la herramienta, y las posibles mejoras de usabilidad que se identificasen po-
drian no ser aplicables al grupo con autismo. Del mismo modo, al no ser un estudio
de intervencién como tal, en el que se hubiesen medido los efectos de la intervencién,
no hubo necesidad de establecer un grupo de comparacién o grupo de control de par-
ticipantes autistas que no participasen en las pruebas de usabilidad, viabilidad y se-
guridad.

La tabla 5.1 proporciona detalles sobre la edad, el sexo, el grupo étnico, el nivel
socioecondmico y si los participantes presentaban una discapacidad intelectual. Pa-
ra calcular el nivel de ingresos familiar se tuvo en cuenta la renta mediana del hogar
(RMH) de cada pais, segiin datos oficiales, y se establecieron estas categorias: bajo
(<0,5 RMH), medio (0,5-1,5 RMH) y alto (>1, 5 RMH).
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Tabla 5.1.
Caracteristicas de los participantes de este estudio
IDENTIFICACION  Edad (afios) Sexo Etnia Nivel de Discapacidad Experiencia
ingresos intelectual previa con
gafas VR

Espaiia (ES)

ES-1 8 M Blanca. Origen Alto Si No
espafiol.

ES-2 8 M Blanca. Origen Medio No No
espafiol.

ES-3 16 M Blanca. Origen Bajo Si No
espafiol.

ES-4 6 M Blanca. Origen Bajo No No
espafiol.

ES-5 7 F Hispana o Latina.  Alto Si Si

ES-6 6 Hispana o Latina. Alto No No

ES-7 8 M Hispana o Latina. Alto No No

Reino Unido (RU)

RU-1 15 M Mixto Alto No Si

RU -2 15 M Blanca. Britdnico Alto No Si

RU -3 14 M Blanca. Britanico Medio No Si

RU -4 17 M Blanca. Britanico Bajo No Si

RU -5 14 M Blanca. Britdnico Bajo No Si

RU -6 13 M Blanca. Medio No Si
Sudafricano

RU -7 14 M Blanca. Britdnico Alto No Si

Turquia (TR)

TR-1 13 M Turca, origen Medio No No
Turquia.

TR-2 16 M Turca, origen Medio Si No
Turquia.

TR-3 12 M Turca, origen Medio-Alto  No No
Turquia.

TR-4 12 F Turca, origen Bajo Si No
Turquia.

TR-5 8 M Turca, origen Medio No No
Turquia.

TR-6 12 M Turca, origen Alto No No
Turquia.

TR-7 12 F Turca, origen Medio Si No
Turquia.
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5.2.2. Materiales
5.2.2.1. Dispositivo de realidad virtual inmersiva

Los tres centros educativos estaban equipados con las gafas/HMD Meta Quest 2 y
una tableta o pantalla de TV adicional, donde se transmitian los contenidos que se
mostraban al participante en el HMD, de manera que los docentes pudieran monito-
rizar en tiempo real la interaccién del participante con el entorno virtual.

5.2.2.2. Herramienta de Realidad Virtual Inmersiva

Se trata del software descrito en el capitulo 4 y que implementa un aula virtual que
contiene una versién del STI basado en tres componentes: (1) un «estante de entra-
da», donde se ubican las bandejas con las tareas a realizar; (2) una «mesa/area de
trabajo», donde se tienen que depositar para realizarlas, y (3) una «estanteria de sa-
lida», en la que se almacenaran las tareas ya realizadas. Para interactuar con dicho
sistema, mostrado anteriormente en la figura 4.4, el participante tenia que tomar
una de las bandejas de la estanteria izquierda, colocarla en la mesa de trabajo, com-
pletar la tarea y después depositarla en la estanteria de la derecha. Debia repetir ese
proceso hasta que no queden bandejas en la estanteria de la izquierda.

Para la configuracién de las sesiones, el docente disponia de una interfaz que
permitia personalizar algunos aspectos generales del funcionamiento (tales co-
mo el nivel de carga sensorial, la iluminacién de las diferentes zonas como guia o
si se permitian errores en la realizacién de tareas). El docente también pudo con-
figurar las sesiones (compuestas por una serie de actividades), teniendo en cuen-
ta el nivel de progreso previo del alumno. También podia iniciar o poner en mar-
cha las sesiones, después de lo que debia entregar el HMD al alumno y ayudarle a
colocarselo. Con el fin de facilitar que el usuario llegara c6modamente a los dife-
rentes elementos, el docente podia calibrar la altura, posicién y orientacién del
alumno dentro del entorno virtual, mediante los botones y joystick del mando/
controlador de RV. Los profesores podian manipular los diferentes elementos con
dichos controladores, pero los estudiantes manipulaban el entorno virtual y los
objetos solo con sus manos (mediante el sistema de seguimiento manual del pro-
pio HMD). Por ultimo, la interfaz del docente permitia analizar los datos de la se-
sién y hacer un seguimiento del progreso de los alumnos para adaptar los conte-
nidos de futuras sesiones de RV. El software, que ha sido desarrollado
integramente por miembros del IRTIC de la Universitat de Valencia, estd disponi-
ble gratuitamente en inglés, francés, espanol y turco en la web del proyecto
IVRAP?. Las figuras 5.1 a 5.4 resaltan los cuatro tipos de actividades incluidas en
el software.

1 https://ivrap.adaptalab.org/
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Figura 5.2.
Figura 5.1. Clasificacién de objetos por una
Mover. combinacién de categorias
Figura 5.3.
Asociacién de objetos seglin los Figura 5.4.
campos semanticos. Rompecabezas matematico.

5.2.2.3. Materiales utilizados para medir la seguridad, la viabilidad y la usabilidad.

Al final de cada sesidn, se utilizé una serie de registros para recoger datos sobre la
seguridad, viabilidad y usabilidad de la herramienta (ver la tabla 6.2). Se midié la
seguridad para verificar que el uso del STI con RVI no generase efectos adversos.
Para ello, se tuvo una serie de precauciones (criterios de exclusién relacionados con
la epilepsia, la migrana o el vértigo), se instruyé a los docentes para que solamente
realizaran entre 3y 5 actividades en cada sesidn, y se les pidi6é que detuvieran inme-
diatamente la sesién si observaban algin signo de malestar fisico en los alumnos (p.
€j., mareos). Asimismo, los alumnos pasaron por una serie de controles inmediata-
mente después de usar la herramienta: un cuestionario de seguridad posterior a la
sesién, que incluia preguntas abiertas y cerradas sobre las sensaciones y la
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seguridad experimentadas por los participantes durante y después de la sesién de
RVI (adaptado de McCleery et al., 2020, proporcionado en el Anexo 1).

La viabilidad se evalué mediante la realizacién de pruebas sobre las tareas pre-
sentadas a los alumnos, y para ello se utilizé el Cuestionario posterior al escenario (ASQ,
por sus siglas en inglés) adaptado para este estudio en particular (Lewis, 1995, inclui-
do en el anexo 2). Para cada una de las tareas que se realizan dentro de la sesién de
RVI, con esta prueba se pregunta a los participantes sobre varios aspectos relaciona-
dos con cada tarea en particular: 1a facilidad de uso, la cantidad de tiempo empleado
y el nivel de apoyo visual encontrado. En cada uno de los tres aspectos se recoge una
puntuacién del 1 al 7 (escala Likert). También se recoge el éxito o fracaso del partici-
pante en la realizacién de la tarea.

Tabla 5.2.
Registros utilizados para las sesiones
Anexos Registro
Anexo 1 Registro de seguridad
Anexo 2 Prueba de tareas ASQ
Anexo 3 Prueba de usabilidad posterior a la sesiéon SUS

Se evaluf la usabilidad para identificar problemas de interaccién o cualquier
otra mejora necesaria para el software desarrollado. La usabilidad es una medida
que tiene tres componentes (ISO/IEC 9241-11): eficacia (verifica que la herramienta
sirve para lo que estd disenada), eficiencia (le permite cumplir su funcién en un tiem-
po o con recursos 6ptimos) y satisfaccion (los participantes dicen que han tenido una
buena experiencia usando la herramienta). Medir la usabilidad implica realizar eva-
luaciones objetivas, como lo son las relacionadas con la eficiencia y la eficacia, y
evaluaciones subjetivas, como las relacionadas con la satisfaccién del usuario (Ma-
zon et al., 2019). La puntuacién de la prueba de tareas mencionada anteriormente
(ASQ) también se us6 para medir la usabilidad a nivel de tarea (anexo 2) y la Escala de
usabilidad del sistema (SUS; Brooke, 1996) se us6 para medir la usabilidad general de
la herramienta de RVI (anexo 3). La escala SUS es un cuestionario de 10 items con
calificaciones del 1 al 5 que pregunta a los participantes sobre sus sensaciones gene-
rales al usar la herramienta (es decir, si les resulté facil de usar o si creen que se re-
quiere algin conocimiento previo o capacitacién antes de usarla).

5.2.3. Procedimiento

Los docentes recibieron formacién sobre el uso de la herramienta de RVI para que
pudieran probar todos los componentes. Recibieron esta formacién en dos sesiones
diferentes que se realizaron en dos dias distintos. Ademas, se les instruy6 en el uso
de las medidas de viabilidad, usabilidad y seguridad descritas anteriormente (ane-
x0s 1-3). Se pidi6 a los docentes que instalaran el software en un HMD Meta Quest 2
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y configuraran otra pantalla donde retransmitir las imégenes que veia el usuario a
través de HMD. Se les pidié que, antes de cada sesién de realidad virtual, comproba-
ran el correcto funcionamiento, tanto del HMD como del sistema de transmisién.

Se pidi6 a los alumnos autistas que participaran al menos en una sesién de RV
(n=21). Algunos de los alumnos participaron en dos (n=_8). La duracién de cada sesién
de RVI oscil6 entre los 8 y los 15 minutos y estuvo determinada por la cantidad de
actividades que habia que desarrollar dentro del entorno virtual y por la eficiencia
de los estudiantes en su realizacién.

Figura 5.5.
Un participante del estudio utiliza el sistema de trabajo individual de realidad virtual.

Alos alumnos se les entregd el HMD con la sesién preparada previamente por su
profesor. Se les pidié que mientras hicieran las actividades permanecieran sentados
en una silla, pero algunos prefirieron quedarse de pie. Durante las sesiones de RV, los
docentes seleccionaron las actividades en funcién de las habilidades y preferencias
de cada alumno. Por ejemplo, a aquellos con un menor nivel de desarrollo de las
capacidades, se les pidi6 que realizaran tareas de emparejamiento sencillas, deno-
minadas «mover», en las que solo tenian que poner las bolas en el agujero (ver la fi-
gura 6.2). Aquellos con las capacidades mas desarrolladas realizaron tareas de rom-
pecabezas «mitad y mitad», que consistieron en sumas y restas y el conocimiento de
los nimeros (ver la figura 6.5).
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Los docentes monitorizaron las sesiones y, una vez finalizada cada una, solicita-
ron a los participantes que completaran una serie de preguntas sobre seguridad
(anexo 1), una prueba de tareas ASQ (anexo 2) y la prueba SUS (anexo 3), junto con
algunas preguntas abiertas sobre como habia ido la sesién. Los docentes adaptaron
los cuestionarios (o ayudaron a los alumnos a rellenarlos) segin las habilidades co-
municativas y el perfil de cada alumno, y proporcionaron medios alternativos (p. €j.,
tarjetas plastificadas con pictogramas, cédigos de colores, caras...) cuando fue nece-
sario para recopilar los datos. La figura 6.5 muestra a uno de los participantes usan-
do el STI con RVI.

B.2.4. Andlisis de los datos

Se realizaron andlisis descriptivos y de texto de los datos obtenidos a través de me-
didas de viabilidad de las tareas desarrolladas por los participantes en la primera
sesién de uso de RVI (que fueron N=127 de un total de N=164 tareas realizadas). Ade-
mas, se realiz6é un andlisis factorial exploratorio sobre las puntuaciones en el ASQ
correspondientes a esas 127 tareas, y se extrajeron las puntuaciones factoriales para
utilizarlas en un anadlisis de regresién lineal mediante el software jamovi (Leppink,
2019; The jamovi project, 2022). Se crearon modelos de regresién multiple para ana-
lizar los efectos de la edad, el sexo, la discapacidad intelectual, la experiencia previa
con la RV, la escuela y el tipo de tarea del participante.

5.3. RESULTADOS

Los veintiin alumnos completaron de forma independiente todas las tareas que se
les ofrecieron. Eso supuso un total de 164 tareas, con una media de 8 tareas por par-
ticipante (desviacién estandar: 2,74). La distribucién por tipo de tarea fue la siguien-
te: 58 tareas de manipulacién de bandejas (35 %), 24 de «mover» (15 %), 33 de «clasi-
ficar» (20 %), 31 tareas de «asociar» (19 %) y 18 puzles «mitad y mitad» (11 %). La
manipulacién de las bandejas era un paso previo necesario para llevar a cabo las
actividades contenidas en las bandejas, por lo que también se consideré como una
tarea para evaluar y fue la tarea mas frecuente. La distribucién del resto de los tipos
de tareas es el resultado de las elecciones realizadas por los docentes participantes
a la hora de preparar y personalizar las sesiones de RVI para los alumnos autistas,
segun las preferencias y habilidades de estos.

5.3.1. Fiabilidad

Se utiliz6 la prueba de tareas ASQ para puntuar cada tarea en una escala del 1 al 7,
segln su facilidad de uso, el tiempo necesario para realizarla y el apoyo visual pro-
porcionado. Los resultados de desempeno en las pruebas de tareas oscilaron entre 5
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y 7 en la mayoria de los casos. La figura 6.6 refleja la puntuacién media en cada tipo
de tarea (utilizando escalas Likert del 1 al 7 en las respuestas a las preguntas).

Figura 5.6.
Puntuacién media en facilidad, tiempo necesario y apoyo visual por tipo de tarea (ASQ).

Facilidad
Tiempo

Informacién visual

Puntuacién de la tarea

Tareas de Mover las bolas Tareas de Tareas de Dos mitades
manipulacién de (15 %) clasificacion asociacion (11%)
bandejas (35 %) (20 %) (19 %)

Tipo de tarea
(v la distribucién de las tareas hechas por los particinantes en el estudio)

Solo cuatro alumnos encontraron dificultades, y estas estaban relacionadas
Unicamente con 6 de las 164 tareas. En las referidas 6 tareas, alguno de los alum-
nos obtuvo una puntuaciéon de 3 o inferior en alguna de las 3 dimensiones del ASQ.
Para tratar de comprender los matices de dichas dificultades y qué sucedi6 exac-
tamente, tras analizar los resultados e identificar dichos problemas, se entrevisté
a los docentes involucrados en cada uno de los cuatro casos. A continuacién, se
proporcionan algunos detalles: En primer lugar, Juan (para garantizar el anonima-
to, los nombres que se utilizan no coinciden con los reales), también identificado
como ES-1 en la tabla 6.1, tenia 8 afos y presentaba autismo y discapacidad inte-
lectual. En la primera sesién, Juan tuvo dificultades en las tareas de recoger la
bandeja del estante de entrada y llevarla al estante de las tareas terminadas des-
pués de completarla. También tuvo dificultades con la tarea de clasificar objetos
cuando habia que realizar la clasificacién basandose en una combinacién de for-
mas y colores. Segiin el docente participante en el estudio, Juan tenia muy poca
tolerancia a la frustracién, por lo que, si algo le salia mal o le resultaba dificil, se
enfadaba. Juan particip6 en dos sesiones de RV. Al recoger las bandejas, en la pri-
mera de las sesiones, el sistema no identificé correctamente que agarraba algo con
la mano, lo que hizo que se enfadase. Sin embargo, en la segunda sesién pudo
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realizar sin dificultades las mismas tareas y otras adicionales. Otro de los alum-
nos, Pedro, de 16 anos, también con discapacidad intelectual ademas de autismo
(identificado como ES-3), tuvo dificultades en las tareas de recoger la bandeja del
estante de entrada, asi como al llevarla al estante final después de completarla. Al
igual que Juan, eso estaba relacionado con los problemas del sistema de segui-
miento manual y deteccién del agarre que se produjeron durante la primera sesién
de RV. El tercer participante que encontré dificultades en alguna tarea fue Ahmet
(identificado como TR-2), un joven de 16 anos con autismo y discapacidad intelec-
tual. Ahmet tuvo dificultades en la tarea de mover dos bolas hacia abajo. Segtiin su
profesor, en este caso el problema era que Ahmet salié sin darse cuenta del area de
seguridad (zona Guardian en el HMD Meta Quest 2), por lo que se sorprendié cuan-
do la imagen virtual desaparecié (en estos casos, cuando el usuario se acerca a los
limites del area de juego, las imagenes virtuales se reemplazan inmediatamente
con las imagenes reales capturadas por las camaras del HMD para evitar colisiones
con el mobiliario o las paredes reales de la estancia). El docente tuvo que interve-
nir para mantenerlo dentro de la zona de seguridad. Finalmente, Harika, una nina
de 12 afos, también con autismo y discapacidad intelectual (identificada como
TR-7) tuvo dificultades en la tarea de clasificar por formas y también en la tarea de
asociar vegetales. Segin su maestra, tenia las mismas dificultades que Ahmet,
relacionadas con que se acercaba a los limites del area de juego definida en el Sis-
tema Guardian de Meta Quest 2.

El andlisis de datos realizado sobre las tareas realizadas por los participantes
en su primera sesién (N=127) reveld una relacién suficiente entre las tres variables
del ASQ (es decir, facilidad, tiempo e informacién visual) como para considerar un
anadlisis factorial (Bartlett y2 = 159.387, gl = 3, p<0,01). Los datos presentados en este
estudio se encuentran disponibles en abierto dentro del repositorio OSF2 Tanto los
valores KMO (Kaiser-Meyer-Olkin) generales como los especificos de cada item es-
tuvieron por encima de 0,70. El grafico de sedimentacién y el criterio K1 respalda-
ron la solucién de un solo factor, que explico el 65,3 % de la varianza. Los valores a
de Cronbach y o de McDonald estuvieron alrededor de 0,85, lo que indica que se
trata de una escala confiable. Las puntuaciones factoriales obtenidas mediante la
prueba de Thurstone se utilizaron en un anadlisis de regresién lineal como variable
de resultado que mostré que los nifios autistas con discapacidad intelectual tuvie-
ron una puntuacién significativamente mads baja que los nifios sin discapacidad
intelectual en la escala obtenida (§ = 0,72, CI= 0,306-1,135, p<0,01), con independen-
cia del centro educativo al que acudian. Otras variables —como la edad de los par-
ticipantes, la experiencia previa en el uso de la RV o el tipo de tarea realizada— no
resultaron suficientemente significativas para incluirlas en el modelo final (ver la
tabla 5.3).

2 DOI 10.17605/0SF.I0/EVKMG.
https://mfr.osf.io/render?url=https://osf.io/download/e2v{7/?direct%26mode=render
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Tabla 5.3.
Coeficientes del modelo para un solo factor
Intervalo de Confianza al 95%
Predictor Estimador EE t p Estimador Estandar  Inferior Superior
Constante ¢ -0.3202 0172 -1.862 0.065
DIS-INTELEC:
No - Si 0.6641 0193 3440 <.001 07203 0.306 1135
PAIS:
RU - ES -0.0921 0196 -0471 0639  -0.0999 -0.520 0.320
TR-ES -0.4940 0189 -2610 0010 -0.5358 -0.942 -0.129

2 Representa el nivel de referencia

5.3.2. Seguridad

En la evaluacién de la seguridad, solo uno de los 21 participantes, Antonio, que tenia
6 aflos, autismo y discapacidad intelectual (identificado como ES-4) se mostr6 lige-
ramente mareado después de usar las gafas de RVI y también tuvo molestias en las
manos y los ojos, pero Gnicamente en la primera de las dos sesiones en las que par-
ticipd.

5.3.3. Usabilidad

En la Escala de usabilidad SUS, la puntuacién media de los alumnos fue de 85,36
puntos (desviacién estandar de 9,91 puntos). Segin la gradacién de Bangor et al.
(2009), dicha puntuacién tendria el valor de aceptable dentro del rango de aceptabili-
dad, el Grado B, y le corresponderia el adjetivo de excelente (ver la figura 6.7).

Figura 5.7.
Comparacién de las calificaciones de los adjetivos, puntuaciones de aceptabilidad y gradacién, en
relacién con la puntuacién promedio en SUS (Bangor et al., 2009).
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5.3.4. Respuestas sobre seguridad y usabilidad a las preguntas abiertas

En las entrevistas realizadas al final de cada sesién, se formularon preguntas abier-
tas a los 21 participantes, con el objetivo de recopilar sus experiencias e identificar
posibles mejoras para las siguientes versiones del software utilizado y para otros
desarrollos futuros con RVI.

En respuesta a la pregunta «;Qué fue lo que mas te gusté?» se obtuvieron co-
mentarios relacionados tanto con la experiencia general de la RV como con aspectos
de la interaccién o las actividades de la RV. Entre los comentarios sobre la experien-
cia general de usar la RV se recogieron: «Me gustd la experiencia de RV» (comentario
realizado por ES-3); «<Me gust6 la sencillez de las tareas» (ES-4); «El seguimiento ma-
nual parece bastante bueno» (RU-4 y RU-5); «<Es sorprendente el hecho de que puedas
usar las manos en la realidad virtual» (RU-6), y «La variedad de tareas» (RU-2). Men-
cionaron especificamente varias actividades que les gustaron: «Clasificar verduras»
(ES-1y ES-3); «Actividades de dinosaurios» y «La fisica de los objetos virtuales» (ES-
3); «Asociacién de animales» (ES-6, ES-7, RU-1); «Tareas de asociacién» (RU- 2); «Su-
mar y restar» (RU-1), y «Categorizacién de vehiculos» (RU-6, TR-6). También mencio-
naron algunas peculiaridades del mundo virtual en comparacién con el mundo real:
«Las pelotas desaparecen cuando se caen al suelo y luego reaparecen en el mismo
lugar» (ES-5) y «El dinamismo del control del espacio» (RU-7).

Las oportunidades de mejora de la usabilidad de la herramienta se identificaron
en respuesta a la pregunta «;Qué es lo que menos te gusté?». Un participante men-
cioné: «No fue un reto para mi» (RU-7), y otro afirmé que la sesién «... no fue en el
mundo real» (RU-2). Otros participantes mencionaron que preferirian tener mas li-
bertad de movimiento para explorar otras areas del aula virtual, en referencia a
aquellas areas que no se podian alcanzar dentro y fuera del aula virtual (TR-1 y TR-6)
y también mencionaron: «No habia amigos en el aula» (TR-6).

Las oportunidades de mejora relacionadas con las tareas fueron «Dificultades con
la tarea de formas» (ES-1); «<Recoger y soltar bandejas de tareas» (ES-3), y «Algunos ani-
males (como insectos o pajaros) eran demasiado pequenos para levantarlos» (RU-1).

5.4. DISCUSION

A continuacion, se analiza la relacion de diferentes factores con los resultados obte-
nidos en las pruebas de usabilidad, fiabilidad y seguridad.

5.4.1. Discapacidad intelectual

Los sistemas de trabajo individual se pueden implementar de diferentes maneras,
segln el nivel de desarrollo de las capacidades de los participantes. Para este estu-
dio, se ha implementado una de las versiones mas sencillas dentro de un aula de
RVI, con el fin de facilitar el acceso a contenidos curriculares a los participantes
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autistas con discapacidad intelectual. También se han implementado otras adapta-
ciones relacionadas con los beneficios potenciales de la RVI para facilitar el acceso a
los contenidos educativos a estas personas: (1) una implementacién avanzada de
seguimiento manual y del agarre de objetos virtuales con las manos, evitando asi la
necesidad de usar controladores de RVI; (2) la regulacién del nivel de carga sensorial
en el aula de RVI y la complejidad de las tareas; (3) el aumento de la prominencia de
los elementos interactivos relevantes, con el fin de conseguir la atencién de los par-
ticipantes en cada momento, y (4) la provisién de refuerzos contingentes. Todas es-
tas medidas estuvieron destinadas a construir un entorno seguro para estos alum-
nos, con la intencién de que supusiera un punto de partida para ellos dentro de la
realidad virtual, un lugar donde todo fuese predecible y cognitivamente accesible.
Los resultados del estudio son muy positivos en este sentido, ya que todos los parti-
cipantes (n=21) pudieron terminar todas las tareas propuestas (164 en total) sin difi-
cultades importantes. La mayoria (n=17 de 21) de los estudiantes fue capaz de hacer-
lo con un alto grado de facilidad en todas las tareas que se asignaron. En la seccién
de resultados, se ofrecen detalles correspondientes a los cuatro participantes que
encontraron algin tipo de dificultad. Estas dificultades indican que este sistema de
RVI puede mejorarse para facilitar ain mas la interaccién manual y el movimiento
dentro del entorno virtual. Tal y como muestra el andlisis de regresién lineal realiza-
do para identificar el efecto de los perfiles de los participantes sobre las puntuacio-
nes obtenidas en la versién adaptada del ASQ, la presencia de discapacidad intelec-
tual fue la variable méas relevante que condicioné los resultados del ASQ. Esto
destaca la necesidad de contar con esfuerzos adicionales para hacer que la RVI sea
completamente accesible para los alumnos autistas con discapacidad intelectual.

5.4.2. Edad de los participantes

El anélisis de regresién lineal mencionado anteriormente no ha encontrado una in-
fluencia relevante de la edad en los resultados del ASQ a nivel de tarea, lo que sugie-
re que el disefio propuesto es viable y usable para estudiantes dentro del rango de
edad que cubre el estudio (de 6 a 17 afios). El disefio de la investigacién abordé cui-
dadosamente los problemas de seguridad, incluidas unas instrucciones especificas
dirigidas a los docentes participantes de que, si aparecia alguna dificultad, detuvie-
ran la sesién de RVI de forma inmediata. Dichas instrucciones también incluyeron la
administracion sistematica de pruebas de seguridad al finalizar cada sesién de RV. El
hecho de que uno de los participantes mas jévenes del estudio fuera el Ginico que
reportara algunos efectos adversos (aunque estos fuesen leves), resalta la importan-
cia de implementar unas medidas de vigilancia para la seguridad, asi como la nece-
sidad de observar y monitorizar de cerca la apariciéon de posibles sintomas y de in-
terrumpir inmediatamente las sesiones cuando aparezca alguno de ellos, con
especial énfasis en los grupos de menor edad, tal y como otros autores también han
apuntado (Schmidt et al., 2021).
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5.4.3. Exposicion previa con tecnologias de realidad virtual

El analisis de datos realizado sobre los resultados de viabilidad mediante ASQ con
las tareas de la primera sesién de este estudio tampoco reveld que la exposicién
previa a la realidad virtual influyera sobre los resultados de viabilidad. La tecnologia
utilizada fue altamente inmersiva, y la forma de interactuar con el entorno virtual
fue natural, ya que los participantes solo tenian que mover la cabeza para visualizar
las diferentes areas del entorno virtual (igual que en el mundo real), podian realizar
pequeinios desplazamientos dentro de la zona de seguridad y podian manipular los
objetos con las manos (de una forma muy similar al mundo real, pero sin que hubie-
ra una retroalimentacién héaptica). Estos factores pueden explicar que la exposiciéon
previa a la realidad virtual no tuviese un papel relevante en los resultados de los
participantes y, a la vez, puede interpretarse como un resultado positivo, ya que no
hubo necesidad de formacién previa para poder utilizar el STI propuesto.

5.4.4. Limitaciones

Se reconocen varias limitaciones importantes para el trabajo que aqui se presenta.
La primera de ellas estd relacionada con el pequeno tamaio de la muestra, por lo
que los resultados deben contextualizarse como tales. Se necesita ampliar el trabajo
a muestras de mayor dimensién, continuar iterando el disefio de esta herramienta y
realizar més pruebas/evaluaciones que faciliten su mejora. En segundo lugar, la dis-
tribucién de la muestra en las escuelas no era homogénea (p. €j., ninguno de los es-
tudiantes del centro educativo del Reino Unido tenia discapacidad intelectual, y nin-
guno de los estudiantes turcos habia usado previamente la realidad virtual), lo que
limita el nimero y el poder estadistico de los analisis realizados. Y tercero, si bien
este estudio se realiz6 en tres paises diferentes, no se ha recogido informacién que
permita analizar factores culturales especificos, lo que podria haber permitido una
mejor interpretacién de los hallazgos y revelar nuevos conocimientos sobre el po-
tencial de las herramientas de RVI en diferentes entornos culturales.

5.5. CONCLUSION

Este estudio ha resaltado la viabilidad, la usabilidad y la seguridad de una implemen-
tacién de sistema de trabajo individual mediante realidad virtual inmersiva. Se ha
trabajado con diversidad de jovenes autistas y sus docentes para comprender mejor
la realizacién de las tareas en un aula virtual e identificar cualquier barrera para su
uso y los posibles problemas de seguridad. Al igual que en trabajos anteriores con
formas mas basicas de RVI (Newbutt et al., 2016, McLeery et al., 2022), no se han en-
contrado efectos adversos significativos ni problemas de seguridad. Por lo tanto, los
hallazgos de este estudio identifican a los dispositivos HMD de RVI como una
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herramienta viable y segura para alumnos autistas, incluidos aquellos con discapa-
cidad intelectual, cuando la utilicen en entornos controlados (es decir, aulas con ra-
tios suficientes y docentes especializados). El estudio ha permitido también identifi-
car consideraciones de diseno y desarrollo que se espera ayuden a mejorar la eficacia
general y los resultados para una gama mds amplia de alumnos autistas. El rapido
avance de la tecnologia de RVI y la amplia gama de soluciones disponibles se traduce
en que, en los estudios realizados hasta el momento, se hayan utilizado diferentes
dispositivos, los cuales no siempre comparten las mismas especificaciones técnicas
(como la calidad de imagen, el nivel de inmersién, el campo de visién y la precisién
del seguimiento de las manos y del movimiento de la cabeza). Esas diferencias entre
unos y otros estudios dificultan la combinacién de sus resultados en un metaandli-
sis, al igual que dificultan que los resultados de un estudio primario particular, como
el aqui presentado, sean siempre aplicables a otros dispositivos disponibles en el
mercado.

También se necesitan mas investigaciones para evaluar como evolucionan la
viabilidad, la seguridad y la usabilidad a través de multiples sesiones, asi como los
efectos a medio plazo sobre la independencia y el aprendizaje de los participantes
de las intervenciones basadas en el uso de una implementacién virtual del STI. Asi-
mismo, antes de recomendar su uso de forma universal, es necesario explorar las
variables contextuales y culturales que pueden desempenar un papel en la viabili-
dad, seguridad y usabilidad de un STI basado en RVI en escuelas de diferentes cultu-
ras y paises.
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TECNOLOGIAS DIGITALES
CORPOREIZADAS PARA LA
MEJORA DE LAS HABILIDADES
DE LA VIDA DIARIA

Estudio de casos sobre su
impacto en la autonomia
personal

RESUMEN

En este sexto capitulo, se presenta un estudio destinado a responder al segundo
conjunto de preguntas de investigacion. Para ello, se ha codisenado, desarrollado y
evaluado un sistema que permite proporcionar indicaciones visuales y auditivas a
través de una tableta, con el objetivo de facilitar la realizacién de dos tareas de la
vida diaria: lavar los platos y lavar la ropa utilizando la lavadora. Dicho sistema se
encuentra conectado a un sistema de luces LED que ilumina la ubicacién exacta en
la que se tienen que realizar las tareas, dentro de un aula destinado a dicha forma-
cién en un centro de dia de atencién a personas autistas con discapacidad intelec-
tual. En el estudio participaron cuatro varones de entre 25 y 37 afios que acudian
regularmente a dicho centro, y la intervencién apoyada en el sistema desarrollado se
compard con la intervencién habitual que recibian dichos participantes en dicho
centro, siguiendo un disefio experimental de caso Unico. Los resultados mostraron
que la intervencién mediada por tecnologias digitales fue més efectiva, en compara-
cién con la intervencién habitual, en cuanto a reducir la cantidad de indicaciones de
la educadora, en tres de los cuatro participantes, asi como para disminuir la canti-
dad de conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea en los cuatro partici-
pantes. La principal contribucién de este estudio ha sido demostrar que este tipo de
soluciones digitales puede ser un método eficaz para la interaccién y la corporeiza-
cién de las personas autistas con discapacidad intelectual en el mundo real.
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6.1. INTRODUCCION

En este capitulo, se trata de responder al segundo conjunto de preguntas de investi-
gaciéon detallado en el capitulo 4, relacionadas con una intervencién mediada por
tecnologias digitales basada en el uso de una tableta conectada a un sistema de
iluminacién, junto con el correspondiente software que facilite la realizacién de las
tareas. En ambas preguntas se pretende medir el efecto en la autonomia personal de
una intervencién basada en dichas tecnologias digitales, en comparacién con el
efecto de la intervencién habitual que reciben dichos participantes. Dichas pregun-
tas de investigacién son:

¢ ;Los participantes autistas con discapacidad intelectual necesitan menos indi-
caciones de un educador para realizar las tareas de lavar los platos y lavar la
ropa cuando reciben la intervencién apoyada en tecnologias digitales, en com-
paracién con la intervencién habitual?

e ;Los participantes autistas con discapacidad intelectual ven reducido el tiempo
dedicado a conductas no relacionadas con la ejecucién de las tareas cuando re-
ciben la intervencién apoyada en tecnologias digitales, en comparacién con la
intervencién habitual?

El estudio cuyos resultados se presentan en este capitulo fue dirigido por el au-
tor de este trabajo de tesis doctoral, y publicado en Pérez-Fuster, Sevilla y Herrera
(2019). El estudio ha sido posible gracias a la financiacién del Ministerio de Industria,
Comercio y Turismo de Espana (TSI-020100, proyecto ETIC), cuyo investigador princi-
pal fue el primer director de esta tesis. También ha sido posible gracias a la colabo-
racién de la Asociacién de Padres de Nifios Autistas de Valencia (APNAV). Se agrade-
ce la dedicacién y el compromiso de los profesionales y las familias de dicha
asociacién para sacar el maximo provecho de este trabajo en beneficio de los parti-
cipantes.

6.2. METODO

6.2.1. Participantes

Los participantes cumplieron con los siguientes criterios de inclusién: (a) tener un
diagnéstico formal de TEA y DI de acuerdo con los criterios del DSM-5 (APA, 2013), y
(b) no tener discapacidad visual ni motora. Estos criterios fueron confirmados a tra-
vés de evaluaciones realizadas por psicélogos y psiquiatras antes de que comenzara
este estudio. En total, participaron 4 personas con TEA y DI de entre 25 y 37 anos (ver
la tabla 6.1).
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Tabla 6.1.
Caracteristicas de los participantes.
Participante Sexo Edad DSM-5 ABS-RC:2* ICAP** SIS***
cronolégica  (Diagnéstico) Autosuficiencia  (Nivel de Vida en el
personal apoyo hogar
(Coeficiente, necesario, (Nivel de
equivalenciade  equivalencia  apoyo
edad) de edad) necesario)
P1 M 31 TEA (Grado 3) con 85,15 3,5:8 12

discapacidad intelectual y
alteraciones en el
desarrollo del lenguaje

P2 M 26 TEA (Grado 3) con 88,15 3,45 12
discapacidad intelectual y
alteraciones en el
desarrollo del lenguaje

P3 M 25 TEA (Grado 3) con 80,15 3,32 14
discapacidad intelectual y
alteraciones en el
desarrollo del lenguaje

P4 M 37 TEA (Grado 3) con 64, <3 4,2:4 12
discapacidad intelectual y
alteraciones en el
desarrollo del lenguaje

* ABS-RC:2. Escala de conducta adaptativa: ambito residencial y comunitario (Nihira et al., 1993)

** ICAP. Inventario para la planificacién de servicios y la programacién individual (Bruininks et al.,
1986).

*** SIS. Escala de intensidad de apoyos (Thompson et al., 2004)

En el estudio también participaron dos profesionales del centro de dia donde se
llevé a cabo: un psicélogo y una educadora de adultos. El psicélogo, de 40 anos, tam-
bién era el director del centro de dia (en adelante, el director), y su papel principal en
el estudio consistié en evaluar las habilidades de la vida diaria de los participantes.
En cuanto a la educadora de adultos, de 30 anos (en adelante, la educadora), era la
responsable del aprendizaje diario de los participantes. Su funcién principal en el
estudio consisti6 en informar sobre las fortalezas y necesidades de los participantes
e implementar las intervenciones objetivo durante todo el estudio. Previamente al
inicio del estudio, el director del centro de dia y la educadora proporcionaron la in-
formacién adicional sobre cada uno de los cuatro participantes, recogida en la ta-
bla 6.2.
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Descripcién de las habilidades lingliisticas de los participantes, sus fortalezas, sus dificultades en el
plano conductual presentes en la realizacién de tareas de la vida diaria y su experiencia previa en el
uso de tecnologias digitales.

P1

Habilidades
linglisticas

Produccion: Contaba con capacidades de lectoescritura. Su lenguaje verbal se caracterizaba
por la presencia de ecolalia. Podia producir oraciones largas con un amplio repertorio de
vocabulario. Podia mantener una conversacién, aunque los temas a menudo se restringian a
sus intereses (p. ej., matriculas de coches).

Comprension: Entendia instrucciones que implicaban tomar una decisién o realizar una tarea
secuencial.

Fortalezas

Era alegre y hablador. Estaba muy interesado en los coches antiguos y los nimeros. Era
carifioso y disfrutaba mucho interactuando con sus compafieros.

Dificultades para
realizar tareas

Le faltaba perseverancia y atencion. Necesitaba el apoyo continuo de alguien para completar
con éxito las actividades. Cuando estaba nervioso, podia llegar a utilizar un lenguaje obsceno
y, cuando se enfadaba y/o se frustraba, podia mostrar conductas de autolesién (en concreto,
morderse las manos). Presentaba comportamientos estereotipados (p. €j., agitar los brazos).

Experiencia con

No usaba un dispositivo portétil con regularidad, pero cuando accidentalmente interactuaba

tecnologias con uno, no lo rechazaba.
digitales
P2
Habilidades Produccion: Utilizaba lenguaje verbal, aunque este era limitado. No producia oraciones, solo
linglisticas usaba palabras para nombrar cosas que le resultaban muy familiares. Rara vez mantenia una
conversacion.
Comprension. Entendia instrucciones que implicaban tomar una decisién o realizar una tarea
secuencial. Era posible obtener respuestas funcionales que coincidian con las preguntas que
se le hacian.
Fortalezas Era ordenado y muy organizado. Era flexible hasta cierto punto. Contaba con algunas

habilidades bésicas de la vida diaria que le facilitaron aprender tareas més sofisticadas.

Dificultades para
realizar tareas

Muchas veces se negaba a realizar actividades y tendia a escaparse del lugar donde debia
realizar la actividad. Su disposicién para realizar las tareas del hogar era escasa. Cuando se
sentia ansioso, podia quitarse la ropa en situaciones inapropiadas y/o arrojar objetos.

Experiencia con

No tenia experiencia previa con ningln dispositivo portétil, pero en general mostré interés

tecnologias por las novedades por lo que no cabia esperar un rechazo a priori hacia el uso de la
digitales tecnologia.

P3
Habilidades Produccion: Tenia un lenguaje verbal muy limitado, con presencia de ecolalia.
linglisticas Comprension: Podia responder correctamente a preguntas cortas y muy sencillas.
Fortalezas Era tranquilo y amigable. Colaboraba facilmente con otros y se adaptaba a las diferentes

situaciones.

Dificultades para
realizar tareas

Solfa necesitar mucho tiempo para completar las actividades y constantemente requeria el
apoyo de otros para resolver las tareas. Cuando se ponia nervioso, a menudo se
autolesionaba: se comia severamente las ufias y los padrastros.
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Experiencia con

No utilizaba ningun dispositivo a diario, pero cuando interactuaba por casualidad con uno no

tecnologias lo rechazaba.
digitales
P4
Habilidades Produccion. No tenia lenguaje verbal, pero a menudo expresaba sus emociones (p. €j.,
linglisticas felicidad, enfado) a través de ruidos y movimientos corporales especificos.
Comprension: Podia responder con la mirada y otros gestos a su nombre y a frases sencillas.
Fortalezas Era ordenado y metddico. Podia integrar conceptos correctamente. Se le daba bien colorear

siguiendo escalas crométicas.

Dificultades para
realizar tareas

Necesitaba mucha supervisién para realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria y
requeria apoyo total para completar algunas de ellas. Cuando se frustraba, queria que lo
dejaran solo y podia golpearse la cabeza contra las paredes y las puertas.

Experiencia con
tecnologias
digitales

No utilizaba habitualmente ningun dispositivo y cuando veia uno cerca no mostraba ningtn
interés e incluso se negaba a tocarlo.

6.2.2. Espacio fisico

Los participantes acudian regularmente al Centro de Dia para adultos autistas de la
asociacién APNAV situado en Moncada (Valencia), de lunes a viernes, durante ocho
horas cada dia, para aprender a realizar una amplia gama de actividades (por ejemplo,
jardineria, manualidades). El escenario elegido para este estudio fue una habitacién
interior llamada «aula hogar», que estaba equipada con una mesa, sillas, una nevera,
un fregadero, una lavadora, un cesto de ropa y varios armarios, como se muestra en la
figura 6.1. Ese era el entorno donde los adultos autistas aprendian a realizar activida-
des de la vida diaria, tales como preparar alimentos, lavar los platos o lavar la ropa.

Figura 6.1.

El Aula hogar: el escenario donde se llevé a cabo este estudio. Los iconos rojos indican la ubicacién
de las camaras de video utilizadas para grabar las sesiones.
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El diseno del aula hogar estaba basado en los principios de ensefianza estructu-
rada del programa TEACCH ya revisados anteriormente (Mesibov et al., 2005). Por lo
tanto, antes de que comenzara este estudio, el espacio ya cumplia varios de los prin-
cipios de la ensenanza estructurada, tales como (a) la organizacién fisica —es decir,
cada zona estaba dedicada a una tarea especifica—; (b) los horarios individualizados;
(c) el sistema de trabajo individual, y (d) la estructura visual implementada en los
materiales y actividades ofrecidas.

Si bien los perfiles y niveles de abstraccién de los cuatro participantes no eran
idénticos, los profesionales del centro de dia habian conseguido disefiar un sistema
de trabajo individual que, con pequefias adaptaciones, resultaba util para los cuatro
participantes. El horario individual y el sistema de trabajo individual estaban combi-
nados de la siguiente manera: los horarios individuales se encontraban agrupados
en un panel en la pared, en el espacio existente entre la nevera y uno de los arma-
rios. Cada uno de esos horarios incluia fotografias plastificadas y fijadas con velcro
que representaban las distintas actividades. Cada horario tenia tantas imagenes co-
mo actividades tuviera que realizar el participante a lo largo del dia. Para comenzar
a realizar una actividad, la persona tenia que despegar la imagen correspondiente
del horario y colocarla junto a una tira de tareas que estaba ubicada al lado. La tira
de tareas, a su vez, estaba formada por tantas imagenes como tareas o pasos com-
ponian la actividad, por lo que cada imagen representaba una Unica tarea. Cada
imagen de la tira de tareas tenia un nimero que estaba asociado con el orden en que
esa tarea debia realizarse para completar con éxito la actividad. Cuando se comple-
taba una actividad, la persona tenia que devolver al horario la imagen que represen-
taba dicha actividad y colocarla en un espacio para las actividades terminadas, que se
encontraba justo debajo de su horario, de forma que se encontraba en el lugar ade-
cuado para pasar a la siguiente actividad.

6.2.3. Materiales

6.2.3.1. El sistema ETIC

Este sistema fue codisenado por un equipo transdisciplinar compuesto por los auto-
res principales de este estudio (Pérez-Fuster, Sevilla y Herrera, 2019), es decir, una
psicéloga y dos ingenieros en Informatica, junto con un ingeniero en Electrénica y
un grupo de profesionales del centro de dia (dos educadores y dos psicélogos), que
hicieron de interlocutores con los participantes con TEA y DI para garantizar que sus
necesidades quedaban recogidas en el proceso de diseno. Se organizaron una serie
de reuniones a lo largo de la fase de desarrollo del sistema, en las que los miembros
del personal del centro de dia, como codisenadores, brindaron informacién sobre las
fortalezas y las necesidades de interaccion de los participantes adultos con TEA y DI,
con el objetivo final de crear un ambiente y una herramienta que fueran ecolégica-
mente validos.
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6.2.3.2. Desarrollo informético del sistema ETIC

El sistema informatico desarrollado para dar respuesta a los requerimientos defini-
dos en el proceso de codiseno se componia de los siguientes elementos:
e Una aplicaciéon web, desarrollada con el marco de trabajo Ruby on Rails?, sobre

un servidor con la distribucién de Linux CentOs instalada. El objetivo de esta

aplicacién era maultiple:

- Ofrecer una interfaz web al usuario final. De esta forma, el tutor podria confi-
gurar las diferentes tareas que habia que desarrollar en el proyecto y definir la
temporalizacién, asi como sus elementos multimedia.

- Crear y mantener una base de datos, soportada por MariaDB*, donde se man-
tuviera toda la informacién del proyecto.

- Ofrecer una API (Application Programming Interface) mediante servicios web
RESTful. De esta forma, cualquier terminal con acceso al servidor, podia acce-
der a la informacién del sistema mediante el protocolo HTTP, siempre que
estuviese autorizado.

Una aplicacién nativa de Android OS, desarrollada para un terminal mévil (smar-
tphone, o tableta), creada mediante el IDE Android Studio®. Esta aplicacién se di-
sefié para que la utilizaran los adultos autistas participantes en el estudio. Me-
diante el acceso a la API del servidor web, y conociendo la hora y dia del sistema,
mostraba al usuario las actividades que se iban a desarrollar, segin las necesi-
dades del usuario. Dichas necesidades también se podian obtener si se accedia
al servidor web, mediante la API RESTful.

Un sistema hardware domético denominado IPDomo, desarrollado por la em-
presa Servitel, S.L., que participaba en el proyecto ETIC. El sistema, una vez ins-
talado, ofrecia una interfaz web de programacién, mediante la cual se podian
activar o desactivar los elementos externos conectados. El sistema también
ofrecia una API RESTful, con la cual era posible accionar los diferentes coman-
dos programados previamente. En el caso del sistema ETIC, se anadieron al sis-
tema de hardware una serie de luces LED que se activaban de forma indepen-
diente, mediante los comandos programados con anterioridad en IPDomo.

La figura 6.2 muestra estos componentes: (a) una aplicacién de servidor web con

una interfaz de usuario que se ejecuta en el sistema operativo Linux; (b) una aplica-
cién mévil para el sistema operativo Android, y (c) la solucién de domética IPDomo,
con un sistema de iluminacién por LED.

3 https://rubyonrails.org/
4 https://mariadb.org/
5 https://developer.android.com/studio
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Figura 6.2.
Componentes del sistema ETIC.

Interfaz web Aplicacion mévil Sistema de luces LED

Calendario de actividades
Mayo

Perfil del usuario

Lista de usuarios

La interfaz web se disené para que familiares o profesionales pudiesen crear
perfiles de usuario, describiesen sus caracteristicas, subiesen los diferentes apoyos
visuales (por ejemplo, fotografias) y programasen las actividades de cada horario.
Esta informacién se podia modificar de forma remota al conectarse desde cualquier
navegador web. El horario estaba sincronizado con la aplicacién mévil para que el
usuario tuviese acceso a través de su tableta o smartphone a los soportes visuales
para la realizacién de actividades que le habian sido asignados con anterioridad.

La aplicacién mévil contaba con (1) un tablero de actividades, donde se mostra-
ban todas las imagenes que representaban las actividades programadas, y (2) un ta-
blero de tareas que se abria justo después de que el usuario seleccionase una activi-
dad, y de esa forma reproducia la misma dindmica del sistema de trabajo individual
implementado en el entorno fisico. El tablero de tareas mostraba elementos en dos
areas diferentes de la pantalla. En la parte superior, el usuario podia ver todas las
imdagenes que formaban una actividad; cada imagen representaba una tarea especi-
fica. Siguiendo los principios del STI, las imagenes se mostraban una tras otra, de
izquierda a derecha, en el orden en que debian realizarse las tareas, y era posible
explorarlas colocando un dedo sobre ellas y moviéndolas hacia los lados. Cuando el
usuario tocaba una de manera sostenida, la imagen se mostraba en un tamafo méas
grande en el centro de la pantalla y, si asi se habia programado, podia reproducir un
audio con indicaciones, tantas veces como el usuario lo tocara. Para pasar a la si-
guiente tarea, el usuario tenia que tocar la siguiente imagen en la parte superior,
para que esta apareciera en el medio de la pantalla y se reprodujera el audio corres-
pondiente, y asi sucesivamente. La aplicacién mévil podia personalizarse de acuerdo
con las preferencias e intereses del usuario (p. €j., color de fondo, imagenes) desde la
configuracién de la interfaz web. Ademas, la interaccién con la aplicacién moévil pro-
ducia efectos en el sistema de iluminacién LED, que fue disefiado para ayudar a los
usuarios a encontrar facilmente el lugar al que debian ir para realizar una tarea de-
terminada en el aula hogar. Cuando el usuario tocaba una de las imagenes, ademas
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de reproducir el audio, también se podia encender automaticamente un conjunto de
pequenas luces LED. El tiempo durante el cual se encenderian las luces después de
que el usuario tocara la imagen también se podia personalizar en la interfaz web. De
esa forma, se complementaba el entorno de ensenanza estructurado para facilitar la
asociacién entre las actividades recogidas en el horario y la ubicacién fisica donde
realizar dichas tareas.

6.2.3.3. Herramientas estandarizadas para evaluar las habilidades de la vida diaria.

Con anterioridad al inicio del estudio, el psicélogo y director del centro de dia admi-
nistré las siguientes pruebas estandarizadas para evaluar las habilidades de la vida
diaria de los participantes. La tabla 6.1 mostrada anteriormente incluye un resumen
de los resultados en estas pruebas para cada participante.

Escala de conducta adaptativa: ambito residencial y comunitario (ABS-RC:2) (Nihira et
al., 1993). Esta escala se aplico6 para evaluar la forma en la que cada participante ha-
cia frente a las demandas naturales y sociales de su entorno. Con ella se miden las
habilidades y destrezas necesarias para realizar las tareas de la vida diaria en perso-
nas adultas con DI. Aunque los participantes realizaron la versién completa de la
prueba, aqui se ofrecen Ginicamente las puntuaciones para la dimensién de Autosu-
ficiencia personal, que es la més relacionada con las habilidades objetivo de este estu-
dio (es decir, las habilidades de la vida diaria). Las puntuaciones se basan en coefi-
cientes (0-69: muy bajo; 70-79: bajo; 80-89: por debajo del promedio; 90-110: promedio;
111-120: por encima del promedio; 121-130: superior; 131-160: muy superior) y sus
equivalencias segln la edad.

Inventario para la planificacién de servicios y la programacioén individual (ICAP) (Brui-
ninks et al., 1986). Este inventario se aplic6 para evaluar las conductas adaptativas y
desadaptativas que indican el nivel general de atencién y supervisién que requiere
cada participante. ICAP proporciona una informacion valiosa sobre la capacidad de
las personas para funcionar en diferentes areas generales, incluidas las habilidades
para la vida diaria. Las puntuaciones que se recogen en la tabla 6.1 se basan en 5
niveles, seglin la cantidad de apoyo necesario (1: no se necesita apoyo o rara vez se
necesita; 2: atenciéon limitada y supervisién periddica; 3: atencién periddica y super-
visién frecuente; 4: atencién intensa y supervisién constante; 5: atencién total y
supervisién completa) y sus equivalencias segun la edad.

Escala de intensidad de apoyos (SIS) (Thompson et al., 2004). Esta escala se aplicé
para identificar y medir los apoyos que necesitaba cada participante para realizar
con éxito diversas actividades de la vida diaria. Aunque los participantes realizaron
la versién completa de la escala, aqui solo se ofrecen las puntuaciones para el &mbi-
to de Vida en el hogar, que es el grupo de actividades que estadn maés estrechamente
relacionadas con las actividades objetivo de este estudio. Los resultados se basan en
puntuaciones estandar que van de 0 a 20, donde una puntuacién maés alta indica una
mayor necesidad de apoyo.
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6.2.3.4. Materiales relacionados con las tareas especificas abordadas en el estudio

Ademas de los elementos disponibles en el aula hogar (es decir, el fregadero de la
cocina y la lavadora), se requerian una serie de articulos para lavar los platos y lavar
la ropa. Estos elementos se enumeran en la tabla 6.3. Ademas, se utilizaron diferen-
tes items en cada uno de los dos métodos de intervencién.

Tabla 6.3.
Articulos utilizados para lavar platos y lavar la ropa.
Lavar los platos Lavar la ropa
Un juego de platos sucios Un juego de ropa sucia
Una cesta Una cesta para la ropa sucia
Una estropajo Detergente
Jabén Suavizante
Un estante para los platos Lavadora
Un trapo de cocina

6.2.3.5. Tipos de intervencién

A continuacién, se describen las dos intervenciones que se analizaron y compararon
en este estudio: en primer lugar, la intervencién habitual que recibian los participan-
tes y, en segundo lugar, la intervencién con tecnologias digitales.

Intervencién habitual. Para implementar las sesiones de la intervencién habitual,
se utilizaron imagenes en papel laminado, tableros de horarios y tiras de tareas. Las
imdagenes eran fotografias en color que se tomaron mientras la educadora realizaba
cada paso de las dos actividades objetivo (en la figura 6.3 se puede ver un ejemplo de
tareas para lavar la ropa).

Intervencion mediada por tecnologias digitales. El sistema ETIC se utilizé con un or-
denador portatil, una tableta de 7” y tres juegos de luces LED. Las luces LED se colo-
caron (1) junto al fregadero de la cocina, (2) encima de la lavadora y (3) encima del
cesto de la ropa. Dado que la aplicacién mévil era multiusuario y los participantes
tenian las sesiones experimentales en diferentes momentos, solo se necesité una
tableta para llevar a cabo el estudio.
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Figura 6.3.
Muestra de la secuencia de tareas basada en imagenes de la actividad de lavar la ropa.

6.2.4. Disefo experimental y procedimientos

Con cada uno de los cuatro participantes, se llevé a cabo un disefio experimental de
caso Unico con reversién (Horner et al., 2005). El director del centro de dia y la educa-
dora desconocian algunos puntos clave del disenio de investigacién aplicado (p. €j.,
no registraron en qué nimero de sesién se encontraba cada participante en un mo-
mento dado), decidieron que P1y P3 realizarian la actividad de lavar la ropa y que P2
y P4 realizarian la actividad de lavar los platos. Esa decisién se tomé en base a los
objetivos del plan individual de cada participante y a que, en ese momento, llevaban
mas de un afo intentando que aprendiesen a realizar de forma auténoma dichas
actividades, sin éxito. Este aspecto, combinado con las bondades de los disefios de
caso Unico con reversion, reduce la posibilidad de que en los resultados influya un
efecto de aprendizaje entre fases. En la tabla 6.4 se muestran las tareas incluidas en
cada actividad.

126



ESTUDIO DE CASOS SOBRE SU IMPACTO EN LA AUTONOMTfA PERSONAL

Tabla 6.4.

Tareas de las actividades de lavar platos y lavar ropa.

Lavar los platos

Lavar la ropa

Agarra la esponja.

Abre el grifo.

Moja la esponja.

Cierra el grifo.

Deja la esponja.

Toma el jabén.

Abre el jabdn.

Pon jabén en la esponja.
Deja el jabdn.

Abre el armario.

Toma el detergente.

Abre el detergente.

Abre el dispensador de detergente de
la lavadora.

Pon detergente en el compartimento
de detergente del dispensador.

Cierra el detergente.

Vuelve a poner el detergente en el

armario.

Toma el suavizante.

Abre el suavizante.

Pon suavizante en el compartimento
de suavizante del dispensador.
Cierra el dispensador.

Cierra el suavizante.

Vuelve a colocar el suavizante en el
armario.

Cierra el armario.

Agarra el cesto de ropa sucia.

Pon el cesto cerca de la lavadora.
Abre la puerta de la lavadora.

Pon la ropa dentro de la lavadora.
Vuelve a poner el cesto en su sitio.
Cierra la puerta de la lavadora.
Selecciona el programa de lavado.

Abre el grifo.

Moja los platos.

Toma la esponja.

Mueve la esponja alrededor de
todos los platos.

Deja la esponja.

Moja los platos.

Cierra el grifo.

Pon los platos en el estante para
platos.

Toma el pafio de cocina.
Sécate las manos.

Deja el trapo de cocina.

El estudio tuvo una duracién de ocho semanas y consté de las siguientes fases:
Fase A (intervencién habitual); Fase B (intervencién con tecnologias digitales), y Fase
C (intervencién con tecnologias digitales y, ademas, luces LED).

Fase A, intervencién habitual. En cada sesién de esta fase, desarrollada en el aula
hogar, los participantes realizaron una vez la actividad asignada segin su interven-
cién habitual (sin tecnologias digitales). El proceso consisti6 en lo siguiente: antes de
que comenzara la sesién, la educadora colocé en el horario del participante la ima-
gen de la actividad correspondiente (es decir, una fotografia de una esponja con ja-
bén sobre un juego de platos, para la actividad de lavar los platos, y una fotografia de
una lavadora para la actividad de lavar la ropa). Ademads, puso, o bien (a) platos su-
cios en una canasta al lado del fregadero de la cocina, o bien (b) ropa sucia dentro del
cesto para la ropa sucia. Cuando el participante entraba en el aula hogar, acudia a su
horario, tomaba la fotografia, la colocaba en la tira de tareas correspondiente y co-
menzaba la actividad realizando la tarea namero uno. Tenia que hacer todas las ta-
reas por orden, y cuando completaba la Gltima tarea, tenia que poner la imagen de
la actividad en el cuadro terminado, debajo de su horario. La educadora le ensené a
seguir correctamente la tira de tareas basada en imdagenes y a usar correctamente
los elementos de la actividad. Asimismo, le proporciond indicaciones verbales y
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gestuales durante la realizacién de la actividad. Las actividades eran reales (es decir,
los platos y la ropa realmente estaban sucios). Se controld (a) que la cantidad de pla-
tos y ropa utilizada fuera similar en todas las sesiones, y (b) que la educadora diera
instrucciones y lo hiciera verbalmente (p. €j., nombrando las tareas de la tabla 6.4) o
gestualmente (p. ej., mirando, sefialando) solo cuando el participante necesitara ver-
daderamente su apoyo (p. €j., si se distraia, o si no sabia cémo continuar). Las sesio-
nes adicionales que siguieron a este procedimiento, pero que se llevaron a cabo des-
pués de la Fase B o la Fase C, formaron otra fase, denominada Fase A’ en la figura de
resultados 7.4 que aparece mas adelante en este capitulo.

Mientras transcurria la Fase A, se prepararon las fases B y C. Para ello, el sistema
ETIC se personaliz para cada participante: (a) se crearon perfiles de usuario, (b) se
digitalizaron y cargaron en el sistema las mismas fotografias de la intervencién habi-
tual (ver la figura 6.3), y (c) se programaron en los horarios las correspondientes acti-
vidades. Ademas, se instal6 el sistema de iluminacién LED en el aula hogar y se conec-
t6 de forma inaldmbrica a la interfaz web y a la tableta. Posteriormente, los
participantes aprendieron a utilizar el sistema ETIC. Se pidié a los participantes que
se sentaran en una silla y se colocé la tableta sobre la mesa, frente a ellos. Primero,
exploraron la tableta; después, la educadora encendio el sistema y, paso a paso, ense-
N6 a los participantes a navegar a través de las tareas, a desplegar las indicaciones de
audio e imagen y a fijarse en la asociacién entre sus selecciones realizadas en la ta-
bleta y el encendido de las luces. Para este proceso de aprendizaje se utilizaron otras
actividades diferentes a las de lavar los platos y lavar la ropa (p. €j., barrer el suelo).

Fase B, intervencién mediada por tecnologias digitales, sin iluminacién LED. En cada
sesidén de esta fase, los participantes realizaron una vez la actividad asignada y uti-
lizaron para ello el sistema ETIC. El proceso consistié en lo siguiente: antes de que
comenzara la sesién, la educadora colocé la tableta en la encimera de la cocina y
puso (a) los platos sucios dentro de una canasta junto al fregadero o (b) la ropa sucia
dentro del cesto para la ropa sucia. Cuando el participante entraba en el aula, se di-
rigia a la tableta y seleccionaba la actividad que la educadora previamente le habia
programado mediante la interfaz web: lavar los platos o lavar la ropa. Luego, se abria
el tablero de tareas y el participante tenia que tocar la imagen ndmero uno para re-
cibir la primera indicacién de audio e imagen y comenzar con la primera tarea. Podia
tocar cada imagen tantas veces como necesitara para escuchar las indicaciones en
audio. Cuando el participante realizaba correctamente mas de una tarea sin usar la
tableta (p. ej., cuando con una sola indicacién tomaba el detergente, lo abria y lo
ponia en el dispensador de detergente), se le permitia moverse por la tira de tareas
para buscar la siguiente tarea, de forma que se evitara tener que ver y escuchar las
tareas que ya habia realizado de forma independiente. Después de completar la al-
tima tarea, tenia que tocar la Gltima imagen de la tira, lo que funcionaba como un
botén de terminado. Al igual que en la Fase A, las actividades fueron reales, la canti-
dad de platos y ropa se controlé para que fuera similar en todas las sesiones (asi
como en todas las fases), y las indicaciones de la educadora solo se dieron cuando el
participante las necesitaba.
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Fase C, intervencion mediada por tecnologias digitales, con luces LED. En cada sesién
de esta fase, los participantes realizaron una vez la actividad asignada utilizando
ETIC con el sistema de iluminacién LED. Esta sesién siguié el mismo procedimiento
descrito para la Fase B, pero cuando el participante escuchaba las indicaciones, el
juego de luces LED correspondiente al lugar donde debia realizar la tarea se encen-
dia durante siete segundos. Se valoré que esta duracién era lo suficientemente larga
para que los participantes tuviesen tiempo para dirigir su mirada al lugar objetivo y
lo suficientemente corta para evitar que solo se fijasen en las luces.

El nimero de sesiones y la exposicién a las fases fue diferente para cada partici-
pante (ver la figura 6.4). Todas las sesiones se grabaron en video con una cdmara que
se coloc6 en dos puntos diferentes de la habitacién (ver los iconos de color rojo de la
figura 6.2) segiin la actividad objetivo. La caAmara mas cercana a la puerta se us6 para
la actividad de lavar la ropa, y la mas cercana al fregadero de la cocina se utilizé pa-
ra la actividad de lavar los platos. Dos observadores independientes codificaron las
apariciones de conductas no relacionadas con la ejecucién de las tareas y los apoyos
de la educadora, en el 100 % de los videos.

6.2.5. Declaracion ética

El estudio actual fue disefiado e implementado siguiendo los principios éticos para
la investigacién médica en seres humanos de la Declaracién de Helsinki (Asociaciéon
Médica Mundial, 2013). Previamente al inicio de este estudio, se concert6 una reu-
nién en el centro de dia, en la que se explicé el objetivo del estudio a los padres o
tutores legales, a la educadora y al responsable del centro de dia y, cuando fue posi-
ble, a los propios participantes. Los miembros del personal del centro de dia firma-
ron un consentimiento informado para su participacién. Dado que los adultos con
TEA no podian prestar su propio consentimiento, debido a su incapacitacién legal,
uno de sus padres o tutores legales firm6 el consentimiento informado de cada adul-
to. Todos los participantes fueron informados de su derecho a retirarse del estudio
en cualquier momento, y se les facilité un formulario para ello.

6.2.6. Andlisis de los datos

Siguiendo los criterios del centro de dia, los participantes debian realizar todas las
tareas correctamente y completar con éxito la actividad objetivo, con o sin indicacio-
nes. En consecuencia, en este estudio no fue posible considerar el nimero de tareas
correctas que el participante realizé de forma independiente. En cambio, las varia-
bles dependientes fueron la cantidad de indicaciones de la educadora y las conduc-
tas no relacionadas con la ejecucién de la tarea realizadas por los participantes (ver
la tabla 6.5).
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Tabla 6.5.
Operacionalizacién de las variables medidas.

Nombre de la variable Descripcién de la variable

Indicaciones de la Numero de veces que la educadora solicité al

educadora participante, ya fuera verbalmente (p. ej., nombrar
una tarea, nombrar un elemento) o gestualmente
(p. €j., sefialar un elemento, mirar un lugar), que
hiciera una tarea durante una sesién.

Conductas no Numero de veces que el participante realizé una
relacionadas con la conducta no relacionada con la ejecucién de la
ejecucioén de la tarea tarea a lo largo de una sesién. Esas conductas se

describieron siguiendo parcialmente las
definiciones de MacDuff et al. (1993) y Mechling y
Savidge (2011), como (a) usar elementos de la
tarea para fines distintos a la realizacion de la
tarea; (b) usar cualquier elemento no relacionado
con la tarea; (c) conductas estereotipadas, de
autoestimulacion o de autolesién, o (d) no usar
ningln elemento de la tarea o no participar en la
tarea. Esto también incluy6 cualquiera de las
conductas problemdticas mostradas al realizar
las tareas de la vida diaria que se mencionan
para cada participante en la tabla 6.2.

El acuerdo entre los observadores/jueces independientes se calculd, para todas
las variables, como el resultado de dividir el nimero de acuerdos entre ambos por el
nuimero de acuerdos mas el nimero de desacuerdos. También se calculd el coeficien-
te Kappa de Cohen, midiendo el acuerdo entre los dos observadores y restando el
acuerdo debido al azar (Cohen, 1960). El acuerdo entre observadores es una medida
que puede variar de 0 a 1, con valores superiores a 0,80, que indican un buen acuerdo
entre observadores. Kappa puede variar de -1 a 1, y los valores superiores a 0,70 in-
dican una buena confiabilidad entre evaluadores. Ademas, para evaluar el tamano
del efecto de la intervencién mediada por tecnologias digitales, se calcularon el por-
centaje de todos los datos no superpuestos (PAND) (Parker et al., 2007) y los coeficientes
Phi de Pearson. PAND es una técnica estadistica que consiste en el calculo del nimero
total de puntos de datos que no se solapan entre las distintas fases del estudio. Pri-
mero, identifica puntos de datos superpuestos (es decir, el nimero minimo de pun-
tos de datos que tendrian que transferirse entre fases para una separacién completa
de los datos). En segundo lugar, calcula un porcentaje de superposicion, dividiendo
el nimero de puntos superpuestos por el nimero total de puntos de datos. Tercero,
resta este porcentaje de 100 para obtener PAND. Un valor superior al 90 % indica que
la intervencién es altamente efectiva. Por su parte, el coeficiente Phi de Pearson cuan-
tifica las diferencias entre puntuaciones obtenidas en las distintas fases del estudio.
Un valor superior a 0,70 indica una fuerte asociacién positiva entre la intervencién y
los resultados.
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6.3. RESULTADOS

Los coeficientes de acuerdo entre observadores y Kappa de Cohen superiores a 0,90
y 0,80, respectivamente, indicaron una muy buena confiabilidad entre evaluadores.
Los resultados se muestran en la figura 6.4. Al analizar visualmente los graficos, se
observa que P1 recibié menos indicaciones de la educadora y mostré menos conduc-
tas no relacionadas con la ejecucién de la tarea en las sesiones de intervencién me-
diada por tecnologias digitales que en las sesiones de la intervencién habitual. P2
también requirié6 muchas menos indicaciones de la educadora en las sesiones de
intervencién mediadas por tecnologias digitales que en las sesiones de la interven-
cién habitual. Ademas, en las sesiones de intervencién mediadas por tecnologias
digitales, mostré solo una —e incluso ninguna— conducta no relacionada con la ta-
rea, un numero menor que el observado en las sesiones de la intervencién habitual.
Por su parte, P3 recibié menos indicaciones de la educadora en las sesiones de inter-
vencién mediadas por tecnologias digitales, en comparacién con las sesiones de la
intervencién habitual, especialmente en la Fase C, en la que funcionaba el sistema
de iluminacién LED; se observé que la cantidad de indicaciones que recibi6 de la
educadora fue disminuyendo gradualmente a lo largo de las sesiones de esta fase.
Ademas, P3 mostr6 algunas conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea
durante la realizacién de la actividad con la intervencién habitual, que disminuye-
ron a una o incluso desaparecieron en las sesiones de intervencién mediada por
tecnologia digital. Por ultimo, P4 requirié muchas indicaciones de la educadora en
todas las sesiones, independientemente del tipo de intervencién. Sin embargo, mos-
tré menos conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea en las sesiones de
intervencién mediadas por tecnologias digitales que en las sesiones de intervencién
habitual.

Se obtuvo un PAND general del 95 % y el 97 % para el nimero de indicaciones de
la educadora y el nimero de conductas ajenas a la tarea, respectivamente. Esto
muestra que la intervencién mediada por tecnologias digitales fue altamente efecti-
va (PAND > 90 %) para reducir estas dos medidas durante la realizacién de las tareas
de lavar los platos y lavar la ropa en cuatro adultos con TEA y DI. Ademas, se obtu-
vieron unos tamanos del efecto Pearson Phi de 0,89 (p < 0,01) y 0,93 (p < 0,01) para las
mismas variables. Esto indica una fuerte asociacién positiva (Phi > 0,70) entre la in-
tervencién mediada por tecnologias digitales y los resultados.
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Figura 6.4
Numero de indicaciones de la educadora y nimero de conductas no relacionadas con la ejecucién
de la tarea de los cuatro participantes a lo largo de las diferentes sesiones del estudio.

Fase A Fase B Fase A’ Fase C Fase A Fase B Fase A’ Fase C

Nimero de indicaciones de la educadora
Niimero de conductas no relacionadas con
la ejecucion de la tarea

Sesion Sesion

Fase A FaseB Fase A Fase C Fase A FaseB Fase A’ Fase C

Nuiimero de indicaciones de la educadora
Nimero de conductas no relacionadas con
la ejecucion de la tarea

Sesion Sesion

Fase A Fase B Fase A’ Fase C Fase A FaseB Fase A' Fase C

Nuamero de indicaciones de la educadora
Numero de conductas no relacionadas con
la ejecucion de la tarea

Sesion Sesion

Fase A FaseC FaseA’ FaseC’ Fase A FaseC FaseA’ FaseC’

Numero de indicaciones de la educadora
Nimero de conductas no relacionadas con
la ejecucion de la tarea

Sesion Sesion
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6.4. DISCUSION

El objetivo de este estudio fue comparar los efectos de una intervencién mediada por
tecnologias digitales corporeizadas con una intervencién convencional o habitual,
midiendo la cantidad de indicaciones realizadas por la educadora participante y el
numero de conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea de cuatro adultos
varones con TEA y discapacidad intelectual, durante el desempenio de dos habilida-
des de la vida diaria: lavar platos y lavar la ropa. Los resultados indican que la inter-
vencién mediada por tecnologias digitales, en comparacién con la intervencién habi-
tual, fue efectiva para (a) reducir la cantidad de indicaciones de la educadora en tres
de los cuatro participantes, y (b) para disminuir la cantidad de conductas no relacio-
nadas con la ejecuciéon de la tarea en los cuatro participantes. Estos hallazgos mues-
tran tres puntos importantes. En primer lugar, los resultados de este estudio estan en
consonancia con los de otros estudios que encontraron que el uso de dispositivos
portatiles (p. ej., Bereznak et al., 2012) fue mas efectivo que otros métodos convencio-
nales para mejorar las habilidades de la vida diaria. En segundo lugar, este estudio
mostré que las indicaciones de audio e imagenes, mostradas a través de un disposi-
tivo portatil, pueden ser una técnica de instruccién efectiva para mejorar las habili-
dades de la vida diaria, lo que contribuye al corpus de investigaciones en las que es-
tas estrategias se han utilizado con éxito en combinacién con otras técnicas, como
las indicaciones a través de video (Mechling et al., 2009; Mechling y Savidge, 2011). En
tercer lugar, el hecho de que el uso de una intervencién apoyada en tecnologias digi-
tales ayudara a disminuir las conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea
de los participantes puede explicarse debido al caracter atractivo de las tecnologias
para las personas autistas, por los motivos que se analizaron en el capitulo 3. Asi, a
la hora de evaluar el impacto de este tipo de intervenciones, parece importante no
solo medir la realizacién auténoma y exitosa de tareas —como ya lo hicieron la ma-
yoria de los estudios previos—, sino también analizar la cantidad de conductas no
relacionadas con la ejecucién de la tarea, como lo son la autoestimulacién o las con-
ductas estereotipadas, que solo unos pocos estudios anteriores habian considerado
(Mechling y Savidge, 2011), ya que estas variables también pueden jugar un papel
importante en la realizacién y finalizacién con éxito de las actividades.

Como novedad, este estudio mostré que el uso de luces como indicaciones o
pistas visuales puede ser 1til para facilitar la corporeizacién de las personas autistas
con su entorno. Los tres primeros participantes (P1, P2 y P3) utilizaron tanto la ver-
sién de ETIC sin luces (Fase B) como la versién con luces (Fase C). Uno de los tres
participantes (P3) que us6 el sistema de tecnologias digitales con y sin luces requirié
menos indicaciones de la educadora y mostré menos conductas no relacionadas con
la ejecucién de la tarea durante las sesiones en las que us6 la versién de ETIC con
luces LED. Este hallazgo puede indicar que las indicaciones luminosas lo ayudaron a
desviar su atencion de la tableta hacia las posibilidades de interaccién, lo que le
permitié interactuar mejor con el entorno de la cocina. Sin embargo, los otros dos
participantes no mostraron ninguna diferencia al usar el sistema ETIC con y sin las
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luces. Este resultado podria explicarse por el hecho de que cada persona puede res-
ponder de manera diferente a los estimulos sensoriales (APA, 2013; Bogdashina,
2003), siendo algunas mas sensibles que otras a los cambios de luz. Ademas, las di-
ferencias en la intensidad de la luz solar en la habitacién debidas a la hora del dia o
a las condiciones climaticas pueden haber influido en estos resultados. No obstante,
el uso de luces puede haber resultado neutral o positivo, pero en ningin caso nega-
tivo, en comparacién con no usar luces dentro del sistema ETIC.

Una limitacién de este estudio fue que el nimero de sesiones que tenian los
participantes para algunas de las fases era escaso e incluso inexistente en el caso de
P4 para la Fase B, por lo que no se pudo probar con él ninguna sesién con el sistema
ETIC sin luces. La explicacién de esta inequidad fue que, debido a condiciones de
salud, los participantes no siempre podian asistir a las sesiones de estudio progra-
madas, y no se podian realizar sesiones adicionales en una etapa posterior porque la
duracién del estudio era limitada. Sin embargo, dado que los puntos de datos reco-
pilados practicamente no se superpusieron entre las fases, se pudo observar el im-
pacto de la intervenciéon mediada por tecnologias digitales, en comparacién con la
intervencién habitual. Otra limitacién fue que no se pudo evaluar la generalizacién
y el mantenimiento de los resultados del aprendizaje, por falta de recursos. Sin em-
bargo, una vez finalizado este estudio, el sistema ETIC continué usdndose en el cen-
tro de dia, y el personal informé de que cada vez era méas beneficioso para todos los
participantes.

6.4.1. Implicaciones

Este estudio ha buscado cubrir lagunas importantes que se han enfatizado mucho
en la literatura: (a) se deben abordar mas esfuerzos para promover la autonomia y la
independencia entre las personas con TEA y DI (Jordan, 2013); (b) son necesarios mas
estudios de intervencién mediados por tecnologias digitales que se centren en adul-
tos con TEA, con el fin de explorar mas a fondo el potencial de las tecnologias digita-
les en este grupo, y (c) aunque el uso de dispositivos portatiles para ensenar las ha-
bilidades de la vida diaria ha ido aumentando constantemente, todavia se necesita
realizar mds investigacién sobre este tema (Kagohara et al., 2013). Como resultado, se
concluyd que cuatro adultos que no eran nativos digitales (Prensky, 2001), y que no
estaban familiarizados con el uso de tecnologias digitales de manera regular (uno de
los participantes, P4, incluso habia rechazado su uso con anterioridad) podian inte-
ractuar de forma efectiva con un sistema basado en tecnologias digitales, y que eso
les ayudaba a desempenar mejor las habilidades de la vida diaria con las que se
trabajo. Por lo tanto, estd justificado que futuras investigaciones se centren en ana-
lizar el uso de tecnologias digitales para promover la autonomia e independencia de
los adultos con TEA y DI.

En este estudio, se escogieron las indicaciones de audio e iméagenes como las
técnicas de instruccién para ensefiar habilidades de la vida diaria, ya que el propési-
to final era comparar dos métodos de ensefianza diferentes (con tecnologias
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digitales frente a convencionales), que se basaban en esta técnica (proporcionar las
imagenes y las instrucciones verbales, o bien en soporte impreso y con voz, o bien en
soporte digital y con audios pregrabados). Sin embargo, dado que las investigaciones
anteriores han encontrado que la instruccién en video también es efectiva para en-
senar habilidades de la vida diaria, y el sistema tecnolégico utilizado en este estudio,
asi como muchas otras aplicaciones disponibles comercialmente, pueden permitir la
instruccién en video, seria interesante incluirla en futuros estudios. Una caracteris-
tica considerada en este estudio, que previamente se habia medido en otros (Me-
chling et al., 2009; Mechling et al., 2010), fue permitir que los participantes ajustaran
a su voluntad la cantidad y el nivel de indicaciones digitales que necesitaban para
realizar la actividad. Dotar a los adultos con TEA y DI de un mayor nivel de control
en este sentido puede contribuir a su aprendizaje y, en consecuencia, a su funciona-
miento auténomo e independiente. Por lo tanto, también como resultado de este
estudio, se considera recomendable brindar esa posibilidad. Ademas, se ha demos-
trado que el ntmero de conductas no relacionadas con la ejecucién de la tarea, que
es algo que explica muchas de las dificultades para realizar las tareas de forma au-
tébnoma, es una variable 1til y, por lo tanto, recomendable para analizar el impacto
de futuras intervenciones orientadas a promover la autonomia personal.

La principal aportaciéon de este estudio ha sido demostrar que un dispositivo
digital portatil conectado a un sistema de iluminacién, por lo general, sirvié de ayu-
da a todos los participantes y ayudd en mayor medida a un adulto con TEA y DI a
lavar la ropa con menos indicaciones de la educadora y con menos conductas no
relacionadas con la ejecucién de la tarea. La combinacién de las indicaciones de au-
dio e imagen proporcionadas por la tableta, junto con las indicaciones luminosas
que se colocaron en puntos estratégicos de la cocina para indicar el lugar donde se
debia realizar una tarea determinada, puede haber ayudado a los participantes a
descargar el trabajo o esfuerzo cognitivo en elementos del entorno de la cocina. De
manera que las tecnologias digitales pueden suponer una oportunidad para facilitar
la interaccién y la corporeizacién en el mundo real, al alentar a las personas a buscar
informacién mas alla de la pantalla de la tableta o teléfono inteligente, permitiéndo-
les identificar las affordances u oportunidades de interaccién que les ofrece el entor-
no fisico inmediato. Por lo tanto, se debe explorar mas a fondo el uso de las luces
como indicadores de lugar efectivos en entornos de aprendizaje estructurado y su
impacto en el desempeio de las actividades de las personas con TEA. Ademds, pue-
de ser recomendable evaluar previamente cudl es la respuesta sensorial de cada
participante a los cambios de luz, algo que puede hacerse facilmente con un luxé-
metro y con luces de intensidad regulable.

Parte del éxito de los resultados obtenidos en este estudio puede explicarse por
el alto grado de implicacién y compromiso de algunas de las personas que mejor
conocian a los participantes (es decir, la educadora y el director del centro de dia). La
informacién que proporcionaron sobre las preferencias, fortalezas, necesidades y
dificultades de conducta de los participantes fue crucial para disefiar adecuadamen-
te tanto la herramienta como las sesiones individualizadas. Ademas, el hecho de
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que los participantes y la educadora se conocieran desde hacia mucho tiempo, asi
como la amplia experiencia que ella tenia ensendndoles, puede haber facilitado la
implementacién de las sesiones de intervencioén y, muy probablemente, promovido
el aprendizaje de los participantes. Asimismo, el hecho de que el estudio se haya
realizado en el entorno natural donde los participantes solian aprender y realizar
habilidades de la vida diaria podria haber contribuido al éxito de la intervencién. Por
lo tanto, en consonancia con los criterios recomendados a la hora de evaluar las
practicas basadas en la evidencia en intervenciones para personas con TEA (Reichow
et al., 2008), es recomendable que los futuros estudios que se puedan desarrollar en
esta drea también involucren a profesionales que conozcan bien a los participantes
y sean llevados a cabo en entornos naturales.
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RESUMEN

En este Ultimo capitulo, de conclusiones generales, se analizan primero los principa-
les hallazgos de esta tesis para después volver al marco de los conocimientos e in-
vestigaciones actuales sobre el uso de tecnologias en autismo, que fue descrito en el
capitulo 3, con el fin de interpretar las implicaciones de dichos hallazgos en el marco
mencionado. Para ello se analizan los resultados en el contexto de las ventajas y
riesgos conocidos de las tecnologias, se valoran las implicaciones en cuanto a la ge-
neralizacion de los aprendizajes adquiridos y se consideran los aspectos relaciona-
dos con la generalizacién en ambos estudios. Finalmente, se concluye con un andli-
sis de las implicaciones, en relacién con el disenio de aplicaciones para personas
autistas.
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71 PRINCIPALES HALLAZGOS

En esta primera parte se resumen los principales hallazgos obtenidos como respues-
ta a las cinco preguntas de investigacién que se enunciaron en el capitulo 4.

7141. Pregunta 1

¢Pueden los alumnos autistas, con o sin discapacidad intelectual,
realizar de forma independiente las actividades contenidas en el STI
implementado con RVI? - Viabilidad

Mediante una implementacién novedosa del STI sobre el dispositivo Meta Quest 2,
con un sistema de agarre de los objetos virtuales basado en la interaccién manual,
los 21 participantes pudieron realizar con éxito las 164 tareas que se les plantearon
y encontraron pequenas dificultades inicamente en 6 de ellas, por parte de 4 alum-
nos. A través de las entrevistas con los educadores que acompanaron a los partici-
pantes en las sesiones, se identificé que dichas dificultades estuvieron relacionadas
con el aprendizaje inicial del agarre y con los limites del sistema Guardian de Meta
Quest 2, pero que pudieron superarse con pequenos apoyos de los educadores. Los
resultados indican, por lo tanto, que 17 de los 21 alumnos autistas pudieron realizar
de forma independiente todas las tareas, y que solamente 4 de ellos necesitaron algo
de apoyo en un porcentaje pequeio de las tareas realizadas. Los andlisis de regre-
sién lineal indicaron que los niflos autistas con discapacidad intelectual tuvieron
una puntuacién significativamente mas baja que los nifios sin discapacidad intelec-
tual, con independencia del centro educativo al que acudian, lo que indica que el uso
de este tipo de sistemas por parte de personas con TEA y discapacidad intelectual
puede requerir puntualmente la intervencién de los educadores. La edad de los par-
ticipantes, la experiencia previa en el uso de la RV o el tipo de tarea realizada no tu-
vieron un impacto significativo en los resultados.

71.2. Pregunta 2
¢Resulta el STI implementado con RVI usable para los alumnos autistas,
tengan o no discapacidad intelectual? — Usabilidad

En la Escala de usabilidad SUS, la puntuacién media de los alumnos fue de 85,36 pun-
tos, lo que, segin la gradacién de Bangor et al. (2009), se corresponde con el valor de
aceptable dentro del rango de aceptabilidad, y el adjetivo de excelente. También se
comprobd, mediante preguntas abiertas en las entrevistas posteriores a cada una de
las sesiones, que la experiencia habia sido satisfactoria para los participantes, al
obtenerse diversas respuestas positivas a la pregunta de «;Qué fue lo que mas te
gust6?». Dichas respuestas resaltaron varios aspectos generales de la herramienta,
tales como el realismo de las imégenes, de la interaccién y de la fisica de los objetos,
asi como aspectos relacionados con tareas o actividades concretas que fueron del
agrado de los participantes. Por lo tanto, la implementacién del STI con RVI puede
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considerarse usable para todos los participantes con TEA —con o sin discapacidad
intelectual— que la utilizaron.

71.3. Pregunta 3
¢Produce algiin efecto adverso el STl implementado con RVI cuando lo
utilizan alumnos autistas con o sin discapacidad intelectual? — Seguridad

En la evaluacién de la seguridad, solo uno de los 21 participantes —que tenia 6 afios,
autismo y discapacidad intelectual— se mostrd ligeramente mareado después de
usar las gafas de RVI y también tuvo molestias en las manos y los ojos, pero tGnica-
mente en la primera de las dos sesiones en las que participé. El pequeiio tamaiio de
la muestra es una limitacién de cara a concluir que su uso es seguro, pero estos re-
sultados, aun considerandose preliminares, junto con los de otros autores que han
estudiado el aspecto de la seguridad (Schmidt et al., 2021), sugieren que este tipo de
sistemas pueden considerarse seguros en términos generales, pero que es necesario
realizar una supervisién cercana y unos controles rigurosos para su uso por perso-
nas con TEA, con o sin discapacidad intelectual.

71.4. Pregunta 4

¢Los participantes autistas con discapacidad intelectual necesitan menos
indicaciones de un educador para realizar las tareas de lavar los platos

y lavar la ropa cuando reciben la intervenciéon apoyada en tecnologias
digitales, en comparacion con la intervencion habitual?

En el segundo estudio se midié el nimero de indicaciones proporcionadas por la
educadora en la intervencién habitual y en la intervenciéon mediada por tecnologias
digitales. Los resultados indican que la intervenciéon mediada por tecnologias fue
mas efectiva que la intervencién habitual para reducir la cantidad de indicaciones
de la educadora en tres de los cuatro participantes con TEA y discapacidad intelec-
tual que participaron en el estudio. La principal limitacién para responder a esta
pregunta es el pequeno tamano de la muestra. No obstante, el disefio de la investi-
gacién permitird que este estudio sea considerado en futuras revisiones sistemati-
cas que apliquen el método evaluativo de Reichow (2011) para determinar el nivel de
evidencia disponible.

71.5. Pregunta 5

¢Los participantes autistas con discapacidad intelectual ven reducido el
tiempo dedicado a conductas no relacionadas con la ejecucion de las
tareas cuando reciben la intervencion apoyada en tecnologias digitales,
en comparacion con la intervencién habitual?

En el segundo estudio se midi6 también el nimero conductas no relacionadas con la
ejecucién de la tarea, tanto en la intervencién habitual como en la intervencién
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mediada por tecnologias digitales. Los resultados indican que la intervencién me-
diada por tecnologias digitales fue mas efectiva que la intervencién habitual, a la
hora de disminuir la cantidad de conductas no relacionadas con la ejecucién de la
tarea en los cuatro adultos con TEA y discapacidad intelectual que participaron en el
estudio. De nuevo, el tamano de la muestra supone una limitacién, y serdn necesa-
rias futuras investigaciones y revisiones sistematicas que incluyan este y otros estu-
dios similares para determinar el nivel de evidencia disponible en cuanto a este as-
pecto.

7.2. PRINCIPALES IMPLICACIONES PARA LA INVESTIGACION

A continuacién, se analizan las implicaciones de estos resultados y otras conclusio-
nes de ambos estudios en el marco actual de conocimientos e investigaciones sobre
el uso de las tecnologias en el autismo, descrito en el capitulo 3.

7.21. Ventajas y riesgos de las tecnologias

Las tareas planteadas en ambos estudios, aunque también han incluido refuerzos
auditivos, han tenido un componente eminentemente visual. En el capitulo 3 se
revisaron diferentes estudios de neuroimagen (Kana et al., 2006; Samson et al., 2012;
Barbeau et al., 2015) que informan de una tendencia por parte de las personas autis-
tas a utilizar las 4reas del cerebro destinadas al procesamiento visual también para
tareas que no son visuales, asi como un procesamiento perceptivo visual altamente
eficiente (Soulieres et al., 2009). Con anterioridad, en el capitulo 1, cuando se revisa-
ron los niveles de gravedad en los que se presenta la discapacidad intelectual, tam-
bién se observéd que incluso las personas con discapacidad intelectual de mayor
gravedad «pueden haber adquirido algunas habilidades visuoespaciales, como la
concordancia y la clasificacién basada en caracteristicas fisicas» (APA, 2013, p. 36). E1
perfil de muchos de los participantes de los dos estudios presentados en esta tesis
doctoral encajaba con estas descripciones. Estas caracteristicas estaban presentes
en los participantes y se han aprovechado —como puntos fuertes— para proporcio-
nar tareas ajustadas a sus capacidades cognitivas que supusiesen una verdadera
oportunidad de aprendizaje.

Los resultados obtenidos en ambos estudios, que incluyen —entre otros— unas
buenas puntuaciones de usabilidad, en el primero, y una reduccién de las conductas
no relacionadas con la ejecuciéon de las tareas, en el segundo, muestran cémo los
participantes han encontrado atractivas las tareas. Estos resultados también confir-
man varias de las ventajas esgrimidas por Panyan (1984), tales como (1) el potencial
de las tecnologias para centrar la atencién de las personas autistas, al captar su in-
terés; (2) la posibilidad de que sean capaces de contribuir a reducir las conductas no
deseadas, en este caso, aquellas no directamente relacionadas con la ejecucién de la
tarea, y (3) la posibilidad de permitir a la persona autista controlar la situacién de
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aprendizaje, en lugar de participar de forma pasiva, al manipular los diferentes ele-
mentos del entorno fisico o virtual, seglin el estudio del que se tratase. En el caso del
segundo estudio, poder escuchar la instruccién de audio tantas veces como se de-
sease para cada paso de una tarea, ha sido otra forma de controlar la situacién de
aprendizaje por parte del adulto autista.

Asimismo, las altas puntuaciones obtenidas respecto a la facilidad de uso en
cada una de las tareas del primer estudio (medidas con la prueba ASQ), junto con los
buenos resultados en la autonomia personal en el segundo de los estudios (reduc-
cién en los niveles de apoyo recibidos) denotan una buena comprensién de las ta-
reas por parte de los participantes y muestran que sabian lo que se esperaba de ellos
en cada instante. Por lo tanto, se puede interpretar que las tecnologias utilizadas en
ambos estudios fueron predecibles para todos los participantes, otra de las ventajas
analizadas en el capitulo 3.

7.2.2. El papel de la personalizacion

Los dos sistemas utilizados para los estudios permitian la personalizacién en la ma-
yoria de los parametros analizados por Lépez-Herrejon et al. (2020): la funcionalidad,
lainterfaz y los datos relacionados con el usuario. Ademads, el sistema utilizado en el
estudio de tecnologias corporeizadas permitia personalizar la aplicacién mediante
recursos externos tales como imégenes o sonidos.

En ninguno de los dos estudios se ha considerado necesario ofrecer refuerzos
adicionales como recompensa por haber utilizado la tecnologia. Los testimonios de
los participantes del primer estudio, recogidos como resultado de las entrevistas con
preguntas abiertas que se realizaron en cada sesién, indican claramente que la ex-
periencia ha sido positiva y que la tecnologia de realidad virtual inmersiva, incluso
para aquellos alumnos que ya la conocian, ha supuesto un elemento atractivo para
los participantes. Estos resultados son compatibles con los reportados por otros in-
vestigadores en los estudios sobre el uso de tecnologias en el autismo analizados en
el capitulo 3; por lo tanto, puede interpretarse que la tecnologia ha supuesto un re-
fuerzo en si misma.

7.2.3. Generalizacién de aprendizajes

En el capitulo 3 también se analizaron las dificultades de generalizacién propias del
autismo, asi como sus posibles explicaciones vinculadas a las dificultades mas basicas
para procesar similitudes a nivel perceptivo y atencional, que se traducen en dificulta-
des a nivel conceptual que obstaculizan la generalizacién (Plaisted, 2001). También se
apuntaron las reflexiones de Schmidt y Glaser (2021), quienes indicaron que, en la
realidad virtual, una excesiva similitud puede producir resultados de generalizacién
menos eficaces (Schmidt y Glaser, 2021). Ademas, como se vio en el capitulo 2, 1a me-
nor neuroplasticidad en los adultos puede limitar el aprendizaje, y eso puede afectar
en mayor medida a los participantes del segundo estudio, por ser todos ellos adultos.
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La naturaleza de las tecnologias utilizadas, muy diferente en ambos estudios, es
un factor que tiene importantes implicaciones en cuanto a la generalizacion.

e En el primer estudio, al ser un estudio de fiabilidad, usabilidad y seguridad, y al
no ser un estudio de intervencién orientado a proporcionar aprendizajes a los
participantes, no se ha medido el impacto del uso de la herramienta en el incre-
mento de la autonomia personal; por lo tanto, no ha sido posible medir o estu-
diar su posible generalizacién a otros entornos. Las tecnologias de RVI, por su
naturaleza inmersiva y de gréficos generados por ordenador, podrian ser sus-
ceptibles del efecto no deseado advertido por Schmidt y Glaser (2021), ya que los
elementos virtuales utilizados en cada repeticién son idénticos (al ser virtuales
y mostrarse con el mismo dispositivo, las condiciones de iluminacién son siem-
pre idénticas. Ademas, no se deterioran, y en este caso no se han creado mode-
los virtuales diferentes para alternar su uso entre sesién y sesién). Otras formas
de realidad extendida (como la realidad mixta o la realidad aumentada espacial)
pueden ser més ventajosas en ese sentido, ya que implicaran la manipulacién
de la realidad fisica (con anadidos visuales generados por ordenador), por lo que
la transferencia del aprendizaje del entorno virtual al real puede considerarse
como inmediata, aunque puede que siga siendo necesario mantener los apoyos
virtuales de manera prolongada o incluso indefinida.

¢ En el segundo estudio, en cambio, se trabajé directamente sobre objetos reales
(ropa real y vajilla real), se iluminaron con un sistema de luces LED y se propor-
cionaron los apoyos o instrucciones a través de una tableta cuyos contenidos
reflejaban fielmente los elementos del entorno real, aunque en un nivel de abs-
traccién mayor, ya que se trataba de fotografias. En este caso, la generalizacién
que se podria esperar seria la de realizar tareas similares, con apoyos similares
en entornos o contextos diferentes. Dicha generalizacién no se ha medido en el
estudio realizado, pero la experiencia previa en estudios anteriores en los que ha
participado el autor de este trabajo (Campillo, Herrera, et al., 2014), asi como por
otras investigaciones (Brown y Bebko, 2012), sugiere que los participantes nece-
sitarfan recibir un nuevo entrenamiento en cada nuevo contexto y actividad,
debido a las dificultades de generalizacién propias del autismo.

7.2.4. Sistemas de trabajo individuales mediados por la tecnologia

La posibilidad de desenvolverse de forma auténoma con menores apoyos humanos
puede suponer una ventaja en cuanto a la percepcién de las capacidades propias de
los participantes y, ademas, facilitard la participacién en aquellos entornos en los
que la disponibilidad de recursos humanos de apoyo sea limitada. Los STI estan di-
senados con esta finalidad y han jugado un papel central en esta tesis doctoral; su
concepto se puede ver descrito en el capitulo 2, y en el capitulo 4 se encuentran de-
talladas las ultimas investigaciones. En los dos estudios presentados en esta tesis se
implementaron sendas versiones del STI, una con tecnologias de RVI (ver el capitu-
lo 5) y otra con tecnologias corporeizadas (ver el capitulo 6). Los STI son una solucién
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versatil que se debe adaptar al nivel actual de desarrollo de capacidades de cada
persona autista. En esta tesis se han presentado dos adaptaciones apoyadas en tec-
nologias que han demostrado ser efectivas y, al menos en el segundo estudio, han
aumentado el potencial de la versién basada en materiales convencionales, ya que
se ha maximizado su eficacia en cuanto a los niveles de autonomia personal y de
conductas relacionadas con la ejecucién de la tarea.

7.2.4.1. Trabajo futuro

Los estudios de intervencién que se realicen en el futuro y en los que se utilice el STI
basado en RVI permitiran valorar si esta otra tecnologia supone también una venta-
ja con respecto a versiones equivalentes basadas en materiales convencionales.

Debido a las caracteristicas de los participantes, en ambos estudios hemos utili-
zado versiones muy simplificadas del STI. Sin embargo, en un STI convencional es
posible manipular diferentes variables, en funcién del nivel de desarrollo de capaci-
dades de los participantes, por lo que es muy versatil. La versiéon de RVI del STI im-
plementada se podra mejorar de tal manera que, por ejemplo, cuando los usuarios
autistas cuenten con buenas capacidades de memoria de trabajo, se aumente la dis-
tancia a las estanterias donde se recogen o depositan las tareas que se deban reali-
zar. También para participantes de dicho perfil, se deberan poder dispersar dichas
tareas en diferentes ubicaciones (en lugar de tenerlas agrupadas en una inica estan-
teria). Otra variable con la que se puede jugar en el futuro es con el formato en el que
se presenta la secuencia de tareas que se realizardn. En el STI con RVI utilizado en
este trabajo, dicha secuencia se ha incorporado de forma implicita a la estanteria
donde se almacenaban las tareas, pero se puede implementar un panel visual exter-
no (como el utilizado en el STI de tecnologias corporeizadas) para mostrar cada ele-
mento en una lista, que puede realizarse con miniaturas representativas de cada
actividad, fotografias, pictogramas o palabras escritas, en funcién del nivel de abs-
traccion en el que se encuentre el participante autista.

Por otro lado, las opciones tecnolégicas utilizadas en estos estudios suponen
Unicamente dos posibilidades entre muchas otras, de cara a conseguir extender los
efectos y beneficios del STI. En el caso de las tecnologias de realidad extendida (XR,
por sus siglas en inglés), ademads de la RVI, son destacables las posibilidades de la
realidad mixta, en la que se podrian combinar diferentes elementos virtuales con los
objetos fisicos, y de la realidad aumentada espacial, donde las proyecciones mapea-
das pueden servir para iluminar los elementos clave para aumentar su prominencia.
En el caso de las tecnologias corporeizadas, la sensorizacién de los elementos del
entorno y el uso de sistemas de domotica suponen oportunidades para ampliar los
beneficios del STI, tal y como se demostr6 en el segundo estudio (ver el capitulo 6).
Utilizar otro tipo de tecnologias para mostrar la informacién (como las pantallas de
relojes inteligentes o smart watch) o pantallas de grandes dimensiones para entornos
de trabajo grupal, pueden suponer soluciones asequibles para implementar STI con
tecnologias corporeizadas.
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En resumen, las opciones de personalizacién ofrecidas en el STI con RVIy en el
STI con tecnologias corporeizadas suponen tan solo un pequeiio porcentaje de las
posibilidades del STI. Un trabajo con muestras de mayor tamano permitira identificar
los parametros clave que pueden personalizarse en un STI, vincularlos con las carac-
teristicas individuales y automatizar la labor de adaptacién o emparejamiento del STI
al perfil cambiante de cada participante autista. El autor y el primer director de este
trabajo han participado en el desarrollo de ontologias orientadas a facilitar el empa-
rejamiento entre soluciones tecnolégicas y perfiles individuales de personas autistas
(Sevilla, Samper, Herrera y Ferndndez, 2018). Dichas ontologias suponen una base pa-
ra abordar este trabajo y asi continuar en esta linea de investigacién.

7.2.5. Usabilidad y accesibilidad en el disefio de aplicaciones por y para
personas autistas

En el capitulo 3 también se analizaron algunas de las conclusiones del estudio de
accesibilidad web de Frankowska-Takhari y Hassell (2020), obtenidas como resultado
de una encuesta online en la que participaron 398 personas autistas, en la que iden-
tificaron preferencias compartidas por todos o la mayoria de los usuarios autistas de
la web: colores apagados; imagenes de fondo que no supongan distraccién; simetria
en el disefio; ordenamiento y dimensionamiento légico de los elementos en funcién
de su importancia o peso; evitar videos u otras animaciones de reproduccién auto-
matica; evitar las sorpresas, y proporcionar personalizacién en cuanto a colores, ti-
pografias y otros aspectos de la navegacién. Dichas recomendaciones también se
pueden derivar de los principios de claridad visual del programa TEACCH (Mesibov y
Howley, 2005) y, asimismo, han surgido en el proceso de codiseno realizado para la
creaciéon del STI basado en RVI (Vera et al., en preparacién) que se utilizé en el primer
estudio (ver el capitulo 5).

Existe cierto solapamiento entre la usabilidad y la accesibilidad. Segiun la
WAL «...]a usabilidad significa disefiar un sitio web para que sea efectivo, eficien-
te y satisfactorio. La accesibilidad garantiza que sea eficaz, eficiente y satisfacto-
rio para mads personas, especialmente las personas con discapacidades, y en mas
situaciones, incluso con tecnologias de asistencia, dispositivos moéviles y mads».
Segun la propia WAI, la distincién entre «usabilidad» y «accesibilidad» es mas di-
ficil de definir cuando se consideran las necesidades de los usuarios con discapa-
cidades cognitivas, ya que muchos de los requisitos para mejorar la accesibilidad
de las personas con discapacidad cognitiva son los mismos que las pautas gene-
rales de usabilidad. Esto también se aplica en sentido inverso, ya que los sitios
web y las herramientas web que estan disenados con el fin de que sean accesibles
para las personas con discapacidad tienen una mejor usabilidad para todos los
usuarios, en general. La WAI también destaca que las pruebas de usabilidad con

1 https://www.w3.org/WAI/EO/Drafts/access-use/accessibility-n-usability2010-09Sep-09.html
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participantes con discapacidades son particularmente beneficiosas porque mu-
chos problemas generales de usabilidad son més evidentes para los usuarios con
discapacidades.

En el &mbito del diseno de aplicaciones para personas con autistas, la usabilidad
de la tecnologia se puede entender como una condicién previa para cualquier inves-
tigacién basada en tecnologia en el autismo, ya que es algo que puede afectar posi-
tiva o negativamente a la magnitud del efecto de la intervencién (Mazon et al., 2019).
Alaluz de las recomendaciones de la WAI, la necesidad de comprobar la usabilidad
serd aun mas importante cuando los participantes, ademas de TEA, presenten una
discapacidad intelectual grave. En los dos estudios de esta tesis se ha constatado que
la participacién indirecta de las personas autistas en el proceso de codisefio (media-
da por profesionales que conocen a los participantes en profundidad) se ha traduci-
do en unas buenas condiciones de usabilidad en el primer estudio, y en unos buenos
resultados de aprendizaje, en el segundo.

7.2.5.1. Trabajo futuro

En el primer estudio, evaluar la usabilidad ha supuesto una forma sistematica de es-
cuchar la voz de las personas autistas, al formular antes y después de cada sesién
tanto preguntas cerradas como preguntas abiertas. En el caso del STI de RV, la herra-
mienta y cada uno de sus contenidos son el resultado de un proceso de codisefo en el
que se han tenido en cuenta las demandas de un total de 30 alumnos autistas (Vera et
al., en preparacién). Esto, junto con los resultados positivos del estudio de viabilidad,
usabilidad y seguridad presentado en el capitulo 5, hace que esta herramienta de in-
tervencién retina todas las condiciones para pasar a un proceso de validacién experi-
mental. En dicha validaciéon, un grupo amplio de estudiantes autistas deberd utilizar
este sistema de forma continuada para valorar sus posibles efectos positivos, por una
parte, en la reducciéon de la necesidad de apoyo humano para la realizacién de las ta-
reas y, por otra, en la reduccién de las conductas que no estén relacionadas con la
ejecucién de la tarea. En el caso de demostrarse efectiva esta propuesta para promo-
ver la autonomia personal, el STI con RVI supondrad también una herramienta para
mejorar la accesibilidad del curriculo educativo en general para las personas autistas.

7.2.6. Hacia unas recomendaciones de disefo de aplicaciones para
autismo basadas en la evidencia

En el capitulo 3 analizamos un trabajo de revisién de metodologias de desarrollo de
aplicaciones en el autismo (Herrera et al., 2018). En dicho trabajo se concluye que no
existe un estandar de calidad para el desarrollo de contenidos de aprendizaje RV/RA
para TEA, y que esta falta de estandares y metodologias puede explicar, al menos par-
cialmente, la escasa evidencia cientifica disponible sobre la eficacia de las tecnologias
en la intervencién en el TEA disponibles comercialmente (Herrera et al., 2018; Kim et
al., 2018). Los datos de los dos estudios de esta tesis, en los que las herramientas han
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sido codisenadas con sus usuarios finales, junto con los datos de otros estudios, tales
como los de accesibilidad web explorados en el capitulo 3 (Raymaker et al, 2019;
Frankowska-Takhari y Hassell, 2020), nos acercan a un escenario en el que sea posible
ofrecer recomendaciones de disefio de aplicaciones basadas en la evidencia. De forma
paralela a la elaboracién de esta tesis doctoral, el autor de esta, junto con otros inves-
tigadores, ha desarrollado un marco para las investigaciones sobre tecnologias digita-
les en el autismo denominado BETA (por sus siglas en inglés de Building Evidence for
Technology in Autism) publicado en Zervogianni, Fletcher-Watson, Herrera et al. (2020,
2023). Para crear el marco BETA se utiliz6 una metodologia de estudio Delphi para
desarrollar un consenso sobre qué constituye una buena evidencia para los apoyos
digitales entre la comunidad autista mas amplia, incluidas las personas autistas y sus
familias, asi como los profesionales e investigadores relacionados con el autismo. En
dicha investigacién, se realiz6 una consulta del estudio Delphi de cuatro fases con un
panel de 27 miembros, que dio como resultado un acuerdo sobre tres categorias para
las cuales se requiere evidencia (Zervogianni et al., 2020):
e Fiabilidad: ;Es técnicamente robusta/funcional? ;Funciona correctamente?
e Capacidad de conectar con el usuario: ;Cémo de usable, amigable, placentero y
accesible es el producto para los usuarios a los que va destinado?
e Efectividad: ;Qué impacto ha tenido el producto en las personas que lo han uti-
lizado? ;Supone una diferencia observable en la vida del usuario o en su con-
ducta?

También se llegd a un consenso sobre cuatro fuentes clave de evidencia para
estas tres categorias:
e Experiencia préctica
¢ Fuentes académicas (articulos cientificos)
¢ Opiniones de expertos
¢ Resenas en linea

Estas categorias fueron ponderadas de manera diferente como fuentes de evi-
dencia dentro de las tres categorias anteriormente descritas (fiabilidad, conexién con
el usuario y efectividad) para obtener una puntuacién global sobre el nivel de eviden-
cia de un determinado producto. En base a estos parametros, se desarroll6 una escala
de calificacién que se validé sobre una muestra aleatoria de 211 estudios extraidos de
los resultados de una revision sistematica sobre tecnologia y autismo (Zervogianni et
al., 2023). La Escala de diserio basado en informacién del usuario (UIDS, por sus siglas en
inglés), que es uno de los resultados del proyecto BETA, sirve para evaluar lo siguiente:

1.Hasta qué punto el disefio de una herramienta tecnolédgica ha tenido en cuenta
el conocimiento disponible en la literatura cientifica sobre el autismo.

2.Hasta qué punto el diseno se ha basado en informacién real y en la experiencia
de los usuarios finales.

3.Hasta qué punto los usuarios finales se han involucrado en el disefio.
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Dicha escala pretende proporcionar una evaluacién mas completa de la calidad

del diseno de los apoyos basados en tecnologia para las personas autistas y ser be-
neficiosa para ellas, para sus familias y para los profesionales, de cara a tomar deci-
siones informadas con respecto a dichos apoyos.

7.2.6.1. Trabajo futuro

Los trabajos orientados a seguir vertebrando el marco de conocimientos e investiga-
ciones actuales sobre las tecnologias digitales aplicadas al autismo podran partir de
un ciclo de creacién, evaluacién y ajuste de los apoyos... de apoyos tecnoldgicos para
las personas autistas, que tenga en cuenta estos aspectos:

e Cada vez es mas frecuente que las tecnologias que se desarrollan para las per-
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sonas autistas sean codisenadas por ellas mismas, existiendo una variedad de
metodologias que facilitan tanto su participacién (Benton et al., 2012; Kitchen-
ham et al., 2004; Jordan, 2003) como el cumplimiento de sus derechos en este
ambito (Cascio et al., 2021). Cuando se involucra a participantes autistas con
menor nivel de desarrollo de la comunicacién, una via indirecta, pero efectiva,
para su participacién es la intervencién de los docentes y terapeutas que mejor
los conocen, tal y como se ha realizado en los dos estudios aqui presentados.
Una parte creciente de los estudios que se desarrollan pretende favorecer la
autonomia personal de las personas autistas (Taconet et al., 2023), tal y como lo
han hecho las dos investigaciones recogidas en esta tesis. La autonomia perso-
nal es una capacidad base que puede servir de puente para acceder a muchos
otros aprendizajes.

El desarrollo de software en el ambito de los juegos y otro tipo de aplicaciones
también cuenta con metodologias adaptativas que facilitan la participacién de
las personas autistas (Al-Azawi et al., 2014; Herrera et al., 2018).

La evaluacion de la usabilidad debe ser un requisito previo a los estudios de in-
vestigacion primarios sobre la efectividad de las intervenciones, ya que una baja
usabilidad condicionaria los resultados (Mazon et al., 2019). El estudio presentado
en el capitulo 5 muestra cémo es posible evaluar la usabilidad en este contexto.
Los estudios primarios sobre la efectividad de los apoyos digitales deben seguir
unos criterios de calidad que permitan que sus resultados puedan agregarse
posteriormente mediante herramientas como el método evaluativo de Reichow
(2011) o la escala UIDS de BETA (Zervogianni et al., 2023) para que sea posible
avanzar hacia un escenario de mayor disponibilidad de soluciones comerciales
basadas en la evidencia.

Considerar otras fuentes de evidencia puede ser un criterio para guiar la toma
de decisiones en la planificacién de apoyos digitales para personas autistas
(Zervogianni et al., 2020).
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ANEXO 1: REGISTRO DE SEGURIDAD

Centro educativo:

Fecha:

Nombre/ldentificador del alumno/a:

Nombre/ldentificador del docente:

Pregunta Respuestas

:Cémo te encuentras ahora que la sesién
de realidad virtual ha terminado?

;Has notado durante la sesién o notas
ahora algln efecto secundario fisico
inusual, como mareos o desorientacién?

¢:Te has encontrado mal en algun
momento?

;Tienes algln dolor en alguna parte del
cuerpo?

JTe sentiste seguro durante la
experiencia de realidad virtual?

¢Estuviste comodo durante la experiencia
de realidad virtual?

;Los descansos entre tarea y tarea fueron
demasiado cortos, demasiado largos o
correctos?

sTe ha gustado haber participado en este
estudio de realidad virtual?

;Tienes alguna recomendacion sobre
cémo podriamos mejorar la plataforma de
realidad virtual o la experiencia para ti o
para otros?

;Hay algo més en lo que te gustaria que
pensemos mientras continuamos con
este estudio de investigacién en
particular?

150



ANEXOS

ANEXO 2: PRUEBA DE TAREAS ASQ

Centro educativo:

Fecha:

Nombre/ldentificador del alumno/a:

Edad:

Sexo:

Nombre/ldentificador del docente:

Ajustes de personalizacion en la sesion: | - Objetos sin movimiento automético al soltarlos
+ Permitir errores

Descripcion del perfil del alumno
(rellenar unicamente una vez):

Tarea En general, estoy En general, estoy En general, estoy Tarea
satisfecho con lo satisfecho con el satisfecho con la completada (SI/
facil que es realizar tiempo empleado informacion de NO)
esta tarea en realizar esta soporte al realizar
(1-7 puntos)* tarea esta tarea

(1-7 puntos)* (1-7 puntos)*

Coger las bandejas de
actividades de la
estanterfa y llevarlas a
la mesa

Coger las bandejas ya
realizadas y llevarlas a
la estanteria de
«terminado»

Realizacion de la tarea
(indicar nombre):

Realizacién de la tarea
(indicar nombre):

Realizacion de la tarea
(indicar nombre):

Realizacion de la tarea
(indicar nombre):

Realizacion de la tarea
(indicar nombre):

* Se debe preguntar al alumno y, cuando no sea posible, utilizar los criterios de puntuacién recogidos
en esta guia.
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ANEXO 3: PRUEBA DE USABILIDAD POSTERIOR A LA SESION SUS

Centro educativo:

Fecha:

Nombre/ldentificador del alumno/a:

# Pregunta Puntuaciéon*

1 2 3 4

1 Creo que me gustaria utilizar esta herramienta con frecuencia.

Me ha parecido dificil y creo que podia haber sido mas facil.

Me ha parecido facil de usar.

Creo que necesitaria mas ayuda de mi profesor/a para poder utilizarlo.

Las actividades funcionaban bien.

oo~ |lw]|N

En cada actividad habia que manipular los elementos de una forma
diferente (y esto no era bueno).

7  Meimagino que la mayoria de la gente aprenderd a utilizar la
herramienta muy rdpidamente.

8  Encontré el manejo de la herramienta muy engorroso.

9  Me senti con mucha seguridad usando la herramienta.

10 Necesité aprender muchas cosas antes de empezar con esta
herramienta.

*Desde 1 («totalmente en desacuerdo»), hasta 5 («totalmente de acuerdo»).
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