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CAPITULO 42.
EL EMPLEO DE TIC EN ATENCION A FAMILIAS DE PERSONAS CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Manoel Bafia Castro?®, Luisa Losada Puente? y Maria Jose Fiuza Asorey*

tUniversidade de Santiago de Compostela

2Universidade da Corufia

1. INTRODUCCION

Las innovaciones tecnologicas proporcionan a la humanidad nuevas vias de
comunicacion y multiples fuentes de informacion que se traducen en nuevos modelos de
comportamiento social, actitudes, valores, formas de organizacion, etc. En los ultimos
afios, se ha pasado de realidades donde la informacion era un bien escaso a nuevos
contextos donde la informacion es, incluso, hasta excesiva en lo que se conoce como
sociedad de la informacién (Gairin et al., 2014).

No existe un consenso universal sobre el concepto de Sociedad de la Informacion y
Sociedad del Conocimiento; estos conceptos comienzan a adquirir forma alrededor de los
afios 70, cuando la sociedad comienza a tener conciencia de que funciona de una manera
diferente. Surgen concepciones diferentes del empleo, el comercio y la educacién con lo
que se empieza a romper barreras que, hasta el momento, parecian inexistentes, en
relacion a la generacion, almacenamiento y procesamiento de la informacion por parte de
las personas y que comienza a tener un auge relevante en la vida cotidiana (Ballestero,
2002; Cabero, 2014; Gros, 2015).

La sociedad de la informacion empieza a considerarse como la sucesora de la
sociedad industrial o de la sociedad postindustrial. Fritz Machlup (1962) emplea por
primera vez la expresion de sociedad de la informacién en su libro The production and
distribution of knowledge in the United States, y posteriormente, se observa una
aproximacion a la concepcidn actual a través de The information society as post-industrial
society del socidlogo Masuda en 1981.

Martinez (2007) sitta el origen de esta sociedad en dos corrientes ideoldgicas: una,

en Estados Unidos y la otra, en Europa, las cuales se producen en un momento de
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cuestionamiento sobre la credibilidad de la ciencia y de los supuestos beneficios de la
tecnologia. Asi, estas dos corrientes ideoldgicas, desde sus diferentes enfoques y
perspectivas, se han ocupado y ocupan de la dimensidon social de la cienciay la tecnologia,
bien sea desde un enfoque centrado en los factores sociales, econdmicos, politicos,
culturales que condicionan la construccion de la ciencia y la tecnologia (perspectiva
europea) o atendiendo a las consecuencias sociales e influencias de las innovaciones
tecnologicas desde una perspectiva mas practica (enfoque norteamericano).

En ambos casos, el desarrollo de la sociedad del conocimiento ha permitido el cambo
en muchos sectores de la vida social, a través de la introduccion de las Tecnologias de la
Informacion y de la Comunicacion (TIC). Estas herramientas tecnoldgicas son de amplia
utilidad (a veces, imprescindibles) en muchos sectores de la vida social, laboral,
econdmica, politica... y, por ello, se han convertido también en el marco en el que
desarrollar las futuras medidas e instrumentos para proporcionar los apoyos y ayudas en
el desarrollo de los individuos.

Mas concretamente, las herramientas de la comunicacién son un recurso a utilizar
muy valido y efectivo en la atencion a las personas con Trastornos del Espectro del
Autismo (TEA), como se ha demostrado con anterioridad (Bafia y Losada-Puente, 2017;
Bafia, Novo-Corti y Lopez Gonzalez, 2010; Lozano, Ballesta, Cerezo y Alcazar, 2013;
Lozano y Merino, 2015). al procurar nuevas formas de relacion y posibilitar un acceso
rapido y sencillo facilitando la mejor atencion en la educacion familiar dotandola de
calidad y facilitando la diversidad que las caracteriza.

Por ello, en este estudio se ha llevado a cabo una experiencia con familias, a las que
cuales se les facilitaron herramientas de la sociedad de la informacion y el acceso a un
entorno virtual elaborado con el fin de procurarles asesoramiento y atencion a sus
demandas y necesidades en la educacion de las personas con TEA facilitdndoles apoyos
que redunden en su desarrollo. La finalidad de la intervencion fue facilitar informacion y
comunicacion personal y con calidad de forma que revirtiese en la calidad de vida de las
personas facilitando el desarrollo de las familias, asi como de todos sus miembros.

Para ello, el programa creado se baso en la Atencion Virtual, estableciendo pautas y
secuencias de recursos y actividades que las familias utilizaron en sus demandas y
necesidades con el objeto de procurar desarrollo y aprendizaje de las personas con TEA
inmersas en ellas. Se emplearon herramientas de comunicacion tecnolégica con las que

las familias, ademaés, aportaron su conocimiento e intercambiaron informacion acerca de
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sus experiencias cotidianas facilitando una herramienta de ensefianza y aprendizaje
interactiva.

Durante el desarrollo y a la finalizacion del programa de atencién, se recogio
informacidn que permitiese comprobar su eficacia e impacto en la atencion a familias de
personas con TEA. EIl presente trabajo tiene por objetivo presentar los resultados de la
evaluacion de dicho impacto, verificando la consecucion de los objetivos de accion

propuestos en su desarrollo.

2. METODO

Este trabajo presenta los resultados cuantitativos y cualitativos de la experiencia de
atencion llevada a cabo con familias de personas con TEA. Por tanto, para poder explicar
la metodologia seguida en el estudio del impacto del programa, previamente es necesario
especificar algunas cuestiones relativas a su desarrollo:

En primer lugar, destacar que el programa se llevé a cabo en dos fases:

a) Fase 1. Introduccién de contenidos adaptados a la demanda y para la formacion
inicial de las familias. Para poder llevar a cabo esta fase fue necesario,
previamente, obtener informacién sobre los conocimientos previos de las
personas participantes, para lo cual se emple6 como instrumento la entrevista
inicial y se disefid una escala del desarrollo, en la cual las familias debian sefialar
las actividades que realizaban sus hijos/as y contrastarlas con las previstas en
funcién de las caracteristicas del desarrollo por edad cronoldgica. A partir de ahi,
se plantearon diversas actividades a desarrollar durante un periodo de cuatro
meses: actividades de conocimiento, foros, chats, informacion en material
complementario y atencion a las demandas en el manejo de la plataforma.

b) Fase 2. Atencién centrada en las dimensiones de calidad de vida: en esta fase,
desarrollada entre el quinto y el vigésimo segundo mes, se llevaron a cabo
actividades orientadas a desarrollar la calidad de vida familiar y la
autodeterminacion en el grupo familiar y de la persona con TEA. Para ello, se
realizd una presentacidn apoyada de recursos TIC donde se plante6 el desarrollo
de cada dimensién evaluandola y adecuando las actividades a la realidad de cada
familia en su conjunto. Todas las actividades se desarrollaron a través de la
plataforma, mediante: actividades de continuacion, sintesis y complementarias

de las desarrolladas en la fase 1, dindmicas de grupos y, como recurso
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comunicativo, se utilizo el chat, el foro, el correo electrénico y se incluyeron

documentos e informacion adicional.

En segundo lugar, para la obtencién de los datos se han utilizado diversos
instrumentos de recogida de informacién no solo al final del proceso, sino también a su
inicio y durante el mismo. Concretamente, se utilizd: observacion participante, entrevistas
inicial y final, diarios de las sesiones realizadas, analisis de las actividades de
participacion en los procesos de atencidn y un cuestionario general de satisfaccion.

Finalmente, indicar que el objetivo de esta amplia recogida de informacion fue doble:
por un lado, poder recabar y analizar la informacion para adecuar el programa durante su
ejecucion, recurriendo a la actividad presencial con las familias participantes y
profesionales encargados del seguimiento a fin de presentarles el programa, resolver sus
dudas y obtener feedback sobre problemas, dificultades y/o aspectos a modificar, y
adaptarse a sus demandas y necesidades, y por el otro lado, obtener un conjunto de datos
que nos permitiesen verificar la consecucion de los objetivos propuestos, tal y como se

presentan en este trabajo.

3. RESULTADOS

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos durante el proceso de ejecucion
de la propuesta, recogidos a través de entrevista inicial, observacion participante y diarios,
y a su finalizacion, extraidos mediante analisis de actividades y un cuestionario de

satisfaccién general con el programa.

3.1. Resultados durante el desarrollo del Programa de Atencién Virtual

Al inicio del programa, las familias mostraron su inquietud respeto de algunos

aspectos al inicio del programa, tales como:

a) La falta de conocimiento sobre las ayudas técnicas que se les iban a presentar y
a las herramientas de la plataforma virtual, por lo que solicitaron seguridad y
apoyo de forma distinta por parte de los profesionales.

b) EI margen horario demandado por el programa. Fue una de sus mayores
inquietudes, dadas sus dificultades para compatibilizar con su vida laboral y

familiar.
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¢) La falta de capacidad, como padres y madres, con respecto a sus hijos/as con
TEA. Esta falta de confianza en sus capacidades se expresoé a través de demandas
de formacion especifica.

d) La posible falta de capacidad de responder a las demandas del programa.
Demostraron, desde el inicio, un fuerte compromiso, intencion de participar y
buenas expectativas respecto al programa, asi como una inquietud por “estar a la

altura” de las demandas del programa.

Atendiendo al analisis de estas inquietudes y demandas iniciales, los primeros meses
de programa constaron de actividades dirigidas a fomentar la familiaridad con éste y el
manejo de la plataforma virtual y las dindmicas a realizar. Para hacerlo més conciso y
sencillo para las familias, se cred una rutina de trabajo a respeta en todo el programa.

Asi mismo, durante el desarrollo de programa se fomentd el conocimiento
interfamiliar, el uso de lenguaje asertivo y positivo entre las familias. Con el fin de pautar

y facilitar las dinamicas, se emplearon varias estrategias y recursos:

- Presentaciones visuales en forma de contenido dinamicas, atractivas y cercanas
como forma de dar a las familias cierta seguridad y de potenciar su
autocapacidad.

- Cuestionarios y un cribado del desarrollo: a fin de facilitar a las familias
informacion util y ayudarlas en sus interacciones con otras familias. Con estos
instrumentos se establecieron prioridades y se clasificaron sus demandas y
necesidades reales por orden de importancia.

- Informacion sobre las dinamicas: se facilitd informacion sobre la que realizar
dindmicas de debate en las que el profesional moderaba y ajustaba la informaciéon

segun las demandas familiares tanto en grupo como de forma individual.

La fase 2 se centrd en desarrollaron cuestiones especificas sobre la calidad de vida
de las familias de las personas con TEA, a partir de cuatro areas principales: dificultades
de comportamiento de la persona con TEA, autodeterminacion, relaciones en el entorno
familiar e implicacion en la comunidad. Del desarrollo y finalizacién de esta fase
obtuvimos una satisfaccion elevada por parte de las familias participantes a nivel general,
aungue algunos de ellos evidenciaron dificultades para participar con dedicacion

completa (ver figura 1).
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Figura 1. Satisfaccion con el programa de atencién.

3.2. Resultados finales del Programa de Atencion Virtual

En este apartado referido a los resultados finales, destacamos los conocimientos

adquiridos por las familias a traves de la participacion en el Programa, asi como también

evaluamos la incidencia del mismo a través de la participacion de las familias en los foros,

chats, emails. ..

En primer lugar, atendiendo a las cuatro areas trabajadas: dificultades de

comportamiento, autodeterminacion, relaciones en el entorno e implicacion en

comunidad, cabe destacar que las familias sefialaron:

a)

Dificultades de comportamiento en sus hijos/as con TEA: el 16.7% indicaron que sus
hijos/as no presentan problemas de comportamiento desadaptativo preocupante; asi
mismo, un 66.6% afirmaron conocer y comprende bien los aspectos a tener en cuenta
a la hora de atender la conducta de sus hijos/as, mientras que el 33.3% restante

afirmaron entender parcialmente el modo de atender a sus comportamientos.

b) Autodeterminacion: de la totalidad de familias participantes, un 40% obtuvieron una

puntuacién de 100% en conocimiento y participacion en actividades dirigidas a
mejorar la autodeterminacion de sus hijos/as, otro 40% obtuvieron un 80% de
autodeterminacion para sus hijos y el 20% restante del 60%. Con ello, todo parece
indicar que las familias trabajan por la autonomia, competencia y relaciones de sus
hijos/as, situandose el conjunto de puntuaciones obtenidas en un 84% de
conocimiento y participacion en las citadas actividades.

Relaciones en el entorno familiar: el 67% de las familias obtiene una puntuacion del
100% en conocimientos y aplicacion de estrategias para mejorar las relaciones y
calidad de vida familiar en el seno de la familia a traves de actividades en familia,
mientras que el 33% obtiene unas puntuaciones del 60%.

Editorial Dykinson | ISBN: 978-84-1324-492-1 1266



Investigacion, Innovacion docente y TIC. Nuevos horizontes educativos

d) Implicacion en la comunidad: el 50% de las familias obtiene unas puntuaciones del
100% en el conocimiento de estrategias para incluir a la persona con TEA en la
comunidad, el 33.3% obtiene puntuaciones del 88.8% y el 16.7% restante obtiene

puntuaciones del 66.7%

En segundo lugar, estudiamos la participacion de las familias a través de diferentes
tipos de herramientas de la comunicacion en TIC con los que se trabajaron las
dimensiones de la calidad de vida.

En la figura 2 se observa el nivel de participacion de las familias, en cuanto al nUmero

de consultas realizadas y de respuestas que se emitieron en los foros a raiz de éstas.
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Figura 2. Participacion y respuestas en los foros.

Como se observa en la figura 2, uno de los temas en los que mayor participacion
hubo fue en la dimension de “bienestar emocional” donde, tras iniciarse dos consultas, se
abrieron un total de 18 respuestas de las personas participantes y profesionales. Asi
mismo, otro tema de gran importancia entre las familias fue la “implicacion en la
comunidad y defensa” donde también se introdujeron dos consultas con 17 respuestas.
“productividad” y “autodeterminacion” fueron dos temas bastante trabajados, mientras
que la “salud fisica” mostro ser el de menor respuesta.

En cuanto al nimero de consultas, respuestas y visitas de las familias, en la figura 3

se presentan las diferentes prioridades en funcion de los resultados.
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Figura 3. Relacion entre el nimero de consultas, respuestas y visitas segun las dimensiones de

calidad de vida familiar.

Nuevamente, la figura 3 evidencia que la posicion mas elevada y por tanto, la que
mayor preocupacion suscitd a las familias fue el “bienestar emocional”, seguido por la
“implicacion en la comunidad y defensa” y la “productividad”.

En cuanto a los resultados relativos a la participacion en los chats segun las
dimensiones de la calidad de vida familiar, en la figura 4 se observa que, en general, las
familias participaron mas en chats relativos al bienestar emocional y el ocio y tiempo que

de productividad, apoyos, implicacion en la comunidad y defensa y salud fisica.

60 -
40 A
20 A

Frodutividad y apoyos Implicacién en la salud fizica Bienestar econndmico Relaciones y Bienestar emacional y
comunidad y defensa. funcionamiento familiar  ocio y tiempo de disfrute
Apoyos

M Porcentaje de participacion

Figura 4. Participacion en las dimensiones de calidad de vida familiar.
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En cuanto a los e-mails de entrada y salida relativos a la participacion de las familias,
en la figura 5 puede apreciarse una participaciéon muy variable a lo largo de todo el
programa, con mayor incidencia entre los meses 7-10 y entre los meses 19-20, sobre todo

de salida.
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Figura 5. Comunicacion mediante mail.

Finalmente, sefialar que las familias mostraron una satisfaccion general buena con el
programa, sobre todo en los contenidos de la primera parte del programa, asi como en
relacion al uso de las TIC, con especial énfasis en los chats grupales, los foros y las
sesiones de atencion personalizada, por este orden.

En relacion a las aportaciones cualitativas sobre el funcionamiento y utilidad del

programa, sefialaron como ventajas:

a) La obtencion de informacion de actualidad y la formacion familiar,
especialmente los debates sobre protocolos sanitarios, la inclusion en las
escuelas, las dificultades de comportamiento...

b) El asesoramiento personalizado y el apoyo profesional a medida que fue
incrementando su demanda; concretamente, las sesiones de atencion y apoyo
personalizado y, en gran medida, la disponibilidad de un/a profesional para
atender a la carta sus demandas y responder contingentemente a las mismas.

c) El apoyo mutuo; esto es: las familias con hijos/as més pequefios destacaron el
beneficio de verse respaldados y asesorados por otras familias con hijos/as

mayores que ya pasaron por situaciones similares en las que se encontraban en el
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momento de desarrollo del programa, valorando en gran medida su apoyo y
asesoramiento; por su parte, las familias con hijos/as mayores destacan la
satisfaccion que supone poder apoyar a otras familias que estdn comenzando y
sefialan lo beneficioso que seria poder disponer de este servicio cuando sus

hijos/las eran mas pequefios.

4. DISCUSION

Los resultados analizados durante y al final del desarrollo del programa permiten
obtener una panoramica general del impacto del mismo y verificar la consecucién de los
objetivos de actuacion.

En relacion a los beneficios del programa de atencidn, destacé una buena percepcion
de las familias sobre el acompafiamiento profesional y el contacto con otras familias. Asi,
ante la incertidumbre e inseguridad que se manifiesta, generalmente, en las familias en
las que existe un miembro con TEA (Durén, Garcia-Fernandez, Fernandez y Sanjurjo,
2016), una pieza clave de cualquier programa de atencion es disponer de educadores con
conocimiento, informacion y capacidad de asesorar y establecer interacciones educativas
que posibiliten el desarrollo de personas cada vez mas auténomas e independientes (Bafia,
2011, 2015; Lozano et al., 2013). De esta forma, el programa se convirtido en una
herramienta que aport6 seguridad a las familias en muchos aspectos de la educacion de
sus hijos e hijas. Se ha observado el apoyo y la satisfaccion del asesoramiento
profesionales que les proporcion6 el respaldo y apoyo a la hora de educar a sus hijos/as,
ayudandoles a interpretar su medio y a establecer unas bases sélidas de calidad de vida
familiar, que redunden en la calidad de vida de todos, desde el paradigma de los apoyos
(Turnbull, 2004).

Pero ademas, ofrecer este apoyo y ayuda a través de las TIC ha supuesto beneficios
adicionales, entre los que las familias destacaron tres:

a) En relacion al programa disefiado y ejecutado: aludieron a ventajas personales y
familiares de sentirse acompariados y apoyados en el proceso de educacion de sus
hijos/as, aspecto destacado previamente en maltiples estudios (Duran et al, 2016;
Turnbull, 2004; etc.), asi como ventajas vinculadas a la posibilidad de disponer de
informacidn de actualidad relacionada con el trastorno de sus hijos/as, con como
educar a los hijos/as de una manera organizada, y sobre todo, con el acceso a

apoyos y ayudas para sus hijos/as, el asesoramiento en contextos educativos,
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escolares y de comportamiento... Este tipo de apoyo les facilita dedicar su tiempo
a sus hijos y funciones como educadores familiares en vez de procurar ayudas
profesionales una vez que cuentan con la opinion y orientacion de un especialista
que le facilite una atencién adecuada a su demanda.

b) En cuanto a la atencion personalizada: sefialaron que poder acceder a la
plataforma en funcion de su tiempo disponible y desde el lugar que ellas deseasen
les facilito su calidad de vida. Varios estudios evidencian las potencialidades del
uso de las TIC sobre la mejora de la calidad de vida, normalizacion e inclusion de
las personas con TEA en particular (Casas Rodriguez y Aparicio Pico, 2016;
Garcia Guillén, Garrote Rojas y Jiménez Fernandez, 2016) y con alteraciones del
neurodesarrollo en general (Cabero, 2014; Gros, 2015).

¢) En cuanto al uso de las herramientas TIC: este programa les ha permitido iniciar
0 ampliar su conocimiento y contacto con las herramientas TIC, ayudandoles a
algunas familias a manejar herramientas que, hasta el momento, no empleaban y
de las cuales desconocia sus posibilidades. Este dato es de suma importancia si se
tiene en cuenta la tendencia en positivo al desarrollo de aplicaciones TIC para
trabajar con nifios y nifias TEA y que presentan grandes potencialidades (Garcia
Guillén et al., 2016), haciendo que sea imprescindible que también las familias
tengan conocimiento sobre ellas.

d) Si bien todavia no existen muchos estudios al respecto, se puede hablar de una
tendencia favorable al uso de las TIC no personas con TEA, en semejanza con el
resto de la poblacion (Ballestero, 2002).

También es necesario aludir a los inconvenientes o limitaciones del programa,

destacando el tiempo para desarrollar con mas profundidad todas y cada una de las
actividades propuestas. Muchas familias echan en falta que el programa haya tenido poca

duracién y se pueda extender sus beneficios a un nimero mayor nimero de familias.

5. CONCLUSIONES

A nivel general, se ha podido constatar el interés general de las familias por el
programa y, con ello, la repercusion que ha tenido en sus vidas, sefialando su deseo de
seguir participando en iniciativas de este tipo. Es asi como se concluye que este proceso
no deberia acabar y que este tipo de programas son de interés general y les facilita su

calidad de vida. Su percepcion por el interés de que estos programas sean mas accesibles
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hacen que sea necesario contar con el apoyo profesional de una manera permanente para
poder atender a las necesidades y demandas crecientes y diversas de sus hijos/las. El
interés por seguir estando en contacto con otras familias con las que poder compartir
informacidn, experiencias, ideas, consejos apoyos mutuos ha sido una de las experiencias
positivas que ha generado este programa, asi como la sensacion de verse acompafiados y
asesorados en sus demandas y necesidades tanto actuales como de futuro.

De todo ello, la Persona con TEA aprecia que el programa de atencion repercute en
su desarrollo/aprendizaje, en la inclusion y autodeterminacion asi como en su vida y
calidad en general. Podemos sefialar que esto repercute en el avance en calidad de vida
individual de las personas con TEA, especialmente en forma de avances relevantes en la
dimensién Apoyos a las personas con diversidadefuncional, perteneciente a la Calidad de
vida familiar.

La familia de la persona con TEA aprecia que el programa de atencién permite
comprender la relacion entre Autodeterminacion, Calidad de vida, Desarrollo/aprendizaje
e Inclusidn. EI programa mejora la inclusion social de estos colectivos, repercute en su
Autodeterminacién y, en general, mejora la calidad de vida familiar del grupo. Las
Tecnologias de la Informacion y Comunicacion como medio se tornan en relevante para
el desarrollo/aprendizaje de estas personas al tiempo que sirve para que las familias
comprendan mejor la importancia de la inclusion. Tras el programa las herramientas mas
valoradas por las familias son los foros, chats y sesiones de atencion personalizada. En
general las familias valoran mas las TIC tras el programa y destacan la repercusion que
tiene en sus vidas el poder contar con la informacién, formacion y asesoramiento a la
carta, el conocimiento profesional que el programa de atencion les ofrece. Esta
investigacion permite concluir que las TIC son un medio eficaz para mejorar la calidad
de vida individual y familiar de personas con TEA al tiempo que influyen en el desarrollo

de su Autodeterminacion, calidad de vida e inclusion.
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