Entender el TEA antes de elegrr
cualquier herramienta

El error mas frecuente que cometen las familias cuando descubren
que existe tecnologia para el TEA es ir directamente a la aplicacion sin pasar
antes por la pregunta fundamental: ;qué necesita concretamente mi hijo?
La tecnologia es una respuesta; la pregunta es la comprension del nino. Este
capitulo no es un manual clinico, pero st un mapa de lo mas relevante que
un padre necesita entender sobre el TEA para tomar decisiones tecnologicas
con criterio.

1.1 QUE ES EL TEA Y POR QUE NO HAY DOS
PERSONAS IGUALES EN EL ESPECTRO

1.1.1 El espectro como continuo: niveles de
apoyo y perfiles individuales

El Trastorno del Espectro Autista no es una sola cosa. Es una familia
de condiciones del neurodesarrollo que comparten algunas caracteristicas
(diferencias en la comunicacion social, patrones de comportamiento
repetitivo o restringido, procesamiento sensorial atipico) pero que se
expresan de formas enormemente distintas de una persona a otra. Por
eso se habla de espectro: un continuo que abarca desde personas que
necesitan apoyo constante en todos los aspectos de su vida hasta personas
que llevan unavida completamente autonoma pero que procesan el mundo
de una forma diferente a la mayoria.
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El DSM-5, el manual de diagnostico mas usado internacionalmente,
ya no divide el TEA en subtipos separados (autismo clasico, sindrome de
Asperger, TGD no especificado) sino que habla de un Gnico espectro con
tres niveles de apoyo segln la intensidad de los apoyos que necesita la
persona: nivel 1 (requiere apoyo), nivel 2 (requiere apoyo sustancial) y
nivel 3 (requiere apoyo muy sustancial). Esta clasificacion orienta mejor
la planificacion de los apoyos, aunque no captura toda la complejidad de
cada persona.

I LO QUE IMPORTA PARA ELEGIR UNA HERRAMIENTA TECNOLOGICA
Antes de buscar una aplicacion o un dispositivo, es Util tener claro el
perfil concreto de tu hijo en estas dimensiones:

» Comunicacion: ;Habla con fluidez? ;Usa frases simples? ;Senala
y gesticula? ;Usa pictogramas o comunicacion alternativa?
;Comprende bien lo que se le dice o tiene dificultades de
comprension?

¥ Procesamiento sensorial: ;Es muy sensible a los sonidos, las luces
0 las texturas? ;Busca activamente la estimulacion sensorial o
la evita? ;Tiene un perfil mixto (hipersensible en unos canales e
hiposensible en otros)?

» Regulacion emocional: ;Puede identificar como se siente vy
comunicarlo? ;Tiene estrategias propias de autorregulacion o
necesita apoyo externo constante? ;lLas crisis son frecuentes o
esporadicas?

¥ Autonomia: ;Qué tareas del dia a dia hace solo o con poco apoyo?
;En cuales necesita ayuda? ;Qué rutinas ya tiene establecidas y
cuales son mas dificiles?

¥ Intereses y motivaciones: ;Qué le apasiona? ;Qué tecnologia ya
usa y le gusta? ;Hay formatos (video, audio, texto, imagenes) que
prefiera claramente a otros?
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N

Intereses
Trenes y recorridos

Preferencias
Ambientes con poco ruido

Apoyo que se puede probar
Instrucciones con pasos visibles

Perfil ficticio - ejemplo adaptable

1.1.2 Areas que afecta el TEA: comunicacion,
socializacion y conducta

El TEA afecta principalmente a tres areas que estan profundamente
interconectadas. La comunicacion abarca tanto el lenguaje verbal (la
produccion y comprension de palabras y frases) como el lenguaje no verbal
(los gestos, la expresion facial, el contacto ocular, el tono de voz). Muchos
ninos con TEA desarrollan el lenguaje oral, pero aun asi pueden tener
dificultades para usarlo de forma pragmatica: saben las palabras pero les
cuesta usarlas en el contexto social adecuado, interpretar el doble sentido,
entender el sarcasmo 0 mantener una conversacion reciproca.

La socializacion no significa querer relacionarse menos (muchos
ninos con TEA tienen un gran deseo de conexion social) sino tener un codigo
social diferente: dificultades para leer las senales sociales implicitas, para
entender las reglas no escritas de la interaccion, para saber cuando es su
turno de hablar o para adaptar el comportamiento segin el contexto. La
conducta incluye los patrones repetitivos (estereotipias, rituales, insistencia
en la rutina), que no son caprichos sino mecanismos de regulacion: el nifo
los usa para gestionar la incertidumbre y el estrés de un mundo que a
menudo le resulta impredecible.
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1.1.3 Comorbilidades frecuentes que condicionan el uso
de la tecnologia: TDAH, ansiedad y perfil sensorial

Una caracteristica clinica relevante del TEA es que raramente aparece
solo. La mayoria de las personas con TEA tienen al menos una condicion
adicional que coexiste con el trastorno y que puede tener tanto o mas
impacto en eldiaadiaque el propio TEA. Las mas frecuentes son el Trastorno
por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH), que afecta a entre el 30
%y el 80 % de los ninos con TEA segun los estudios; la ansiedad, presente
en mas del 40 % de los casos; las dificultades del sueno, que afectan a mas
del 50 %; y los problemas gastrointestinales, cuya relacion con el TEA esta
siendo objeto de investigacion activa.

Estas comorbilidades tienen implicaciones directas para la tecnologia.
Un nino con TEA y TDAH tiene mas dificultades para mantener la atencion
en una aplicacion; necesita interfaces muy simples, sesiones cortas y
retroalimentacion inmediata. Un nino con TEA y ansiedad puede reaccionar
con angustia a los cambios en las rutinas digitales o a las notificaciones
inesperadas. Un nino con perfil sensorial muy marcado puede encontrar
que ciertos dispositivos (con pantallas brillantes, sonidos abruptos o
vibraciones) son en si mismos fuentes de estrés. Conocer el perfil completo
del nino es el primer paso antes de cualquier decision tecnologica.

1.2 COMO APRENDE Y PROCESA LA
INFORMACION UN NINO CON TEA

1.2.1 Estilo cognitivo y pensamiento visual: implicaciones
practicas para elegir herramientas

Una de las aportaciones mas influyentes en la comprension del TEA
desde dentro es la de Temple Grandin, investigadora y persona autista,
que describio su propio pensamiento como fundamentalmente visual:
piensa en imagenes, no en palabras. Aunque no todos los ninos con TEA
son pensadores visuales en el mismo sentido (algunos son pensadores en
patrones, otros en sistemas), si es cierto que muchos procesan mejor la
informacion cuando esta representada visualmente que cuando se presenta
solo en formato oral o textual.
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Esto tiene implicaciones directas para la tecnologia. Las aplicaciones
con soporte visual (pictogramas, videos, animaciones, representaciones
graficas del tiempo) suelen funcionar mejor que las basadas exclusivamente
en texto o en instrucciones verbales. Los sistemas de agenda visual, los
apoyos pictograficos de comunicacion y los videos de modelado (donde el
nino ve a alguien realizando la tarea que tiene que aprender) estan entre
las herramientas con mas evidencia en el TEA, precisamente porque se
apoyan en el canal de procesamiento mas fuerte de muchos de estos ninos.

1.2.2 Procesamiento sensorial: hipersensibilidad,
hiposensibilidad y sobrecarga

El procesamiento sensorial atipico es una de las caracteristicas del
TEA mas documentadas en la investigacion y, al mismo tiempo, una de las
menos visibles para quien no la conoce. No es una sola cosa: algunos ninos
tienen hipersensibilidad en uno o varios sentidos (el sonido del secador
0 el roce de una etiqueta en la ropa pueden ser fisicamente dolorosos),
mientras que tienen hiposensibilidad en otros (buscan activamente la
presion profunda, el movimiento o la estimulacion intensa). Muchos tienen
un perfil mixto que varia ademas segun el estado de activacion y el nivel
de estreés.

Para la tecnologia, esto significa que el mismo dispositivo puede ser
una herramienta de apoyo o una fuente de sobrecarga segln el nino vy el
momento. Una pantalla brillante puede ser intolerable en un momento de
alta activacion. Un auricular con cancelacion de ruido puede ser liberador
para un nino hipersensible al sonido. Una aplicacion con efectos sonoros
intensos puede ser rechazada por un nino con hipersensibilidad auditiva
pero encantadora para un nino que busca estimulacion auditiva. La regla
es siempre observar al nino concreto, en el contexto concreto, con la
herramienta concreta.

1.2.3 Motivacion, intereses restringidos y como
la tecnologia puede aprovecharlos

Los intereses intensos y focalizados son una caracteristica definitoria
del TEA que con frecuencia se presenta como un problema (el nifio solo
habla de trenes, de dinosaurios, de los planetas del sistema solar) pero
que la investigacion mas reciente identifica como una fortaleza si se usa
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bien. Los intereses especiales son una fuente de motivacion muy potente:
un nino que parece dificil de motivar en casi cualquier actividad puede
mostrar una concentracion y una capacidad de aprendizaje sorprendentes
cuando el material esta relacionado con su intereés.

Las mejores aplicaciones para ninos con TEA son las que tienen en
cuenta este principio: permiten personalizar los contenidos alrededor del
interés del nino, usan los personajes o las tematicas que le enganchan
como vehiculo para trabajar habilidades de comunicacion, regulacion o
autonomia. Un nino apasionado por los trenes puede aprender a hacer
frases completas a través de una aplicacion de comunicacion que use
trenes como pictogramas, o puede practicar la gestion de las emociones a
travées de una historia social con personajes ferroviarios.

1.3 LOQUE LA INVESTIGACION DICE
SOBRE LA TECNOLOGIA Y EL TEA

1.3.1 Evidencia cientifica consolidada: qué
funciona y en qué condiciones

La investigacion sobre tecnologia y TEA ha crecido exponencialmente
en los Gltimos diez anos. Las publicaciones de la conferencia AIED (Artificial
Intelligence in Education), la revista Journal of Autism and Developmental
Disorders y los estudios compilados en volimenes como el de IGI Global
sobre tecnologia y TEA documentan resultados positivos en varias areas: la
comunicacion aumentativa y alternativa (con evidencia muy sélida de que
los SAAC con soporte digital mejoran la comunicacion de ninos con habla
limitada), el aprendizaje de habilidades sociales en entornos virtuales
(donde la reduccion de la presion social facilita la practica), y la estructura
y la anticipacion mediante agendas visuales digitales (que reducen la
ansiedad y mejoran la participacion en las rutinas).

La evidencia es mas moderada pero prometedora en areas como el
reconocimientoy la expresion de emociones con ayuda de aplicaciones de IA,
la robotica social para la practica de la interaccion, y los sistemas de tutoria
adaptativa para el aprendizaje académico. Lo que la investigacion senala
de forma consistente es que la tecnologia no funciona sola: los mejores
resultados se obtienen cuando la herramienta se integra en un plan de
intervencion mas amplio, con la guia de profesionales y el acompanamiento
de la familia.
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1.3.2 Limites de la evidencia actual: lo que
todavia no sabemos con certeza

La investigacion sobre IA y TEA es todavia joven y tiene limitaciones
importantes que conviene conocer. Muchos estudios tienen muestras
pequenas (decenas de participantes en lugar de cientos o miles), lo que
hace dificil generalizar los resultados. La heterogeneidad del espectro
significa que lo que funciona para un subgrupo de ninos puede no funcionar
para el conjunto. Los periodos de seguimiento son frecuentemente cortos
(semanas o meses) y no permiten saber si los beneficios se mantienen
a largo plazo. Y hay un sesgo de publicacion: los estudios con resultados
positivos se publican mas que los que no encuentran efectos, lo que puede
crear una imagen demasiado optimista.

Esto no significa que la tecnologia no sirva: significa que hay que
aplicarla con criterio, sin esperar milagros y manteniendo siempre la
evaluacion de los resultados reales en el nino concreto. Las familias que
obtienen mejores resultados con la tecnologia son las que la tratan como
una hipotesis que hay que comprobar, no como una certeza que hay que
aplicar.

1.3.3 Como evaluar una herramienta
antes de introducirla en casa

Ante la avalancha de aplicaciones y dispositivos que se anuncian
como soluciones para el TEA, el técnico ambiental puede adoptar un
conjunto de criterios basicos de evaluacion antes de introducir cualquier
herramienta nueva. En el capitulo 6 se desarrolla un protocolo completo;
aqui se presentan las preguntas mas importantes para una primera criba.

I CINCO PREGUNTAS DE CRIBA ANTES DE
DESCARGAR CUALQUIER APLICACION

;Tiene evidencia? ;El fabricante cita estudios publicados en revistas
cientificas revisadas por pares? ;O solo testimonios de usuarios? La evidencia
no garantiza que funcione con tu hijo, pero la ausencia de evidencia es una
senal de alerta.

¢Es personalizable? Las aplicaciones de mayor utilidad para el TEA
son las que permiten adaptar los contenidos, los niveles de dificultad,
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los sonidos y los visuales al perfil del nino. Las aplicaciones genéricas sin
posibilidad de personalizacion funcionan peor.

¢Qué hace con los datos? Las aplicaciones para ninos deben cumplir
con la normativa de proteccion de datos de menores. Revisa la politica de
privacidad antes de crear ninguna cuenta con los datos de tu hijo.

;Tiene version de prueba? Muchas aplicaciones de calidad tienen
periodos de prueba gratuita. Aprovéchalos antes de pagar para comprobar
si tu hijo reacciona bien a la interfaz.

:Qué dice la comunidad de familias? Los grupos de padres en redes
sociales y los foros especializados en TEA son fuentes de informacion
practica muy valiosa. Una aplicacion que muchas familias han probado y
descartado merece escepticismo; una que varias familias describen como
transformadora merece atencion.

1.4 FAMILIAS EN EL ESPECTRO: COMO EL TEA
AFECTA AL SISTEMA FAMILIAR COMPLETO

1.4.1 El impacto emocional del diagnostico:
duelo, aceptacion y nuevo comienzo

Recibir el diagnostico de TEA de un hijo es una experiencia que pocas
familias describen como neutral. Para muchos padres, el diagnostico es
el fin de un periodo largo de incertidumbre y preguntas sin respuesta, lo
que trae un alivio enorme. Para otros, es el comienzo de un proceso de
duelo: el duelo por el hijo imaginado, por la vida que pensaban que iba a
tener. Ambas respuestas son completamente normales y frecuentemente
coexisten en la misma persona.

Lo que saben los investigadores que han estudiado el bienestar de
las familias con un hijo con TEA es que la aceptacion (entendida no como
resignacion sino como integracion activa de la realidad) es el predictor mas
solido de una buena adaptacion a largo plazo. Las familias que consiguen
integrar el TEA como una parte de su vida en lugar de como un problema
externo tienen menores niveles de estrés cronico, mejores relaciones de
pareja y mejores resultados en sus hijos.
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1.4.2 El estrés parental en el TEA: reconocerlo,
nombrarlo y buscar apoyo

La investigacion sobre el bienestar de los padres de ninos con TEA
documenta consistentemente niveles de estrés parental superiores a los de
otras familias, incluyendo familias con ninos con otros tipos de discapacidad.
Las fuentes de ese estrés son multiples: la incertidumbre sobre el futuro
del nino, la dificultad de acceso a los servicios especializados, el impacto
economico de los apoyos privados, el agotamiento de la gestion cotidiana,
el impacto en la vida social y la relacion de pareja.

Reconocer el estrés como un fenomeno real y legitimo (no como un
signo de que se esta haciendo mal) es el primer paso para gestionarlo.
Un padre o una madre agotados no pueden ser los apoyos consistentes y
pacientes que el nino necesita. Buscar apoyo psicologico propio, conectar
con otras familias y delimitar tiempo para el descanso no es egoismo: es
parte de la intervencion con el nino.

1.4.3 Los hermanos del nino con TEA:
necesidades y como apoyarles

Los hermanos de ninos con TEA son con frecuencia los grandes
olvidados de la intervencion: toda la atencion familiar se concentra en el
nino con TEA, y los hermanos pueden sentirse invisibles. La investigacion
muestra que muchos desarrollan empatia y madurez extraordinarias, pero
tambien pueden experimentar ansiedad, resentimiento o dificultades
derivadas de crecer en un entorno con alto nivel de estrés.

La tecnologia puede ayudar a los hermanos de dos formas:
proporcionando herramientas para que entiendan el TEA de su hermano
de una forma adaptada a su edad (existen libros digitales y aplicaciones
disefadas para explicar el TEA a nifos), y garantizando que los hermanos
tienen también acceso a momentos de uso de la tecnologia sin que esta sea
exclusivamente el territorio del hermano con TEA.
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1.5 EL TEA EN DISTINTAS EDADES: COMO CAMBIAN
LAS NECESIDADES TECNOLOGICAS

1.5.1 Primera infancia (0-6 afos): deteccion, atencion
temprana y primeras herramientas

La primera infancia es la etapa donde las intervenciones tienen mayor
impacto sobre el desarrollo: la plasticidad neurologica del cerebro en los
primeros anos hace que las intervenciones tempranas produzcan cambios
que no son posibles en edades posteriores. El diagnostico de TEA en esta
etapa (que ya se realiza con fiabilidad a partir de los 18-24 meses) abre
una ventana de intervencion que las familias y los profesionales deben
aprovechar.

Las herramientas tecnologicas mas adecuadas para la primera
infancia son las mas simples: tableros de pictogramas con pocas opciones
claras, agendas visuales con fotografias reales del nino, aplicaciones de
causa-efecto muy sencillas que ayudan al nino a entender que sus acciones
producen resultados. La pantalla tactil del tablet es especialmente accesible
para los ninos pequenos porque no requiere control motor fino.

1.5.2 Edad escolar (6-12 anos): aprendizaje,
socializacion y autonomia en desarrollo

La edad escolar trae nuevas demandas para el nino con TEA: las
expectativas académicas aumentan, la complejidad social del entorno de
companeros se intensifica,y la brecha entre el nino con TEAy sus companeros
puede hacerse mas visible. Es también la etapa en que la mayoria de los
ninos con TEA reciben apoyos mas especificos en el colegio (apoyo de PT, de
AL, integracion en el aula ordinaria con adaptaciones).

Las herramientas mas relevantes en esta etapa son las de apoyo
al aprendizaje (plataformas adaptativas de lectoescritura y matematicas,
herramientas de accesibilidad como el dictado por voz), las de organizacion
y autonomia (agendas digitales, gestores de tareas escolares), y las de
habilidades sociales (entrenamiento en entornos virtuales, aplicaciones de
reconocimiento emocional, juegos serios con componente social).
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1.5.3 Adolescencia y transicion a la vida adulta:
nuevas herramientas, nuevos desafios

La adolescencia es una etapa de especial complejidad para los
jovenes con TEA: la intensificacion de las demandas sociales, la emergencia
de la sexualidad y la aproximacion a la transicion hacia la vida adulta
generan nuevas necesidades. Las herramientas mas relevantes son las de
autonomia personalavanzada (gestores de tareas complejas, aplicaciones de
orientacion para el transporte publico, herramientas de gestion econdomica
basica) y las de habilidades sociales y relacionales.

La privacidad y la autonomia en el uso de la tecnologia se vuelven
también temas importantes en la adolescencia: el joven con TEA tiene
derecho a una vida digital propia con niveles de privacidad apropiados para
su edad. La familia que ha gestionado toda la tecnologia del nino durante la
infancia necesita ir cediendo gradualmente ese control en la adolescencia,
acompanando el proceso de autonomia digital de la misma forma que
acompana el proceso de autonomia en otras areas de la vida.

1.6 COMO HABLAR DEL TEA CON EL RESTO DE
LA FAMILIA Y EL ENTORNO SOCIAL

1.6.1 Hablar con los abuelos: como explicar
el TEA a la generacion anterior

Los abuelos son con frecuencia la red de apoyo mas importante de
las familias con un hijo con TEA: son quienes cuidan al nino cuando los
padres trabajan, quienes aparecen en los momentos de crisis y quienes mas
horas pasan con él después de los propios padres. Pero también son con
frecuencia la fuente de mas incomprension y de mas consejos no pedidos:
«es que no le pones limites», «en mi época no habia tantas etiquetas»,
«dale tiempo que ya se le pasara».

Explicar el TEA a los abuelos es un proceso que requiere paciencia,
repeticion y, en muchos casos, humildad de ambas partes. Lo que mas
ayuda en ese proceso no es un documento clinico ni un articulo cientifico
(que raramente cambian creencias arraigadas) sino la experiencia directa
con el nino: que el abuelo o la abuela observe qué ocurre cuando se aplica
el protocolo del temporizador visual antes de apagar el tablet, y qué ocurre
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cuando no se aplica. La evidencia vivida es mucho mas persuasiva que la
evidencia leida. La tecnologia puede ayudar en este proceso: un video corto
del nino usando su agenda visual en casa, compartido por WhatsApp, puede
mostrar en 90 segundos lo que mil palabras no consiguen explicar.

1.6.2 Hablar con los amigos y el entorno social:
qué compartir y qué proteger

Las familias con un hijo con TEA se enfrentan a la pregunta de cuantoy
con quién compartir el diagnostico del nino. No hay una respuesta universal:
cada familia tiene sus valores sobre la privacidad, cada nino tiene un perfil
de TEA que puede ser mas o menos visible, y cada entorno social tiene
un nivel diferente de comprension y de apertura. Lo que la investigacion
y la experiencia clinica sugieren es que el secretismo completo suele
ser contraproducente: genera mas malentendidos y mas estrés que una
informacion basica compartida con las personas mas cercanas.

Elvocabularioquese use paraexplicarel TEAalentornoimporta mucho.
«Mi hijo tiene autismo» puede generar imagenes muy estereotipadas que
no corresponden con el nino real. «Mi hijo tiene un perfil neurodivergente
que hace que procese el mundo de una forma diferente» es mas preciso
pero menos accesible. «Mi hijo necesita mas estructura y predictibilidad
qgue otros ninos, y en situaciones de mucho ruido o mucho cambio puede
ponerse muy dificil» es concreto, descriptivo y orientado a la accion: dice
exactamente quée puede ocurrir y da implicitamente informacion sobre
como comportarse con el nino.

1.6.3 Cuando hay negacion en el entorno: como
manejar la resistencia al diagnostico

No es infrecuente que uno de los dos progenitores tenga dificultades
para aceptar el diagnostico, que los abuelos lo rechacen abiertamente, o
que el colegio actie como si el TEA del nino fuera una etiqueta excesiva.
Esta negacion tiene consecuencias reales: la falta de coherencia en el
manejo entre los distintos adultos del entorno del nino produce confusion,
aumenta la ansiedad y dificulta la implementacion de cualquier estrategia
terapéutica. Un nino cuyo padre aplica el protocolo de transicion visual con
consistenciay cuya madre lo aplica solo cuando se acuerda tiene resultados
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mucho peores que un nino cuyos dos padres aplican el mismo protocolo
con la misma consistencia.

El manejo de la negacion en el entorno es una tarea que los psicologos
clinicos especializados en TEA conocen bienyen la que pueden ofrecer apoyo
especifico: a veces una sesion de orientacion familiar con el especialista
es mas eficaz que cien conversaciones entre los propios conyuges o entre
padres y abuelos. La tecnologia puede contribuir modestamente en este
proceso: compartir videos cortos de divulgacion sobre el TEA producidos
por profesionales reconocidos (los videos de Autismo Espafna, los de
divulgadores especializados en redes sociales) puede abrir conversaciones
y normalizar la realidad del nino con mas efectividad que la transmision
directa de informacion de un miembro de la familia a otro.

1.7 EL IMPACTO DEL DIAGNOSTICO EN LA IDENTIDAD
DEL NINO: COMO HABLAR DEL TEA CON EL

1.71 Cuando y como hablar del diagnostico con el nino

Una de las preguntas que mas frecuentemente hacen los padres a los
profesionales es: ;cuando le hablo a mi hijo de su diagnostico? La respuesta
de la mayoria de los especialistas es: antes de lo que crees, y de una forma
mas sencilla de lo que imaginas. Los ninos con TEA suelen percibir que
son diferentes a sus companeros mucho antes de que los adultos se lo
expliquen: notan que les cuesta mas lo que a otros parece facil, que tienen
mas conflictos, que sus intereses no siempre coinciden con los de los
demas. No tener un nombre para esa diferencia puede ser mas angustiante
que tenerlo.

La forma de hablar del TEA con el nino debe adaptarse a su edad, su
nivel de comprension y su perfil cognitivo. Con nifos pequenos (4-7 anos),
basta con un lenguaje muy concreto y positivo: «tu cerebro funciona de una
forma especial, que hace que algunas cosas te cuesten mas que a otros
ninos, pero también hace que seas muy bueno en otras cosas». Con ninos
mayores (8-12 afnos), se puede ser mas especifico: explicar en qué consiste
el TEA, qué lo causa y qué significa para su vida concreta. Con adolescentes,
la conversacion puede profundizar en la identidad, la neurodiversidad y el
significado de ser autista.
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1.7.2 La perspectiva de la neurodiversidad:
una forma diferente de mirar el TEA

El movimiento de la neurodiversidad es una perspectiva que esta
ganando terreno en la forma de entender el TEA y otras condiciones
del neurodesarrollo (TDAH, dislexia, etc.): en lugar de considerar estas
condiciones como trastornos que hay que «curar» o «normalizar», las
entiende como variaciones naturales de la forma en que el cerebro
humano puede funcionar, con sus propias fortalezas y dificultades, ninguna
de las cuales es intrinsecamente superior a las demas. Esta perspectiva,
desarrollada originalmente por personas autistas, tiene un impacto
positivo documentado en la autoestima y el bienestar psicologico de los
adolescentes y adultos con TEA.

Para las familias, adoptar parcialmente la perspectiva de la
neurodiversidad (sin por ello renunciar a las intervenciones que mejoran
la calidad de vida del nino) puede cambiar la forma en que se habla del
TEA en casa: de «tu problema» a «tu forma de ser», de «lo que tienes que
superar» a «lo que necesitas para funcionar bien», de «ser diferente» a «ser
neurodivergente en un mundo neurotipico». Este cambio de lenguaje tiene
consecuencias en la autoestima del nino y en la forma en que se relaciona
con su diagnostico a lo largo de la adolescencia y la vida adulta.

1.7.3 Recursos tecnologicos para que el nino entienda
el TEA: libros digitales, videos y apps

Hay recursos tecnologicos disenados especificamente para explicar
el TEA a ninos y adolescentes de distintas edades. Para los ninos mas
pequenos, los libros digitales interactivos (como los de la serie «El cerebro
de Pablo» o similares, disponibles en formato ebook o app) presentan el
TEA con lenguaje simple y visuales atractivos. Para ninos de edad escolar,
los videos de divulgacion adaptados (los de organizaciones como Autismo
Espana o los producidos por personas autistas para otros ninos autistas)
son especialmente potentes porque muestran a ninos reales con TEA
hablando de su experiencia.

Para adolescentes, las redes sociales tienen una comunidad autista
muy activa: perfiles en Instagram, TikTok y YouTube de personas autistas
que hablan de su experiencia, que desmitifican estereotiposy que muestran
la diversidad dentro del espectro. Estos recursos de «autorreferencia» (ver
a otras personas autistas hablar positivamente de su identidad) tienen un
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impacto en la autoestima de los adolescentes con TEA que las explicaciones
de los profesionales raramente alcanzan. Los padres que facilitan el acceso
a estos recursos estan dando a sus hijos algo que no tiene precio: la
posibilidad de verse reflejados en alguien que ha encontrado la forma de
vivir bien siendo autista.

1.8 EL PLAN DE APOYO TECNOLOGICO DEL NINO: COMO
CONSTRUIRLO CON EL EQUIPO PROFESIONAL

1.8.1 Qué es un plan de apoyo tecnologico
y por qué vale la pena tenerlo

Un plan de apoyo tecnologico es un documento breve (una o dos
paginas) que recoge las herramientas tecnologicas que el nifio usa, con qué
proposito las usa, como estan configuradas, y cuales son las normas de uso
en casa y en el colegio. No es un documento clinico: es una guia practica
de referencia para todos los adultos del entorno del nino que interactian
con la tecnologia. Su utilidad principal es garantizar la coherencia entre
entornos y servir de punto de partida para las revisiones periodicas.

El plan no necesita ser elaborado: una tabla de Google Sheets con
cinco columnas (herramienta, proposito, configuracion relevante, normas
de uso, responsable de supervision) ya es un plan de apoyo tecnologico
funcional. Lo que importa no es el formato sino que exista, que este
actualizado y que todos los adultos relevantes tengan acceso a él. Un nuevo
maestro de apoyo que empieza a trabajar con el nino en octubre y que
tiene acceso al plan sabe en diez minutos como esta configurado el SAAC
del nino, qué vocabulario tiene, y cuales son las normas de uso en el aula:
esa informacion que anteriormente habria tardado semanas en traspasar
informalmente entre adultos.

1.8.2 Componentes del plan de apoyo
tecnologico: qué incluir

El plan de apoyo tecnologico deberia incluir, como minimo, la siguiente
informacion para cada herramienta del nino. Identificacion: nombre de la
herramienta, version, dispositivo en el que esta instalada. Proposito: para
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qué se usa esta herramienta con este nino (no el proposito genérico de
la herramienta sino el objetivo especifico para el que se usa con el nino
concreto). Configuracion: los ajustes que se han hecho respecto a la
configuracion por defecto y que son relevantes para el uso (el vocabulario
del SAAC, los niveles de dificultad de la plataforma de aprendizaje, las
rutinas configuradas en el asistente de voz).

Normas de uso: cuando se usa la herramienta (en qué momentos del
dia, en qué situaciones), cuanto tiempo (si hay un limite temporal), y con
qué nivel de supervision (puede el nino usarla solo o necesita la presencia
del adulto). Protocolo de las transiciones: qué ocurre cuando termina el
tiempo de uso de la herramienta (qué aviso se da, qué viene después).
Responsable: quién es el adulto responsable de supervisar el uso de esta
herramienta en casa y en el colegio. Fecha de revision: cuando se revisara
si esta herramienta sigue siendo adecuada.

1.8.3 Como construir el plan con el equipo
profesional: una propuesta de proceso

El plan de apoyo tecnologico ideal no lo elabora la familia sola ni el
equipo profesional solo: se construye de forma colaborativa en una reunion
que incluya a los profesionales mas relevantes para el nifio (el logopeda,
la terapeuta ocupacional, el psicologo o el orientador del colegio) vy a los
padres. El momento mas natural para esta reunion suele ser la reunion de
revision del plan de intervencion o del PAI del nino, que en muchos casos
ya existe como practica establecida en el equipo.

Si no existe esta reunion de revision, la familia puede proponerla
como una reunion especifica de «coordinacion de herramientas»: una vez al
ano, de 45-60 minutos, con el objetivo concreto de revisar qué herramientas
se usan, si estan funcionando y si hay que anadir, modificar o retirar alguna.
El tono de esta reunion no deberia ser de evaluacion del trabajo de nadie
sino de colaboracion para optimizar el apoyo al nino: todos los adultos
presentes tienen informacion valiosa sobre como funciona el nino en su
entorno especifico, y la combinacion de esa informacion produce decisiones
mejores que las que cada uno tomaria solo.
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1.9 PREGUNTAS FRECUENTES DE LAS FAMILIAS
ANTES DE EMPEZAR CON LA TECNOLOGIA

1.9.1 ;Va a volverse adicto al tablet si le damos
acceso a estas herramientas?

Esta es la pregunta que mas frecuentemente hacen los padres cuando
les hablamos de tecnologia para el TEA, y es una pregunta completamente
legitima. La respuesta honesta es: depende de como se use. La investigacion
sobre el uso problematico de la tecnologia en ninos con TEA muestra que el
riesgo de dependencia es real cuando la tecnologia se usa principalmente
como regulador emocional (el nifo aprende que el tablet le calmay rechaza
cualquier otra estrategia), cuando no hay limites claros y consistentes
en el tiempo de uso, y cuando el tipo de contenido es pasivo y de alta
recompensa (videos en bucle, juegos de recompensa inmediata) sin funcion
de aprendizaje o comunicacion.
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El riesgo es mucho menor cuando la tecnologia se usa con proposito
(como herramienta de comunicacion, de aprendizaje o de estructuracion
del dia), cuando forma parte de un mend de estrategias mas amplio y no
es la Unica estrategia de regulacion disponible, cuando las normas de uso
son clarasy consistentes desde el principio, y cuando los padres supervisan
activamente el tipo de uso y no solo el tiempo. Dicho esto, hay ninos con TEA
para los que el riesgo de dependencia es mas alto por razones neurologicas
(mayor tendencia a los comportamientos repetitivos, mayor dificultad para
cambiar de actividad), y en esos casos el protocolo de introduccion y los
limites deben ser mas cuidadosos.

1.9.2 ;Si le damos el tablet, dejara de hablar?

Esta pregunta surge sobre todo cuando se habla de introducir un
SAAC en un nino que tiene algo de habla. La respuesta de la investigacion
es clara y consistente: no, el uso de SAAC no inhibe el desarrollo del habla.
Por el contrario, multiples estudios muestran que el SAAC con frecuencia
facilita el desarrollo del lenguaje oral al darle al nino una experiencia
exitosa de comunicacion y al descargarle de la presion de producir habla
cuando esta agotado o bajo estrés. El nino que tiene acceso a un sistema
de comunicacion efectivo tiene mas experiencias de comunicacion exitosa,
y esas experiencias refuerzan la motivacion comunicativa que es la base del
desarrollo del lenguaje.

Dicho esto, introducir un SAAC no es una decision que la familia deba
tomar sola: es una decision que debe tomar con el logopeda que conoce el
perfil comunicativo del nino. El logopeda puede evaluar si el nino esta en
el nivel de desarrollo adecuado para beneficiarse de un SAAC, qué tipo de
sistema es mas adecuado para su perfil, y como introducirlo de forma que
complemente (no sustituya) el trabajo de desarrollo del lenguaje oral.

1.9.3 ;Cuanto tiempo de pantalla es
demasiado para un nino con TEA?

La pregunta sobre el tiempo de pantalla en ninos con TEA no tiene
una respuesta Unica porque depende completamente del tipo de uso. Un
nino que usa el tablet 3 horas al dia exclusivamente para ver videos en
bucle de forma pasiva tiene un perfil de uso muy diferente al nino que usa
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el tablet 3 horas al dia para comunicarse con su SAAC, hacer ejercicios en
Khan Academy y tener una videollamada con los abuelos. El tiempo es el
mismo; el impacto en el desarrollo es completamente diferente.

La recomendacion mas practica no es establecer un limite de tiempo
universal sino distinguir entre el tiempo de uso funcional (la herramienta de
comunicacion, la agenda visual, la plataforma de aprendizaje) y el tiempo
de uso de entretenimiento pasivo, y aplicar los limites principalmente al
segundo tipo. Para el entretenimiento, las recomendaciones de la Academia
Americana de Pediatria (maximo 1 hora al dia para nifios de 2-5 afos, limites
razonables negociados para ninos mayores con prioridad al sueno, la
actividad fisicay la interaccion social) son un punto de referencia razonable,
aunque en la practica deben ajustarse a las necesidades especificas de
cada nino.

1.9.4 ;Que pasa si la tecnologia funciona
en casa pero no en el colegio?

Esta situacion (la herramienta funciona perfectamente en casa pero
el nifo no la usa en el colegio) es una de las mas frecuentes y frustrantes
para las familias. Sus causas mas comunes son la falta de coherencia en
el protocolo de uso entre los dos entornos (en casa la familia ha seguido
el protocolo de introduccion gradual; en el colegio el maestro de apoyo
ha intentado que el nino use el sistema directamente sin el periodo de
familiarizacion), la diferencia en los materiales (el vocabulario del SAAC en
casa es diferente al del colegio), o la diferencia en el nivel de expectativas
(en casa cualquier intento de uso se refuerza entusiastamente; en el colegio
el maestro solo refuerza los usos correctos).

La solucion pasa siempre por la coordinacion: una reunion entre el
logopeda, los padres y el equipo del colegio para revisar si el protocolo
de uso en el colegio es coherente con el de casa, qué diferencias existen
y como resolverlas. El logopeda puede hacer una visita al aula para
observar como se esta implementando el sistema en el contexto escolary
dar orientaciones directas al equipo. Esta inversion de tiempo al principio
puede desbloquear una situacion que de otra forma podria mantenerse
durante meses.
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1.10 DESMITIFICANDO LA IA: LO QUE LOS
PADRES DEBEN SABER SOBRE COMO
FUNCIONAN ESTAS HERRAMIENTAS

1.10.1 Como aprende una IA: el aprendizaje
automatico explicado para no especialistas

La inteligencia artificial que esta en las herramientas que este libro
describe no funciona como un programa de ordenador clasico (con reglas
escritas explicitamente por un programador). Funciona como un nifo
que aprende: mediante la exposicion a muchos ejemplos y la correccion
de sus errores hasta que aprende a hacer la tarea bien. Un sistema de
reconocimiento de emociones faciales se entrena mostrandole miles de
fotografias de rostros con la emocion etiquetada (esta cara expresa alegria,
esta expresa miedo, esta expresa sorpresa) y corrigiendo sus errores hasta
que aprende a reconocer los patrones que corresponden a cada emocion.

Este proceso de aprendizaje tiene implicaciones directas para los
padres que usan herramientas de IA con sus hijos. La IA aprende de los
datos con los que se entrena, y esos datos tienen sesgos y limitaciones
que se heredan en el sistema. Aprende patrones generales que pueden
no aplicarse bien a casos individuales muy diferentes de los ejemplos de
entrenamiento. Y no «entiende» en el sentido humano del téermino: reconoce
patrones estadisticos pero no comprende el contexto, las intenciones ni las
emociones de la misma forma que lo hace una persona.

1.10.2 La diferencia entre IA estrecha e IA
general: qué pueden y qué no pueden
hacer las herramientas actuales

Toda la IA que existe hoy en las herramientas descritas en este libro
es IA estrecha (también llamada IA débil): sistemas disenados para hacer
una tarea especifica muy bien (reconocer emociones faciales, predecir la
siguiente palabra en un SAAC, adaptar el nivel de dificultad de un ejercicio)
pero que no tienen ninguna capacidad fuera de esa tarea especifica. El
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sistema de prediccion de vocabulario de Proloquo2Go no puede ayudar al
nino a regular sus emociones. El wearable que detecta el nivel de activacion
no puede decirle al nino qué hacer para calmarse. Cada herramienta hace
una cosay solo esa cosa.

La IA general (un sistema con capacidades equivalentes a las
humanas en todos los dominios) no existe todavia, aunque los LLM actuales
(ChatGPT, Claude, Gemini) tienen capacidades mucho mas amplias que la
IA estrecha convencional. Sin embargo, incluso los LLM mas avanzados
tienen limitaciones importantes: no tienen memoria persistente entre
conversaciones (salvo que se configure explicitamente), no conocen al nifio
concreto, no pueden tomar decisiones clinicas con la responsabilidad que
eso implica, y producen errores con el mismo tono de confianza con el que
producen respuestas correctas.

1.10.3 Preguntas que un padre deberia poder
hacerse sobre cualquier herramienta de IA

La alfabetizacion tecnologica basica para padres de ninos con TEA no
requiere saber programar ni entender los algoritmos en detalle: requiere
tener las preguntas correctas. Las preguntas mas importantes que un padre
deberia poder hacerse ante cualquier herramienta de IA son: ;Qué tarea
especifica hace esta IA? ;Con qué datos fue entrenada? ;Tiene en cuenta
el perfil especifico de mi hijo o aplica una solucion genérica? ;Qué pasa
cuando se equivoca? ;Como sé que esta funcionando bien con mi hijo
concreto?

No es necesario que los padres puedan responder técnicamente a
estas preguntas. Lo que es necesario es que las hagan: al fabricante de
la herramienta (cuyas respuestas revelan mucho sobre la seriedad del
producto), al profesional que recomienda la herramienta (que deberia
poder explicar con qué evidencia la recomienda)y a si mismos (como forma
de mantener el criterio critico que la tecnologia para el TEA requiere). Las
herramientas que no pasan estas preguntas merecen escepticismo. Las que
las pasan merecen una oportunidad.
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1.11 EL CONTEXTO LEGISLATIVO ESPANOL:
DERECHOS DEL NINO CON TEA Y DE SU FAMILIA

1.11.1 El marco legal de la educacion inclusiva en Espana

En Espana, el marco legal que regula los derechos de los alumnos
con necesidades educativas especiales (entre los que se incluyen los
alumnos con TEA) es la LOMLOE (Ley Organica de Modificacion de la LOE,
aprobada en 2020), que establece el principio de inclusion como marco
general de la escolarizacion de todos los alumnos, independientemente de
sus caracteristicas y necesidades. La ley obliga a los centros educativos a
proporcionar los apoyos necesarios para que el alumno con NEE pueda
participar de la forma mas plena posible en el entorno ordinario.

En la practica, esto se traduce en el derecho del alumno con TEA
a contar con un dictamen de escolarizacion (documento que recoge las
necesidades especificas del alumno y los apoyos que requiere), a tener un
Plan de Atencion Individualizada (PAI) que recoja los objetivos adaptados,
las metodologias y las herramientas de apoyo, y a contar con el apoyo de
especialistas (Pedagogia Terapéutica, Audicion y Lenguaje) en el centro
educativo. La tecnologia de apoyo (incluyendo los SAAC) puede y debe
recogerse en estos documentos.

1.11.2 Recursos publicos para familias con
ninos con TEA en Espana

El sistema de proteccion social espanol ofrece varios tipos de recursos
a las familias con ninos con TEA, aunque la disponibilidad y las condiciones
varian significativamente entre comunidades autonomas. El Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD) puede reconocer la
situacion de dependencia de ninos con TEA de nivel 2 o 3 y proporcionar
prestaciones econdomicas o servicios de apoyo (cuidados profesionales,
ayudas técnicas). El reconocimiento del grado de discapacidad (tramitado
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en los centros de valoracion de las comunidades autonomas) abre el acceso
a una serie de beneficios (desgravaciones fiscales, prioridad en el acceso a
servicios, descuentos en transporte) que tienen un impacto economico real
en la familia.

A nivel educativo, el Fondo Social Europeo y los programas del
IMSERSO financian acciones formativas para familias y profesionales que
trabajan con personas con TEA, incluyendo los programas formativos del
SEPE que han servido de base curricular para este libro. La federacion de
autismo de cada comunidad autonoma es el primer punto de contacto
para conocer los recursos disponibles en el territorio: tienen equipos
especificamente dedicados a orientar a las familias en el acceso a los
recursos publicos.

1.11.3 El reconocimiento del TEA como discapacidad y
sus implicaciones para el acceso a la tecnologia

El reconocimiento del TEA como discapacidad en Espana (mediante
el reconocimiento del grado de discapacidad por los centros de valoracion
autonomicos) tiene implicaciones directas para el acceso a tecnologias de
apoyo. Las ayudas técnicas (incluidos los SAAC digitales, los wearables de
monitorizacion médica y otros dispositivos de apoyo reconocidos) pueden
ser financiadas a través del SAAD cuando el nino tiene reconocida la
situacion de dependencia. La deduccion fiscal del 15 % de los gastos de
atencion y cuidado de personas con discapacidad (aplicable a los gastos de
terapia, pero también a algunas tecnologias de apoyo) puede recuperar una
parte del coste de las herramientas mas caras.

La tramitacion de estos reconocimientos requiere tiempo vy
documentacion clinica, pero el impacto economico a largo plazo puede ser
significativo. Las familias con ninos con TEA que todavia no han tramitado
el reconocimiento de discapacidad o la situacion de dependencia de su
hijo deberian hacerlo cuanto antes: los beneficios son retroactivos al
momento de la solicitud, no al momento del diagnostico. La federacion
de autismo de la comunidad autonoma puede orientar el proceso de
tramitacion.
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1.12 LA NEUROCIENCIA DEL TEA: LO QUE
EL CEREBRO DEL NINO CON TEA NOS
ENSENA SOBRE COMO APOYARLE

1.12.1 La conectividad cerebral atipica en el TEA:
implicaciones para el aprendizaje

La investigacion de neuroimagen ha identificado patrones de
conectividad cerebral que difieren en las personas con TEA respecto a los
controles neurotipicos: en general, se observa mayor conectividad local
(dentro de las regiones cerebrales) y menor conectividad de largo alcance
(entre regiones distantes), lo que tiene implicaciones para los procesos que
requieren la integracion de informacion de multiples fuentes. Este patron
puede explicar tanto las fortalezas (la atencion al detalle, la especializacion
en dominios especificos, la capacidad de detectar patrones locales)
como las dificultades (la comprension del contexto global, la integracion
de informacion sensorial de multiples canales simultaneamente, la
transferencia de habilidades entre contextos) que caracterizan el perfil
cognitivo del TEA.

Para la tecnologia, este patron de conectividad tiene implicaciones
directas. Las herramientas que presentan la informacion de forma muy
estructurada, con énfasis en los detalles y con apoyo explicito para la
integracion contextual (senales visuales que indican la relacion entre los
elementos) son mas adecuadas para el perfil de conectividad del TEA que
las herramientas que dan por supuesta la capacidad del usuario de integrar
informacion de multiples fuentes simultaneamente. Una interfaz limpia con
pocos elementos en pantalla, jerarquia visual clara y transiciones lentas
entre pantallas es mas accesible neurologicamente para la mayoria de
los ninos con TEA que una interfaz densa, con animaciones simultaneas y
senales visuales concurrentes.

1.12.2 La teoria de la mente y la empatia: por qué el
nino con TEA no «no quiere» entenderte

Uno de los malentendidos mas frecuentes sobre el TEA es que las
dificultades del nino para entender el punto de vista de otros o para
responder de forma empatica a las emociones de los demas son senales de
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egoismo o de falta de afecto. La investigacion sobre la teoria de la mente en
el TEA muestra algo completamente diferente: el nino con TEA generalmente
si quiere conectar con los demas y si tiene emociones genuinas ante el
sufrimiento de otros, pero tiene dificultades con los procesos cognitivos
de tomar la perspectiva del otro y de inferir estados mentales que los
neurotipicos realizan de forma automatica e inconsciente.

Para la tecnologia, esto significa que las herramientas de
entrenamiento de la teoria de la mente y el reconocimiento emocional no
deberian presentarse al nifo como «aprender a ser mas empatico» (que
suena a acusacion) sino como «aprender un codigo social que para ti no es
automatico pero que puedes aprender de forma explicita» (que reconoce la
dificultad sin culpabilizar). Lasaplicaciones de reconocimiento de emociones,
los juegos de perspectiva y las historias sociales son herramientas de
aprendizaje explicito de habilidades que los ninos neurotipicos adquieren
implicitamente: lo que se ensena no es la emocion sino el codigo.

1.12.3 El sistema de neuronas espejo y la imitacion:
aprendizaje por observacion y videomodeado

El sistema de neuronas espejo (el conjunto de neuronas que se
activa tanto cuando realizamos una accion como cuando observamos a
otra persona realizarla) esta involucrado en el aprendizaje por imitacion,
en la comprension de las acciones de los demas y en la empatia. La
investigacion sobre las neuronas espejo en el TEA ha producido resultados
inconsistentes, y la hipotesis de que el TEA se explica por un «sindrome de
neuronas espejo rotas» ha sido ampliamente cuestionada. Sin embargo, la
observacion clinica es consistente en que muchos ninos con TEA aprenden
especialmente bien mediante la observacion de modelos visuales claros y
estructurados: el videomodeado.

El videomodeado aprovecha la capacidad de aprendizaje por
observacion delnino con TEAen un formato optimizado: el video puede verse
las veces que sea necesario, puede pausarse en el momento clave, puede
reproducirse a camara lenta, y elimina las variables sociales distractoras de
la observacion de un modelo en vivo (el ruido de fondo, el movimiento del
entorno, la presencia de la persona real que puede generar ansiedad). Por
estas razones, el videomodeado tiene una base de evidencia mas solida
que muchas técnicas de intervencion mas sofisticadas tecnologicamente:
es simple, es accesible con la camara del smartphone, y funciona.
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1.13 PREGUNTAS DE REFLEXION PARA

FAMILIAS QUE EMPIEZAN

Antes de continuar con el siguiente capitulo, reflexiona sobre estas
preguntas. No hay respuestas correctas o incorrectas: sirven para orientar la
lectura hacia lo mas relevante para tu situacion concreta.

I PREGUNTAS DE REFLEXION — CAPITULO 1

Sobre el perfil de tu hijo: ;En qué area (comunicacion, regulacion
sensorial, conducta, autonomia) ves mayor margen de mejora en el dia a
dia? ;Qué momentos del dia son los mas dificiles? ;Qué momentos son los
mas faciles y por qué?

Sobre la tecnologia que ya usas: ;Qué herramientas tecnologicas usa
ya tu hijo (aunque no sean especificamente para el TEA)? ;Cuales le gustan
mas? ;Hay alguna que haya generado problemas?

Sobre tus expectativas: ;Qué esperas que la tecnologia pueda cambiar
en la vida de tu hijo? ;Cuales de esas expectativas crees que son realistas?
;Hay alguna que después de leer este capitulo revisarias?

Sobre el equipo profesional: ;Tienes un logopeda, un terapeuta
ocupacional o un psicologo que pueda orientarte en la eleccion de
herramientas? ;Con qué frecuencia tienes contacto con ellos? ;Sabes cual
seria el primer profesional al que preguntarle sobre tecnologia?

Sobre los recursos: ;Has tramitado el reconocimiento de discapacidad
o la situacion de dependencia de tu hijo? ;Conoces las asociaciones de
autismo detu comunidad autonoma? ;Hay algiin recurso de los mencionados
en este capitulo que quieras explorar?

1.14 PRINCIPIOS DE USO ETICO DE LA IA CON MENORES:
UN COMPROMISO PARA LAS FAMILIAS

! DECALOGO ETICO PARA EL USO DE IA CON NINOS CON TEA
1. El nino primero, la tecnologia después. Ninguna herramienta
tecnologica se introduce si no responde a una necesidad real del nino
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identificada con el equipo profesional. La tecnologia no se introduce porque
existe o porque otros la usan.

2. La privacidad del nifno es un derecho, no una opcion. Los datos
del nifo (sus conductas, sus capacidades, sus estados emocionales) son
suyos. Solo se comparten con quien los necesita para apoyarle, y solo en los
términos que la ley establece.

3. El consentimiento del nino importa, en la medida de sus
capacidades. A medida que el nino crece y desarrolla capacidades
comunicativas, se le consulta sobre las herramientas que usa. Su rechazo
persiste a una herramienta es informacion clinica, no un capricho.

4. La coherencia es un principio ético, no solo pedagogico. Introducir
una herramienta en casa y no coordinarla con el colegio y la terapia
es un error que perjudica al nino. La coherencia entre entornos es una
responsabilidad de todos los adultos.

5. La honestidad sobre lo que la IA puede y no puede hacer. No
exagerar ante el nino ni ante otros adultos los beneficios de una herramienta.
Reconocer los limites y los errores es parte del uso honesto.

6. La vigilancia frente a la dependencia. Revisar peridodicamente si
el nino esta desarrollando dependencia de una herramienta que podria
aprender a hacer sin ella. El objetivo de toda tecnologia de apoyo es su
propia obsolescencia progresiva.

7. ELrespeto a la neurodiversidad en la eleccion de las herramientas.
Las herramientas se eligen para apoyar al nino tal como es, no para hacerle
mas parecido a los ninos neurotipicos. La diferencia no es el problema; las
barreras son el problema.

8. La transparencia con el equipo profesional. Informar siempre al
equipo profesional de qué herramientas se estan usando, qué se observa
y qué dudas surgen. No tomar decisiones sobre herramientas importantes
de forma unilateral.

9. El cuidado del cuidador. El bienestar del padre o la madre no es
un lujo: es una condicion necesaria para el bienestar del nino. Invertir en el
propio bienestar no es egoismo; es parte del cuidado del nino.

10. La actualizacion continua con actitud critica. Mantenerse
informado sobre las nuevas herramientasy la nueva evidencia, con el mismo
criterio de evaluacion critica que se aplica a las herramientas actuales. No
adoptar lo nuevo por ser nuevo, ni rechazarlo por ser diferente.
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1.15 EL TEA EN DISTINTAS CULTURAS Y CONTEXTOS:
VARIABILIDAD DEL DIAGNOSTICO EN ESPANA

1.15.1 Diferencias regionales en el acceso al
diagnostico y a los recursos en Espana

El acceso al diagnostico del TEA y a los recursos de apoyo varia de
forma significativa entre las diferentes comunidades autonomas espanolas.
Las comunidades con mayor inversion en atencion temprana y en equipos
de salud mental infantil (el Pais Vasco, Catalufa, Navarra) tienen tiempos de
espera significativamente menores para la evaluacion diagnostica y mayor
disponibilidad de terapeutas especializados en TEA que las comunidades
con menor desarrollo de estos servicios. Esta desigualdad territorial tiene
consecuencias reales en lavida de las familias: el nino que vive en un entorno
rural de Extremadura puede tardar meses mas en obtener su diagnostico
que el nino que vive en San Sebastian, y puede tener acceso a un logopeda
especializado en TEA cada dos semanas en lugar de cada semana.

La tecnologia no elimina estas desigualdades pero puede contribuir
a reducirlas. La teleasistencia y la teleterapia (sesiones de logopedia,
psicologia o terapia ocupacional por videollamada) han demostrado su
efectividad durante la pandemia de COVID-19 y han abierto la posibilidad
de que familias en entornos rurales accedan a especialistas que de otra
forma estarian fuera de su alcance geografico. Las plataformas de formacion
online para familias (los cursos de Autismo Espana, los webinars de las
federaciones autonomicas) eliminan la barrera de la distancia para el acceso
a la informacion. Y los recursos digitales gratuitos (ARASAAC, Khan Academy,
las aplicaciones de SAAC de acceso libre) son igualmente accesibles desde
una capital como desde un pueblo de 200 habitantes.

1.15.2 El diagnostico tardio en mujeres con
TEA: sesgos y consecuencias

Uno de los sesgos mas documentados en el diagnostico del TEA es
el infradiagnostico en mujeres: historicamente, el TEA se ha diagnosticado
tres a cuatro veces mas en hombres que en mujeres, pero la investigacion
reciente sugiere que esta diferencia no refleja una prevalencia real diferente
sino un sesgo en los instrumentos de diagnostico y en los criterios clinicos,
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que fueron desarrollados principalmente sobre muestras masculinas.
Las mujeres con TEA tienden a «enmascarar» mejor sus dificultades
sociales (aprendiendo a imitar las conductas sociales esperadas de forma
consciente), lo que hace que sus dificultades sean menos visibles para los
clinicos no especializados.

Las consecuencias del diagnostico tardio en mujeres con TEA son
significativas: anos de incomprension, diagnosticos erroneos (ansiedad,
depresion, trastorno de la personalidad limite) antes del diagnostico
correcto, y la construccion de una identidad basada en la sensacion de ser
«rara» o «diferente» sin explicacion. Para las familias con una hija con TEA,
este contexto tiene implicaciones practicas: los recursos y las herramientas
descritas en este libro son igualmente relevantes para las ninas, aunque
algunas de las manifestaciones del TEA y algunas de las dificultades en
la adolescencia pueden tener caracteristicas distintas que merece la pena
conocer.

1.16 PREGUNTAS FRECUENTES SOBRE INVESTIGACION
Y EVIDENCIA CIENTIFICA EN EL TEA

1.16.1 ;Como saber si una terapia o herramienta
tiene evidencia cientifica?

La pregunta sobre la evidencia cientifica de una terapia o herramienta
puede parecer técnica y dificil de responder para alguien sin formacion
clinica, pero hay criterios practicos que cualquier familia puede aplicar. La
evidencia solida en el contexto del TEA implica: que la intervencion haya
sido evaluada en estudios controlados aleatorizados (es decir, que haya
un grupo que recibe la intervencion y un grupo de comparacion que no,
asignados al azar); que los estudios hayan sido publicados en revistas
cientificas revisadas por expertos independientes; que los resultados se
hayan replicado por grupos de investigacion diferentes e independientes;
y que la muestra de los estudios incluya ninos con un perfil similar al del
nino concreto.

Las terapias o herramientas con menor evidencia pueden igualmente
ser (tiles en casos concretos (la evidencia en un grupo no garantiza la
efectividad en un individuo, ni su ausencia descarta que funcione con el
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individuo concreto), pero deben introducirse con mayor cautela'y con mayor
monitorizacion de los resultados. La ausencia de evidencia no es lo mismo
que la evidencia de ausencia de efecto: puede simplemente significar que
nadie ha financiado la investigacion necesaria todavia.

1.16.2 Que significa que algo «funciona» con un
nino con TEA: la trampa de la anecdota

Los testimonios de padres que describen mejoras extraordinarias con
una determinada terapia o herramienta son una fuente de informacion muy
atractiva pero muy poco fiable para tomar decisiones clinicas. Los ninos con
TEA se desarrollan: la mayoria mejora con el tiempo independientemente
de la intervencion, lo que hace muy dificil atribuir una mejora especifica
a una herramienta especifica sin un diseno de estudio que controle estas
variables. El efecto placebo también existe en el contexto del TEA: los padres
que creen que una terapia va a funcionar pueden percibir mejoras que la
evaluacion objetiva no confirma.

Esto no significa que los testimonios de otras familias no sean utiles:
son una fuente valiosa de informacion practica sobre como se implementa
una herramienta, qué dificultades se encuentrany qué perfil de nino parece
responder mejor. Lo que no deberian ser es la Unica base para tomar
decisiones sobre terapias e intervenciones importantes. La combinacion de
la evidencia cientifica disponible, la orientacion del profesional que conoce
al nino y la experiencia de otras familias con perfiles similares es la base
mas solida para las decisiones de intervencion.

1.17 HERRAMIENTAS DE IA PARA PADRES:
MAS ALLA DEL USO CON EL NIiO

1.17.1 Como los LLM pueden apoyar a los padres
en la gestion administrativa del TEA

La gestion administrativa de un hijo con TEA es una carga significativa
que consume tiempo y energia: las solicitudes de evaluacion, los escritos al
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colegio, los formularios de la valoracion de dependencia, las reclamaciones
ante la administracion educativa. Los LLM pueden ser herramientas muy
Utiles en esta gestion administrativa: pueden ayudar a redactar escritos
formales, a organizar la informacion clinica del nino de forma que sea
comprensible para distintos receptores, y a preparar la documentacion
necesaria para las reuniones importantes.

Para redactar un escrito formal al colegio solicitando una adaptacion
curricular especifica, por ejemplo, un LLM puede generar un borrador que
la familia puede luego personalizar con los datos concretos del nino. Para
prepararse para una reunion con el equipo de orientacion, el LLM puede
simular las preguntas mas frecuentes y ayudar a organizar la respuesta.
Y para entender un informe clinico lleno de terminologia especializada,
el LLM puede explicar los conceptos en lenguaje accesible y senalar las
implicaciones practicas mas relevantes para la familia.

1.17.2 Aplicaciones de gestion del tiempo y la
energia para padres con un hijo con TEA

La gestion del tiempo y la energia de los padres de ninos con TEA
tiene caracteristicas particulares que los sistemas de productividad
convencionales no siempre abordan bien: la imprevisibilidad del dia (que
puede cambiar radicalmente si el nifio tiene una crisis), la necesidad de
estar mental y emocionalmente disponibles en momentos dificiles (que
requiere haber gestionado bien el propio estado previo), y la carga mental
de mantener en mente toda la informacion sobre el nino, sus terapias, sus
herramientas y sus necesidades.

Las herramientas de gestion del tiempo mas Utiles para esta realidad
son las que priorizan la flexibilidad y la captura rapida de informacion
por encima de la planificacion rigida. Todoist o Things permiten capturar
tareas rapidamente con la voz o el texto, priorizarlas, y verlas de forma
clara sin necesitar dedicar tiempo a su organizacion. Notion o Obsidian
son Gtiles para organizar la informacion del nifio (historial de herramientas,
contactos profesionales, documentos clinicos) de forma que sea facilmente
recuperable cuando se necesita. Y el simple habito de «descargar la mente»
alfinal del dia en una nota de voz o de texto reduce la carga mental cognitiva
que de otro modo permanece activa durante el sueno.
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1.18 CONCLUSION DEL CAPITULO 1: EL MAPA

QUE NECESITAS PARA EMPEZAR

Elcapituloqueacabasdeleereselmasdensodellibro,y probablemente
el mas dificil de digerir en una sola lectura. No pasa nada si tienes que
volver a él: esta pensado como un mapa de referencia, no como una lectura
lineal de principio a fin. Cuando en los capitulos siguientes mencionemos
el «perfil sensorial» o la «teoria de la mente» o el «nivel de apoyo», podras
volver a las secciones correspondientes de este capitulo para refrescar los
conceptos.

Lo mas importante que puedes llevarte de este capitulo es esto: tu hijo
con TEA es una persona Unica e irrepetible, con un perfil de capacidades
y necesidades que no se corresponde exactamente con ningun manual
clinico ni con ningln otro nino con TEA. Las herramientas que se describen
en los capitulos siguientes son recursos que han demostrado ser Utiles
para muchos ninos en el espectro, pero ninguna garantiza resultados con tu
hijo especifico. Lo que si garantiza mejores resultados, independientemente
de la herramienta, es el conocimiento profundo del nino que has ido
construyendo cada dia, la consistencia del entorno adulto que le rodea,
y la colaboracion entre la familia y el equipo profesional que le apoya. La
tecnologia amplifica eso. No lo reemplaza.



