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Resumen

El desarrollo de la aplicacion mévil SOS TEA, surge de la necesidad detectada
por una asociacion de familiares de personas con TEA para poder intervenir en
situaciones de emergencia. El producto se disefia colaborativamente entre el
Departamento de Ingenieria Informatica y Pedagogia de la Universitat Rovira i
Virgili. La finalidad de la aplicacion es ofrecer una estrategia de comunicacion
efectiva entre cuerpos de seguridad y emergencias y personas con TEA. La
metodologia de investigacion basada en el disefio (DBR, Design Based
Research) ha guiado el proceso de investigacion en el que se han implicado
familias con hijos/as y/o otros miembros de la familia diagnosticados con TEA,
ademas de otros profesionales y expertos. Las técnicas e instrumentos de
recogida de datos empleados son cuestionarios y entrevistas, con su aplicacion
se ha obtenido informacion sobre el contenido pedagdgico de la aplicacion
movil. Los resultados obtenidos detallan informacion en relacion con la
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estructura, el contenido y la interfaz de usuario de la App; la ubicacion vy
soporte para el cédigo de identificacion de las personas con TEA; y finalmente,
el disefio de los mensajes mediante un sistema pictografico para la
comunicacion. El desarrollo de una aplicacién movil como recurso para facilitar
la interaccion entre las personas con TEA con su contexto, a partir de la
participacion de diferentes agentes sociales, es una iniciativa que mejora la
calidad de vida de este colectivo.

Palabras clave: Autismo, Inclusion, Seguridad, Sistemas Alternativos y
Aumentativos de la Comunicacion, Tecnologia de apoyo, Tecnologias moviles.

Abstract:

The design of the mobile application SOS TEA, arises from the need detected
by an association of relatives of people with ASD to be able to intervene in
emergency situations. The product is designed collaboratively between the
Department of Computer Engineering and Pedagogy of the Universitat Rovira i
Virgili. The purpose of the application is to offer an effective communication
strategy between security bodies and emergencies and people with ASD. The
methodology of research based on design (DBR, Design Based Research) has
guided the research process in which families with children and / or other family
members diagnosed with ASD have been implicated, in addition to other
professionals and experts. The techniques and data collection tools used are
questionnaires and interviews, with its application information has been
obtained on the pedagogical content of the mobile application. The results
obtained detail information in relation to the structure, content and user interface
of the App; the location and support for the identification code of people with
ASD; and finally, the design of messages through a pictographic system for
communication. The development of a mobile application as a resource to
facilitate the interaction between people with ASD and its context, based on the
participation of different social agents, is an initiative that improves the quality of
life of this group.

Key words: Assistive Technology, Augmentative and Alternative
Communication, Autism, Handheld Devices, Inclusion, Safety.
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1. Introduccion

La necesidad de crear una sociedad para todos, en el mundo cambiante en el
gue vivimos, nos incita a buscar respuestas innovadoras a la altura de los
avances constantes de la tecnologia. Por esta razon, y siguiendo la idea de
Lépez (2014, citado en Marin-Diaz, 2017), el movimiento inclusivo esta
suponiendo el replanteamiento de nuevas politicas sociales y educativas para
todos los miembros de la comunidad. Estas, tendrian que asociarse a principios
y valores como el acceso y calidad, igualdad y justicia social, democracia y
participacion, y equilibrio entre comunidad y diversidad (Lazaro, Estebanell y
Tedesco, 2015). Estas premisas, que parecen obvias para cualquier persona,
no estan garantizadas para una parte significativa de la poblacién, entre la que
se encuentran las personas con Trastorno del Espectro Autista (en adelante
TEA) (Vidriales, Hernandez, Plaza, Gutiérrez y Cuesta, 2017). Aun asi, el auge
de las tecnologias digitales en este sector, puesto de manifiesto por el gran
namero de recursos digitales disponibles en las diferentes areas de desarrollo e
intervencion, asi como diagndstico, permite superar las barreras que dificultan
e interfieren en su inclusién y participacién social.

Las tecnologias digitales se han convertido en herramientas de apoyo
verdaderamente Utiles y un importante recurso para las personas con
necesidades educativas especiales en infinidad de ambitos, como la educacion,
comunicacién, ocio y tiempo libre, valoracion y diagnéstico, entre otros (Drigas
y Loannidou, 2013) con la finalidad de favorecer en mayor medida inclusion de
este colectivo en la sociedad actual. La inclusiéon, debe entenderse como un
proceso continuo que tiene en cuenta a todos los individuos y sus distintas
necesidades, y que busca su participacién en todos los sectores de la sociedad
(Ainscow, Booth y Dyson, 2006; UNESCO, 2009).

1.1 El Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Las primeras referencias sobre lo que actualmente se denomina TEA se situan
alrededor de los afios cuarenta, gracias a las investigaciones de Leo Kanner en
1943 y Hans Asperger tan solo un afio mas tarde (Artigas-Pallares y Paula,
2012). Sin embargo, con anterioridad a estas publicaciones, se pueden
encontrar datos que evidencian la presencia de este trastorno a lo largo de la
historia, pero que hasta el momento habian pasado desapercibidas o se habian
confundido con otros cuadros psicologicos (Lépez, Rivas y Taboada, 2010). No
es hasta los afios setenta que la aportacion de Wing y Gould (1979; 1981)
provoco un giro al concepto de autismo conocido hasta el momento puesto que
lo abordaron desde una vision dimensional y de continuidad. Segun las
autoras, las personas con TEA pueden presentar alteraciones en mayor o
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menor grado en un continuo formado por las siguientes tres dimensiones: la
interaccidn social, la comunicacion y la imaginacion.

Actualmente, y segun el manual DSM-5 (APA, 2013), el TEA se define
como un conjunto de trastornos del neurodesarrollo caracterizados por
presentar alteraciones persistentes en la comunicacion e interaccion social y en
la flexibilidad de conducta y pensamiento. Frente a esta heterogeneidad de
perfiles, el DSM-5 sefiala que las personas diagnosticadas con TEA se
caracterizan por mostrar dificultades en dos areas: (1) el area socio-
comunicativa y (2) el area de los intereses fijos y conductas repetitivas.
También se definen tres grados de severidad dependiendo de las dificultades
gue presenta la persona en estas dos areas del desarrollo. Estudios como los
de Hansen, Schendel y Parner (2015) evidencian un aumento en la prevalencia
de dicho trastorno. En 2015, la media de personas diagnosticadas con TEA se
sitta entre el 1% y 2% en Asia, Europa y América del Norte (CDC, 2015).

Los profesionales consideran que la clave para el diagnéstico e
intervencién en el TEA es su deteccidn precoz, puesto que actualmente se
dispone de diferentes herramientas especificas como la entrevista para el
diagnéstico del autismo (ADI-R) y la escala de observacion estructurada para el
diagnéstico del autismo (ADOS). Aunque estos sean los instrumentos mas
utilizados, en estos ultimos afios se han realizado propuestas y estudios
enfocados a unir el ambito de las tecnologias y la valoracion diagndstica
(Drigas y loannidou, 2013). Es posible que una de las causas del aumento de
la prevalencia apunte a la mejora en el conocimiento y la formacion de los
profesionales. Cuanto antes se identifica el trastorno mas facil resulta
proporcionar a la persona en cuestion y a su familia una intervencion adecuada
(Sanchez, Martinez, Moriana, Luque y Alds, 2015) y asi, mejorar su calidad de
vida. Segun la OMS (2015), la mejora continua de la calidad de vida constituye
una condicién esencial para el desarrollo pleno y satisfactorio de todas las
personas, en cualquier etapa de su ciclo vital. Para los nifios con TEA, se
conoce que toda intervencion educativa tiene que basarse en el apoyo y el
trabajo colaborativo entre los profesionales y terapeutas que intervienen y la
familia (Frontera, 2013).

Este trastorno del desarrollo no esta presente de igual forma en todas
las personas, sino que se caracteriza por la amplia variedad de rasgos
caracteristicos y sefiales observables. Es decir, no habra dos perfiles de TEA
iguales. Por este motivo, el estudio del trastorno es complejo. En este sentido,
destacamos el papel de las tecnologias mdéviles como tecnologias de apoyo
qgue pueden facilitar la interaccion de las personas con TEA con el entorno.
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1.2 Las tecnologias moviles y las personas con TEA

La inclusion digital de las personas con TEA debe tener como objetivo reducir y
eliminar las barreras existentes en términos de comunicacion e interaccion con
la sociedad y todo lo que nos rodea, asi como ofrecer oportunidades en
aquellas situaciones en las que estas personas se encuentran en situacion de
desventaja (UNESCO, 2014). Las tecnologias digitales pueden llegar a tener
un papel muy importante en la medida en que se sepa intervenir con ellas ya
que, a estas personas, por norma general, les resultan atractivas y faciles de
utilizar. Asi lo demuestran diversos estudios (Boser, Goodwin y Wayland, 2014;
Parsons et al., 2016), que constatan su mejor capacidad para procesar toda
aguella informacién recibida mediante estimulos multisensoriales, aunque
preferiblemente visuales. Por esta razén, los dispositivos moviles y las
aplicaciones moviles (en adelante Apps), por su disefio interactivo vy
caracteristicas técnicas (interfaz visual, desarrollo intuitivo, teclas tipo
pictogramas, etc.) (Sanroma, Lazaro y Gisbert, 2017), resultan una excelente
herramienta de comunicacion e interaccion.

La afectacién del area socio-comunicativa de las personas con TEA
provoca la aparicion de necesidades comunicativas que mayoritariamente se
compensan con el uso de sistemas aumentativos y alternativos de
comunicacién (en adelante SAAC). Los SAAC son formas de expresion
distintas al lenguaje hablado, que tienen como finalidad aumentar y/o
compensar las dificultades de comunicacién y lenguaje de muchas personas
con necesidades educativas especiales, haciendo uso de sistemas de simbolos
como los pictogramas (ARASAAC, 2017). En efecto, la revolucién de la
tecnologia mévil ha favorecido la aceptacion, sensibilizacion y accesibilidad en
la utilizacion de los SAAC y universalizado la inmediatez de los procesos
sociocomunicativos para las personas con trastornos del neurodesarrollo
(McNaughton y Light, 2013).

Los dispositivos méviles, considerados como “tecnologias de bolsillo”,
facilitan el acceso permanente y constante a la informacion y a la
comunicacion, situacion que ha propiciado la expansion de las Apps en general
y especificas para las personas con TEA (AppyAutism, 2014; Autism Speaks,
2013). Asi, los adelantos producidos respecto a las tecnologias digitales han
favorecido enormemente su vida y posibilidades de desarrollarse y formarse
como ciudadanos activos y autonomos (Jiménez, 2011). ElI camino para
hacerlo realidad se centra en poner a su alcance las multiples posibilidades que
estas les ofrecen, especialmente en el campo de la educacion y la
comunicacion, donde se hacen imprescindibles para las personas con TEA
(Spiel, Frauenberger y Fitzpatrick, 2017). Un ejemplo es la creacion de la
aplicacién tecnolégica “iCalidad”, una herramienta de evaluacién de calidad de
vida individual dirigida a las personas con TEA que se desarrolla incorporando
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su propia perspectiva (Vidriales, Hernandez, Plaza, Gutiérrez y Cuesta, 2017).
La mejora de la calidad de vida de estas personas esta siendo influenciada por
el uso masivo de los dispositivos moviles como los smartphones o tabletas
(Fundacion Telefénica, 2016).

2. Justificacién de lainvestigacion

Esta investigacion se realiza en un contexto y entorno colaborativo de trabajo,
en el que se comparte el objetivo de desarrollar una App pensada para
identificar y facilitar la comunicacion entre cuerpos de seguridad y personas
con TEA en situaciones de emergencia. El origen del proyecto se debe a la
demanda realizada por la Asociacion Astafanias conjuntamente entre los
cuerpos de seguridad y emergencias de la zona de Tarragona al Departamento
de Ingenieria Informatica y Matematicas de la Universitat Rovira i Virgili, para el
desarrollo de una App que cumpliera con dicho propésito. Una vez aceptada la
demanda, se considera necesario contar con la colaboracion del Departamento
de Pedagogia de la misma universidad para aportar al proyecto una
perspectiva pedagogica y social. En este articulo presentamos el procedimiento
y los resultados obtenidos desde esta perspectiva.

La necesidad formulada por la Asociacién Astafanias nace de las
dificultades que presentan las personas con TEA en cuanto a la orientacion
espacial y al establecimiento de procesos sociocomunicativos con personas
desconocidas. En este caso, nos referimos a los cuerpos de seguridad y
emergencias que pueden recibir un aviso de pérdida, accidente, incidencia, etc.
por parte de los familiares de las personas con TEA. La mayor problematica a
la que deben enfrentarse estos profesionales es la ocasionada por la dificultad
gue pueden presentar las personas con TEA, especialmente las no verbales
(Anderson, et. al., 2007), para expresar cOmo se sienten 0 qué necesitan para
reducir la situacion de malestar e incertidumbre. Para los cuerpos de seguridad
y emergencias, resulta imprescindible poder comunicarse con ellos para
explicarles como les van a ayudar: acudir al médico, llamar a la familia,
llevarlos a casa, etc.

2.10bjetivos de la investigacion
A) Objetivo general
Desarrollar una App que ofrezca una estrategia de comunicacion efectiva frente

una situacion de emergencia, entre cuerpos de seguridad y emergencia y
personas con TEA.
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B) Objetivos especificos

1. Analizar la estructura y el contenido tedrico de la App desde una vision
pedagogica y social.

2. Definir la ubicacion y el soporte mas adecuados para el codigo
alfanumeérico que identificaré a las personas con TEA.

3. Elaborar los mensajes que faciliten la comunicacion entre los interlocutores,
segun la situacién de emergencia, haciendo uso de sistemas aumentativos
y alternativos de comunicacién (SAAC), como el sistema pictogréafico
ARASAAC.

3. Método
3.1 Procedimiento

La metodologia de investigacién basada en el disefio (Design Based Research,
DBR) (van den Akker, Gravemeijer, McKenney y Nieveen, 2006) guia el
procedimiento de esta investigacion. Esta se entiende como un proceso
sistemético para el analisis, disefio, desarrollo y evaluacion de intervenciones,
programas formativos, productos o procesos para dar respuesta a un problema
0 una necesidad compleja (Plomp y Nieveen, 2013). Cabe destacar que a partir
de esta metodologia también se pretende ampliar o validar teorias y establecer
principios de disefio que puedan ser aplicables a otros contextos (Romero-
Ariza, 2014). Consideramos conveniente la aplicacion del DBR en esta
investigacién por diferentes razones como la especificacion del contexto y
problema, la orientacién y utilidad practica del producto generado (App SOS
TEA) (De Benito y Salinas, 2016).

Entendemos el DBR como una metodologia mixta y dinamica que
permite refinar las decisiones iniciales a lo largo del proceso para obtener un
producto validado. Esto justifica que pueda haber concreciones metodoldgicas
gue no se pueden decidir y explicitar a priori. El DBR no se puede desvincular
de aquello cualitativo o cuantitativo y no se puede definir por los métodos que
utiliza, si no por el objetivo que persigue: desarrollo de innovacién
fundamentada (Bereiter, 2002). Como toda metodologia de investigacion, se
basa en una secuenciacion o fases que estructuran todo el proceso (Plomp,
2013): investigacion preliminar, desarrollo y pilotaje y evaluacion final. Esta
investigacion se ha desarrollado hasta la primera iteracion y primer prototipo
(tedrico) pero se pretende seguir con el proceso de desarrollo y pilotaje hasta el
refinamiento del producto final, la App SOS TEA (Figura 1):
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FASE 1 FASE 2 FASE 3
INVESTIGACION PRELIMINAR DESARROLLO'Y PILOTAJE EVALUACION FINAL

—— e o - e — o —— -
— o -] e - —

Analisis de necesidades, Iteracion 1 Iteraciéon 2 Iteracién ... Iteracién n | Evaluacién final del producto
descripcion del problema y
revision de la literatura I

Figura 1. Fases de la investigacion.
Fuente: Adaptacion de McKenney (citado en Plomp y Nieveen, 2013).

- Fase de investigacion preliminar en la que se realiza un analisis de las

necesidades, descripcion del problema y revision de la literatura especializada.

De esta fase, destaca la colaboracion de las familias, directivos de la
Asociacion Astafanias, profesionales y expertos en el andlisis de necesidades,
estudio y definicién del problema. La fase de investigacion preliminar se inicié
como fruto de la demanda de la Asociacion Astafanias a la Universitat Rovira i
Virgili. En esta fase se estudian y analizan las necesidades del contexto y se
define conjuntamente el Prototipo 0. En este se precisan aspectos tan
relevantes como la estructura, el contenido, los objetivos y los usuarios finales
de la App a desarrollar (agentes de los cuerpos de seguridad y emergencias),
asi como el codigo alfanumérico considerandolo como la tipologia de codigo de
identificacion mas apropiado. La decision sobre el tipo de coédigo de
identificacion fue tomada por el equipo técnico del Departamento de Ingenieria
Informatica y Matematicas. En esta misma fase también se elabora la
aproximacion conceptual que enmarca esta investigacibon mediante la
busqueda bibliografica de publicaciones cientificas.

- Fase de desarrollo y pilotaje en la que se elabora y valida el primer
prototipo. Esta fase se estructura por diferentes ciclos interactivos de aplicacion
y evaluacién buscando la mejora progresiva del producto (Figura 2), en este
caso la App SOS TEA. Es cuando se crean estos nuevos productos mejorados
cuando se contribuye a la creacion de principios de disefio y teorias. El
presente articulo presenta el proceso desarrollado hasta la Iteracién 1, en esta
se valora el contenido de la App mediante los instrumentos descritos
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anteriormente. El Prototipo 1, fruto de esta primera iteracion, es un prototipo
tedrico formado por diferentes componentes que se asocian directamente a los
objetivos. Asi, se elabora la aproximacion conceptual que enmarca esta
investigacion, se estudia la ubicacion y soporte para el codigo alfanumérico de
identificacion para las personas con TEA y la construccion de mensajes que
faciliten la comunicacion entre los cuerpos de seguridad y las personas con
TEA en situaciones de emergencia. De todo ello se obtienen los resultados que
se presentan mas adelante.

- Fase de evaluacion final. En la que se valora hasta qué punto el
producto final, la App SOS TEA, cumple la finalidad por la que ha sido creada
la investigacion; ofrecer una estrategia de comunicacion efectiva frente una
situacion de emergencia entre los agentes de los cuerpos de seguridad y
emergencias y las personas con TEA.

Investigacion :
N Prototipo
preliminar
Desarrollo
Si

ilotaje
¢Mejora necesaria? < yp )
No (finalizacion)

l

Figura 2. Proceso ciclico de refinamiento del producto.
Fuente: Adaptacion de Romero-Ariza (2014).

3.2 Participantes

En este estudio han participado diferentes personas con perfiles diversos en
funcién de la informacién que pueden aportar en las diferentes fases de la
investigacion, asi como de su campo de expertica y experiencia (Tabla 1).

Sobre el perfil “Familias” concretar que la poblacion de este estudio la
conforman 50 familias de la Asociacion Astafanias. De la poblacion de partida,
se sonde6 mediante un cuestionario a la totalidad de ellas obteniendo
respuesta de 18 familias que representa el 36% de las que forman parte de la
asociacion. El criterio de seleccion para éstas 18 familias fue que uno de sus
miembros presentara un diagndstico de TEA.
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Tabla 1.
Perfil y nimero de participantes.
Perfiles NUmero participantes (N)

Familias 18
Directivos Asociacion X 2
Profesionales del ambito de la intervencién educativa en TEA: psicologia 1
Profesionales de los cuerpos de seguridad y emergencias 2
Expertos en Tecnologia Educativa 2

Fuente: Elaboracion propia.

3.3 Instrumentos

Los instrumentos empleados en esta investigacion son de naturaleza cualitativa
dada la condicion subjetiva de los datos recogidos y la intencién de dicha
investigacion, aportar informacién para poder tomar decisiones y transformar el
contexto objeto de estudio (Melero, 2011). Con el fin de obtener informacién
sobre el contenido pedagodgico de la App para agilizar el proceso comunicativo
entre personas con TEA y los cuerpos de seguridad en situaciones de
emergencia, se utilizaron los instrumentos para la recogida de datos que
detallamos a continuacion.

Se elaboré un cuestionario para las familias con hijos/as u otros
miembros familiares con TEA. El instrumento recoge informacion acerca de: (1)
la ubicacién y el soporte de identificacibn mas adecuado y (2) el uso de SAAC.
Considerando estos propoésitos, el cuestionario se estructura en torno a estos
dos bloques tematicos.

El primer bloque, que aborda todo lo referido a la ubicacién y el soporte
de identificacién, esta formado por tres preguntas que recogieron datos acerca
de como se organizan y planifican las familias cuando el miembro de su familia
con TEA realiza una salida o desplazamiento; en caso de que la persona con
TEA se hubiera perdido o desorientado, como se localizé y finalmente, se pidio
a las familias que valoraran un conjunto de soportes dénde colocar el cédigo
alfanumérico de identificacién. En esta ultima pregunta, las familias valoraron
los diferentes soportes (pulsera, mochila, collar, cremallera de la chaqueta,
etc.) segun el nivel de tolerancia del familiar con TEA respecto a la tipologia de
soporte, ademas de valorar su grado de adecuacién desde una vision mas
generalista. De estas tres preguntas, dos fueron de tipo abierto, en las que los
familiares pudieron exponer sus opiniones y experiencias de manera mas libre.
La tercera y ultima pregunta de este primer bloque fue cerrada y de tipo
politdmico o categorizada, los familiares valoraron la idoneidad de los soportes
mediante una escala Likert.
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El segundo bloque del cuestionario esta configurado por dos preguntas.
La primera de tipo dicotbmico recauda informacion sobre el uso de los
familiares con TEA de SAAC y sistemas pictograficos (Sistema ARASAAC).
Mediante la segunda y ultima pregunta, las familias valoraron una bateria de
mensajes, a traducir en pictogramas, que la App contendria para facilitar el
proceso de comunicacion frente a una hipotética situacibn de emergencia.
Estos mensajes se presentaron de forma agrupada en cuatro bloques:
emociones, necesidades y planificacion (Figura 5). Se procedio a agruparlos de
esta forma porqué se considera que los posibles mensajes a introducir en la
App ayudaran a comunicar las emociones y necesidades que experimentan las
personas con TEA en la situacion de emergencia, asi como comunicar las
acciones a desarrollar por parte de los profesionales de seguridad y
emergencias (vamos a llamar a tu familia, vamos a ir al médico, etc.). Esta
dltima pregunta también fue cerrada y de tipo politbmico o categorizada, los
familiares valoraron los mensajes mediante una escala numérica.

Ademas del cuestionario se realizaron entrevistas a un total de 7
personas. Dichas entrevistas fueron individuales y semiestructuradas. El
conjunto de las entrevistas ha permitido obtener datos referentes a:

e La estructuray el contenido de la App.
e La ubicaciény soporte para el codigo de identificacion.
e El disefio de los mensajes mediante el uso del sistema pictografico

ARASAAC.

e Aspectos clave para el disefio interactivo de la App.

Los cuestionarios y las entrevistas se validaron mediante la técnica juicio
de expertos. Se utilizd la triangulacion de datos mediante diferentes
instrumentos cualitativos (cuestionarios y entrevistas) y perfiles de informantes
(familias, profesionales de los cuerpos de seguridad y emergencias,
profesionales de la intervencién educativa, directivos de la Asociacidon
Astafanias y expertos en Tecnologia Educativa) como método para ofrecer
confiabilidad y validez al estudio (Martinez, 2007).

4. Resultados

En este apartado, presentamos los resultados conseguidos una vez finalizada
la primera iteracidon y en concordancia con los objetivos especificos definidos
anteriormente.

Se puso especial énfasis en que la App presentara una estructura
correcta desde el punto de vista de la usabilidad, resulta facil e intuitiva. Se
destaca que, desde el punto de vista del usuario final (agentes de los cuerpos
de seguridad y emergencias), su uso es logico, cumple con aquello para lo que
se pretende utilizar de forma sencilla y libre de estimulos distractores. El
contenido de la App se considera idoneo para la posible situacion de
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emergencia en las que se pueden encontrar las persona con TEA ya que la
informacion se presenta de forma clara y concisa. En el apartado de datos
personales que contiene la App se concluye que es conveniente incorporar un
campo que contemple el nombre del padre, madre y/o tutor/a legal. La razén
por la que se propone afiadir este elemento es porque aportaria un valor
adicional, asi como sensacién de cercania en la hipotética llamada del agente
de seguridad a la familia en cuestion. Ademés, se agregd un enlace con
informacion complementaria y fiable de dicho trastorno del neurodesarrollo, el
cual facilitase, a los agentes de los cuerpos de seguridad y emergencias, la
informacion béasica y conocimientos practicos y sencillos sobre las
caracteristicas no sociales de las personas con TEA (Martos y Palau, 2011,
p.148), convenientes para una interaccidbn oportuna. Asi, en esta primera
iteracion se deduce que la estructura y el contenido a ofrecer por la App debe
seqguir el siguiente esqueleto (Figura 3) y se elabora una primera aproximacion
a la interfaz de usuario (Figura 4):

Informacioén Datos personales Nombre

Fecha de nacimiento
Teléfono de contacto
Nombre de los familiares
Direccién

Ciudad

Provincia

Datos sobre TEA ¢, Qué es el TEA?
¢, Qué hacer?
Mas informacion: Informacién complementaria

Medicacién

Historial médico

Historial de incidencias

Notificar Comunicar incidencia (Geolocalizacion)

Pictogramas Mensajes elaborados con el sistema pictografico de ARASAAC (Figura 6)

Figura 3. Estructuracién del contenido de la App SOS TEA.
Fuente: Elaboracion propia.
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Inicio Identificacion Mend princioal
Acceso a la App mediante un Introduccion del codigo Acceso al con?enidopde la A
cédigo de usuario y su clave alfanumérico PP
2 1l 54% | 01:49 Lowi [&] 7 lll 54% | 01:50 Lowi [&] 2 il 53% | 01:52
Introdueix el codi TEA 55544433
IDENTIFICA IDENTIFICA

Joan Pérez ha estat identificat

i

Informacié Notificar Pictogrames

Figura 4. Apariencia de la interfaz de usuario de la App SOS TEA.
Fuente: Elaboracion propia.

Sobre la ubicacion y el soporte del codigo de identificacion, en la primera
Iteracion se seleccioné el codigo alfanumérico como sistema de identificacion
mas adecuado. En concreto, este cédigo esta formado por cuatro cifras y dos
letras asociadas a las iniciales del nombre y primer apellido del usuario. Dos los
motivos que apoyan esta decisidn son; en primer lugar, el cédigo alfanumérico
facilita la programacion, optimizado asi el tiempo de elaboracién de la App; en
segundo lugar, este sistema es poco invasivo ya que evita que el agente de
seguridad tenga que tocar fisicamente a la persona para hacer el escaneo, lo
cual podria provocar una respuesta negativa por parte de la persona con TEA
(APA, 2013, p.29). Asi pues, mediante el codigo alfanumérico, el agente de
seguridad y de emergencia Unicamente debera localizar el cédigo y recordar
las cuatro cifras y las dos letras asociadas para introducirlas en la App. Estas
decisiones estan fundamentadas a partir de los datos obtenidos en las
entrevistas a los diferentes informantes.

Una vez decidido el sistema de identificacion mas adecuado para la
persona con TEA, se procedié a valorar los soportes que podrian ser mas
adecuados para portar el codigo alfanumérico. A través de las entrevistas y los
cuestionarios a los diversos profesionales y expertos involucrados en el
estudio, se extrajo que los soportes mas adecuados podrian ser en primer lugar
la pulsera y la mochila, y en ultima posicion el collar (Figura 5). Algunas de las
justificaciones que sustentan estos resultados son que normalmente las
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personas con TEA no toleran el uso de algunos de los soportes presentados,
como en el caso del collar y, por otro lado, el hecho de que este colectivo
puede deshacerse de la ropa en casos de estrés como podria ser una situacion
de emergencia, por lo que cualquier cosa pegada a la ropa podria no cumplir la
funcibn que esperamos, de acuerdo con los datos facilitados por los
informantes. De este modo quedan descartadas las opciones de cremallera de
la chaqueta, cordones de los zapatos y mochila. Cabe destacar también que el
soporte debe estar situado en alguna parte del cuerpo donde los agentes de
seguridad y emergencias tengan acceso, por lo que la opcién del tatuaje
adhesivo tampoco se contemplé como adecuada.

N* de familiag
]

3
La 1. || ||. 1.1 1 ol

-2 Pulzera Collar Cremallera dela Cordonesdelos  "Tatuaje” Mochila
chaqueta zapatos

ENadaadecuado Pocoadecuado MAdecuado MBastante adecuado Muy adecuado N/S

Figura 5. Valoracion de los soportes.
Fuente: Elaboracion propia.

Antes de analizar como deberian ser los mensajes en la comunicacion
entre la persona con TEA y los agentes de los cuerpos de seguridad y
emergencias en una situacion de urgencia, se ha creido oportuno conocer Ssi
las personas con TEA utilizan de forma habitual un sistema pictografico
(Sistema ARASAAC) para comunicarse. Se concluye que si hay un uso
habitual de sistemas pictograficos de comunicacién en un 66,67% de la
muestra, por lo que la incorporacién del sistema pictografico de ARASAAC se
convirtié en un elemento indispensable dentro de la App.

Con relacién al disefio de los mensajes, se ha analizado su estructura y
contenido a través de la revision conjunta entre los profesionales y los
expertos. Por un lado, se estima que los mensajes deben ser claros, cortos y
simples, para que se adapten y sean procesados por el mayor niumero de
personas con TEA posible. Del mismo modo, este argumento se ve apoyado
debido a que el agente de seguridad y emergencias se puede encontrar con
personas no verbales o verbales que presentan graves dificultades en la
comunicacioén e interaccion social (Sepulveda, Medrano y Martin, 2010, p.132),
asi como sensacién de angustia, ansiedad o miedo. Los pictogramas que
acomparfen a estos mensajes no deberian superar las tres imagenes, ya que
este aspecto facilitara la comprension. La App debe contener un maximo de
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diez mensajes simples ya que deben ser Unicamente los mas relevantes y
significativos en torno a las necesidades de ese momento. Los mensajes
definitivos que incluye la App se dividieron en tres categorias: (1) emociones,

(2) necesidades y (3) planificacion (Figura 6).

Emociones

Necesidades

Planificacion

Estoy nervioso

Quiero agua

//”. rj

Ahora vendra a recogerte tu
madre/padre

1

Estoy cansado

Tengo hambre

Vamos al médico
HOSPITAL

Tengo miedo

Quiero iral WC

Estoy bien

Quiero ir a casa

N,

Ahora te ayudaremos

Figura 6. Mensajes elaborados con el sistema pictografico ARASAAC.
Fuente: Elaboracion propia a partir del portal ARASAAC
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5. Discusion y conclusiones

Existe un consenso sobre como las tecnologias digitales contribuyen a mejorar
la calidad de vida de las personas con TEA en diversas dimensiones: bienestar
fisico, emocional y material, inclusiébn social, autodeterminacion, derechos,
accesibilidad cognitiva, fisica y sensorial, etc. (Vidriales, Hernandez, Plaza,
Gutiérrez y Cuesta, 2017). De ahi que se hable de las tecnologias digitales
como tecnologias de apoyo, sin las cuales algunas personas verian limitado su
desarrollo sobretodo en el ambito personal y social (UNESCO, 2014). Al a vez,
las tecnologias de bolsillo permiten hacer uso de la App en cualquier lugar y en
cualguier momento (Gairin y Castro, 2014; Gisbert, Prats y Cabrera, 2015)
siendo posible su utilizacion en situaciones de emergencia sin la necesidad de
disponer de dispositivos sofisticados ni con especificaciones de Ultima
generacion.

Si a la universalizacion de dispositivos mdviles como los smartphones, le
sumamos el desarrollo masivo de recursos digitales como las aplicaciones
moviles (Fundacion Telefonica, 2017), surgen iniciativas como la generada por
la sinergia entre instituciones, en este caso académicas y entidades locales
(Gairin y Rodriguez, 2011). La finalidad de esta colaboracion siempre ha sido
responder a las necesidades conscientes y explicitas de entidades locales,
como en este caso la asociaciébn de familias de personas con TEA de la
provincia de Tarragona. El desarrollo de proyectos y productos, como la App
SOS TEA, evidencia que el apoyo e inclusién que precisan algunos colectivos,
como las personas con discapacidad, debe garantizarse desde una
responsabilidad compartida por diferentes agentes (familia, entidades,
administracion publica, etc.). Solo asi se podra considerar que las acciones
realizadas tienen un impacto social directo en el colectivo y el territorio
(Camara, Diaz y Ortega, 2017).

Mejorar la atencién que se proporciona a las personas con TEA en el
ambito de la seguridad, pasa indudablemente por facilitar el proceso
comunicativo que debe darse en una situacion de emergencia entre los
usuarios involucrados: la persona atendida y el profesional que la socorre. En
este sentido, referenciamos la existencia de una App que permite la interaccion
y comunicacién entre las personas sordas y el personal de atencién de
emergencias del 112 de la Generalitat de Catalunya (2018). Para asegurar el
éxito de la asistencia, los profesionales de este sector deben de tener en
cuenta cuestiones como la amplia heterogeneidad que caracteriza a los TEA
con relacibn a sus manifestaciones clinicas y habilidades personales
(comunicativas, sociales, adaptativas, etc.). Con el objetivo de facilitar estos
conocimientos y agilizar la intervencion, la App SOS TEA proporciona datos
relevantes sobre los usuarios registrados, asi como la creacion de mensajes
predeterminados mediante el uso de SAAC como el sistema pictografico de

154



Revista Nacional e Internacional de Educacion Inclusiva
ISSN: 1889-4208.; e-ISSN 1989-4643. Volumen 12, Namero 1, junio 2019

apoyo a la comunicacion. Este sistema sustituye el lenguaje oral cuando no es
posible la comunicacion y/o interviene sobre los canales auditivo y visual para
recibir la informacién, comprenderla, organizarla y poder expresarla
(ARASAAC, 2017). El uso de recursos de apoyo a la comunicacion como los
que contiene la App son Utiles para interaccionar con las personas con TEA,
dada su caracteristica afectacion en el desarrollo del area sociocomunicativa
(APA, 2013) que les ocasiona dificultades en la capacidad para comunicarse
(Allen, Hartley y Cain, 2016).
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