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Resumen

Introduccién: El Sindrome de Asperger es, hoy en dia, un tipo de autismo que se esta
haciendo cada vez mas presente en nuestra sociedad debido a la precocidad del diagnéstico
y al aumento de la visibilidad en los medios de comunicacion; sin embargo, no es tan bien

sabido la existencia de una brecha digital en los individuos con este sindrome.

Objetivo: El principal objetivo de este trabajo es provocar un cambio en el paradigma
tecnoldgico en cuanto al Sindrome Asperger, y para ello, se pretende crear un programa de
accesibilidad digital mediante unas pautas que sirvan de guia para la creacidén de paginas web

y desarrollo de aplicaciones.

Método: Para analizar las necesidades que presentan estos pacientes, se llevara a cabo un
estudio cuasiexperimental, longitudinal y prospectivo que tendra la duracion de 24 meses. La
poblacién diana son pacientes en edades comprendidas entre 6 a 18 afios que estan inscritos
al programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafion. Este estudio consiste en una
intervencion principal, que es fundamentalmente observacional-descriptiva y es llevada a cabo
por los padres de los nifios durante 10 meses. Como método de recogida de datos nos
encontramos una encuesta pre y post intervencion; y para complementar la informacion un
cuaderno de recogida de datos. Estos datos se analizaran descriptiva y estadisticamente a

través de Chi-cuadrado y T-Student si la muestra presenta signos de normalidad.
Resultados esperados: esperamos obtener respuesta a las necesidades generales en

individuos con este sindrome, aumentando la adaptacion tecnoldgica.

Palabras clave: Sindrome de Asperger. Trastorno del Espectro Autista. Tecnologia. Brecha

Digital. Exclusion.



Abstract

Background: Nowadays, Asperger Syndrome is a type of autism that is becoming more and
more prevalent in our society, because of early diagnosis and an increased focus in the media.
However, the existence of a digital divide in individuals with this syndrome is not yet well

known.

Objective: This study primarily aims at causing a change in the technological paradigm
regarding Asperger Syndrome, and for that, it is intended to create a digital accessibility
program and guidelines for promoters to serve as guides for the creation of web pages and

application development.

Method: To analyze the needs of these patients, a quasi-experimental, longitudinal and
prospective study will be carried out and will last 24 months. The target population are patients
between the ages of 6 and 18, who are enrolled in the AMI-TEA program at the Gregorio
Marafion Hospital. This study consists of a main intervention, which is fundamentally
observational-descriptive and is carried out by the parents of these children for 10 months. As
a method of data collection, we intend to conduct a pre and post-intervention survey and record
our findings in a data collection notebook. This data will be analyzed descriptively and

statistically through Chi-square and T-student to uncover signs of normality in the sample.
Expected results: Based on our studies, we hope to derive a response for the technological

needs of individuals with this syndrome.

Key words: Asperger Syndrome. Autism Spectrum Disorder. Technology. Digital Divide.

Exclusion.



Presentacion

La idea inicial de este Trabajo de Fin de Grado (TFG) se origind en el &mbito escolar a través
de la vigilancia de aquellos nifios que son diferentes, y por tanto incomprendidos por sus

comparieros de clase, observando gran insensibilidad sobre el Sindrome de Asperger (SA).

A lo largo de la historia tanto el Trastorno Autista (TA), como el SA, dado a su poca difusion
han obtenido por parte de la sociedad un pobre conocimiento. En la actualidad la mayoria de
las personas, tanto fuera como dentro del entorno sanitario o educativo han escuchado hablar
sobre el TA, pero si hablamos del SA la realidad cambia. Hay un mayor desconocimiento de

la clinica, sintomas de reconocimiento, diferencias con otros tipos de autismo y forma de tratar.

El resultado de lo anterior mencionado ejerce un efecto negativo en los nifios, provocando
que se retraigan y en muchos casos aparece comportamientos agresivos, excéntricos, etc.
Debido a la desinformacion general en la sociedad hay cuestiones que no nos planteamos

como es, por ejemplo, la exclusidn digital a la que se enfrentan las personas con SA.

Gracias a la busqueda bibliografica y la realizacién del trabajo he sido consciente de la
necesidad de aportar luz y conocimientos sobre el SA tanto en el ambito escolar, el profesional
sanitario, como en el ambito tecnoldgico, mejorando la accesibilidad a las nuevas tecnologias

y disminuyendo la vulnerabilidad de este sector social.

Por todo lo anterior, me he entregado totalmente a este proyecto como base a un nuevo futuro
para personas con SA, siendo mi objetivo principal la adaptabilidad de la tecnologia a las
capacidades comprensivas de estos pacientes, y pensando en grande, pudiendo desarrollar
un Software que permita adaptar los ordenadores, tabletas y teléfonos inteligentes segun la

enfermedad, sindrome o discapacidad del usuario.

Agradecimientos:

Tengo la obligacion de mencionar el gran apoyo que he recibido por parte de mis padres:
Gabino y Maria Jesus, que fueron un pilar fundamental para la realizacién de este proyecto,
pero no puedo terminar sin agradecer a la Escuela Universitaria de Enfermeria y Fisioterapia
San Juan de Dios, por sus excelentes valores y su esfuerzo en la investigacion. Debo hacer
una especial mencion a Julio de la Torre como tutor, orientador y apoyo emocional e

intelectual, y a Ana Sofia Fernandes Ribeiro, motivadora primaria de este proyecto.



Estado de la cuestion

1. Fundamentacion.

Este TFG aborda la situacién en el que se encuentran los pacientes con SA ante la era

contemporanea digital que vivimos actualmente. Ademas, de buscar una solucién a la

exclusion digital que sufren los individuos con SA.

Para la busqueda de la bibliografia se ha utilizado PubMed, Medline, CINAHL y Dialnet,
aplicando el filtro del lenguaje (espafiol e inglés) y con los operadores booleanos OR, AND y
NOT. Ademas, se ha utilizado los términos en MESH y DESH. Por ultimo, se ha utilizado

también la informacion aportada por diferentes asociaciones de SA y TEA quienes conviven

diariamente con personas autistas y conocen de primera mano sus necesidades.

TERMINOS . . . _
NATURALES Lenguaje normalizado DECS [Lenguaje normalizado MESH
Sindrome de Asperger Asperger Syndrome
Autismo Trastqrnos de la Conducta Child Behavior Disorders
Infantil
Trastorno del Espectro Autista | Autism Spectrum Disorder
Conducta infantil Child Behavior
Nifio
Cuidado infantil Child Care
Tecnologia Technology
Brecha Digital Digital Divide
- Computadores Computers
Digital pu Pu
Comunicacion Celular Cell Communication
Teléfono Inteligente Smartphone
Exclusion Exclusion
Exclusion
Marginacion Marginalization
Social Comunicacion Social Social Communication
Protocolo Protocolos clinicos Clinical protocols

Tabla 1: Términos naturales, DECS y MESH. Elaboracion propia a partir de
http://decs.bvs.br/E/homepagee.htm y https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh
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1.1. Definicion del Sindrome de Asperger.

El SA se incluye dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TFD) y es catalogado
como Trastorno de Espectro Autista (TEA): si hiciéramos una jerarquizacion de los TEA por
nivel de funcionamiento y pronostico, seria el mejor en ambos. Sus principales caracteristicas
son la limitacién de las capacidades relacionales, alteracion en los modelos de comunicacion
con un uso del lenguaje peculiar, presencia de rituales e intereses absorbentes y limitados.
Todas estas caracteristicas acompafiadas en muchas ocasiones de una inteligencia intacta.
(1,2)

1.2 Historia del Sindrome de Asperger.

Aunque Dr. Bleurer en 1911 fue el primero que utilizé el término “Autismo”, considerando éste
como una caracteristica de la esquizofrenia, tras estudiar un grupo de nifios “encerrados en
si mismos”, fue en 1943 cuando Leo Kanner con su articulo “Autisctic disturbances is affective
contact”, publicado en el U.S.Jornalr Nevous Chil, el que definié el autismo infantil como:
“Trastorno autista del contacto afectivo” y lo separé diferenciandolo de los demas sindromes.
Realizé un estudio observacional a 11 infantes con un diferente desarrollo y comportamiento,
plasmo la siguiente hipétesis: Estos nifios nacen sin la motivacion de interactuar con otras

personas. (3)

Sin embargo; el SA no fue descrito como tal hasta 1944, por un psiquiatra y pediatra vienés,
Hans Asperger en su articulo “La psicopatia autista de la nifiez”, donde recoge cuatro casos
de nifios con problemas conductuales parecidos. Observo, a pesar de presentar coeficiente
intelectual (CI) normal, incluso més elevado que la media, y desarrollo del lenguaje también
elevados, tenian graves deficiencias en habilidades sociales, comunicacién poco eficaz y
problemas de coordinacién, por lo que recoge las caracteristicas comunes en lo que califica:

“psicopatia autista”. (10)

“Se puede identificar a estos nifios de modo casi instantaneo. Se les reconoce por
pequefios detalles, por ejemplo, su forma de entrar en el consultorio en su primera
visita, su comportamiento en los momentos iniciales de esta y las primeras

palabras que pronuncian” (1) (Hans A, 1944)



Después de las investigaciones de Kanner (1943) y Hans Asperger (1944). Lorna Wing recoge
el relato de 34 casos con edades comprendidas entre 5 y 35 afos llegando a acufiar en 1981

a este sindrome por el nombre de su descubridor: Sindrome de Asperger. (11)

En 2018 un estudio sobre el origen del autismo ha demostrado que, aungue se adjudica a él
descubrimiento del SA al psiquiatra austriaco Hans Asperger en 1944, éste fue influenciado
por estudios anteriores sobre Psiquiatria Infantil con claros aspectos de autismo. Ida B. M.
Frye, también conocida como Hermana Gaudia, era una religiosa holandesa perteneciente a
la congregacion de las hermanas de Maria y Jos€, también conocidas como las hermanas de
Choorstraat. A principio de los afios 30, después de terminar sus estudios de educacion,
empez6 a trabajar en la Institucion pedagdégica de San Vicente en Uden. En octubre de 1936,
a un nifio de 4 afios al que le apodo “Siem”. Este nifio fue el primero de siete que la hermana
cuidd y educd. Aparece en los “Annual reports on the year 1937-1938 and 1939-1940". Estos
nifios fuero referidos a doctores locales, pues presentaban comportamientos y problemas

mentales no pedagdgicos, con rasgos autistas. (28)

1.3. Etiologia y factores.

El SA es un problema organico, neurobioldgico, en el cual no se tiene por qué darse una
disminucion psiquica ni trastorno mental, lo que significa, que al contrario a las personas con
autismo tienen menos problemas en el desarrollo del lenguaje y menos dificultades en el

aprendizaje. A continuacion, se exponen algunas teorias:

- Teorias de la mente: Esta teoria, desarrollada en 1985, defiende que alrededor del
cuatro afio, comenzamos a entender que las personas tienen deseos y creencias
sobre las cosas, y que éstas pueden ser diferentes 0 no a los nuestros. Una prueba

para comprobar el desarrollo de esta capacidad es “Tarea de Sally y Anna”. (1,53)

“Sally le dice a Anna: -Mira Anna, tengo mi piedra. La voy a guardar en mi
canasto- La mete en el canasto y se va a dar un paseo. Mientras Sally esta
paseando Anna coge la piedra y la esconde en su pequefia maceta. Sally vuelve
de pasear. Ahora le pregunto al paciente: - ¢ Dénde va a buscar Sally la canica?

Y el paciente responde sefalando a la maceta: -Aqui-“ (Baron-Cohen S, 2010)
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- Teoriadel déficit en funcién ejecutiva: Explica que hay una serie de limitaciones en
las funciones ejecutivas que estan regidas por los I6bulos frontales como, por ejemplo,
operaciones cognitivas responsable de la activacion de estrategias para la resolucion
de problemas. (1)

- Teorias del déficit en coherencia central: Teoria creada por Utta Frith, propone que
existe una tendencia humana a procesar toda la informacién de manera global, por lo
gue esta teoria propone gue las personas con SA tienen una tendencia a procesar la

informacion centrdndose en los detalles, por lo que se desvirtla el contexto. (1,54)

‘Una metéafora muy Util para entender en qué consiste la coherencia central débil
es imaginarnos que enrollamos una hoja de papel en forma de tubo y con un o0jo
cerrado lo aplicamos contra el otro ojo abierto, como si fuera un telescopio, y
miramos el mundo a través de él: se ven los detalles, pero no se percibe el

contexto ” . (Attwood T,2007)

- Teoria de la disfuncién del hemisferio derecho: Se intenta explicar la gran
diferencia en superioridad entre el Cl verbal (hemisferio cerebral izquierdo) frente al ClI
manipulativo (hemisferio cerebral derecho), este Ultimo procesa la informacién visual,
espacial y comunicacién no verbal. (1)

- Teoria de la empatizacion sistematizacion: Esta defiende que las personas con SA
tienen una escasa empatia; sin embargo, tiene facilidad con la sistematizacién, que es

buscar y aplicar las reglas por las que se rige un sistema. (1,53)

‘La sistematizacién da el impulso necesario para analizar o construir cualquier
tipo de sistema. Lo que define a un sistema es que se rige por reglas. Cuando
sistematizamos buscamos las reglas por las que se rige el sistema para poder

predecir cémo evolucionara ” . (Baron-Cohen, 2010)

Otra teoria afirmaba que existia una relacion significativa entre la vacuna triple virica y la
aparicion del autismo, pero en 2010 se muestra que no hay evidencia cientifica, por lo que los

niveles de mercurio no estan implicados en la etiologia del SA. (4)

Otros tedricos apuntaban que un factor influyente del SA es un descenso de los receptores
oxitécicos, pero se ha visto que no hay suficiente evidencia cientifica después de un
metaanalisis del 2014. (7)
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Varios estudios europeos y en concreto este estudio caso-control realizado en Finlandia en el
2015 apunta que hay una relacion significativa de tener dos padres inmigrantes y la aparicion
de TA; sin embargo, los nifios con padres nativos, finlandeses, tienen significativamente
mayor probabilidad de padecer SA. (47, 48)

1.4. Epidemiologia del Sindrome de Asperger.

Los estudios epidemioldgicos actuales muestran que el TEA es mas frecuentes de lo que se
pensaba hace unos afios. Las primeras prevalencias de TA clasico en la década de los 80-90
eran de aproximadamente de 2 a 4 casos por cada 10.000 habitantes y teniendo TGD, las
estimaciones aumentaban de 21 a 35 por cada 10.000 habitantes. Los Ultimos porcentajes de
SA medidos estiman en un 0,62 — 0,70 % globalmente y los ultimos datos de prevalencia
precedentes del Centro de Control de Enfermedades (CDC) de EE. UU.:

- 2002: 4 de cada 1.000 habitantes.
- 2007: 6,7 de cada 1.000 habitantes.
- 2009: 11 de cada 1.000 habitantes. (15,38,47)

De 11 estados (EE. UU.) registrados en el afio 2014, después de un estudio de 325.483 nifios
de 8 afnos (8% del total de nifios de esta edad en EE. UU.) la prevalencia de TEA (ASD) se
estimaba de 16,8 por 1.000 nifios de 8 afios, lo que significa 1 de cada 59. También se
demostré una diferencia de género pues los nifios tenian 4 veces mas posibilidades de
padecer ASD que las nifias. La prevalencia ha ido aumentando considerablemente los Gltimos

anos:

- En el periodo 2000-2002 la prevalencia era 1 entre 150 nifios de 8 afios.
- En el periodo de 2010 a 2012 la prevalencia de ASD era 1 entre 68 nifios de 8 afios.

- En el afio 2014 la prevalencia ascendié a 1 entre 59 nifios de 8 afios. (33)

También se descubri6 una diferencia significativa que la etnia de color presentaba menos ASD
que la comunidad blanca estadounidense (no hispanos), y asi también la comunidad hispano
hablante presentaba una prevalencia menor que los dos grupos anteriores mencionados. Los

estudios europeos muestran datos muy similares a los anteriores referidos:

- En TA: 38,9 de cada 10.000 habitantes.
- En Espectro autista (TA, SA, TGD): 116,1 de cada 10.000 habitantes.
12



En Espafia desconocemos los datos reales de incidencia y prevalencia del autismo, ya que
no existen estudios poblacionales. En la Comunidad Auténoma de Madrid (CAM) no existen
datos epidemiolégicos sobre el nimero de nifios y adultos con TEA. Realizando una
estimacion mas actual teniendo en cuenta los datos estadounidenses y la poblacion de la

CAM de menores entre 4 a 19 afios en 2008. La estimacion:
- (11 de cada 1.000 nifios) habria 9.854 individuos con SA en la CAM. (15,34)

Si comparamos la incidencia de SA en los paises noérdicos es significativamente mas baja,
por ejemplo, en Finlandia la prevalencia de SA también ha ido en aumento, en 2014 fue
aproximadamente de 16 de cada 10.000 nifios; sin embargo, este estudio considera un Factor
de Riesgo (FR) para padecer TA el pertenecer a dos padres nativos de los paises nérdicos
(49,50)

1.5. Clinica del Sindrome de Asperger.

El SA esta caracterizado por la presencia de patrones de habla singulares, obsesiones,
interacciones sociales escasas y otras particularidades. Un rasgo comun es poca expresividad
facial y gran dificultad para entender el lenguaje no verbal, por lo que los individuos con SA
se implican en rutinas obsesivas e inusual sensibilidad hacia los estimulos sensoriales. Hay
un retraso en el desarrollo social del individuo e incluso pueden ser juzgados como
excéntricos, pero pueden valerse totalmente en la vida cotidiana. Otra clinica del SA son los
intereses peculiares y limitados, un pequefio retraso motor que hace que manifiesta con una
leve torpeza. Este sindrome sigue persistente durante toda la vida, por lo que la clinica es
variable en el tiempo, es por eso importante la intervencion precoz. En los adultos se

caracteriza por la falta de empatia y dificultades de interacciones. (3)

Lorna Wing en 1981 recogi6 en “El Sindrome de Asperger: un relato clinico” las tres areas

afectadas que denomino la “Triada de Wing”:

- Alteracibn en las competencias sociales > Problemas en las relaciones
interpersonales y participacién social. Gran conciencia de su espacio personal y
cuando se aproximan a los demas, lo hacen con torpeza.

- Alteracion en las habilidades comunicativas verbales y no verbales - Problemas
con el lenguaje oral con buen desarrollo gramatical y de vocabulario, no comprenden

los mecanismos de comunicacion. Son monotematicos obsesivos, con una voz
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monotona y ausencia de expresion facial, gesticulacion limitada y malinterpretacion del
lenguaje corporal. Problemas para entender la ironia, chistes y metaforas.

- Ambito restringido de las actividades e intereses - Comportamientos repetitivos.
Destreza limitada para el juego, prefieren actividades mecanicas como coleccionar,
montar o desmontar. Tienen aversion a los cambios, por lo que prefieren la rutina y los
rituales. (26 y 29)

INTERACCION SOCIAL

Puntos fuertes Puntos débiles
- Ingenuidad. - Problemas al comprender las reglas
- Lealtad y fidelidad incondicional. sociales.
- Memoria facial y nombres. - Dificultad al compartir emociones.
- Seriedad. - Con deseos de relacionarse, pero
- Sinceridad. fracasan.
- Objetividad - Parcialmente conscientes de su
- Voluntariedad. dificultad de relacionarse.

- Conversaciones funcionales.
- Economizadores del tiempo.

COMUNICACION Y LENGUAJE

Puntos fuertes Puntos débiles

- Contenido tedrico de alto nivel. - Conversaciones lacénicas, breves y
- Vocabulario amplio, técnico y literales.

especializado. - Dificultad para encontrar temas de
- Atencion a los detalles de la conversacion.

conversacion. - Dificultad en los cambios de roles.
- Memoria excepcional. - Poca adaptacion a las necesidades
- Hiperlexia. del interlocutor.

FLEXIBILIDAD E IMAGINACION

Puntos fuertes Puntos débiles

- Intereses muy concentrados. - Pensamientos obsesivos y
- Recopilaciéon constante de limitados.

informacion. - Intereses poco funcionales.
- Fuente de satisfaccion y relajacion. - Preguntas repetitivas.
- Orientacion vocacional precoz. - Demasiado perfeccionistas.

- Problemas a los cambios en la
planificacion.

- Excesivo control.

Tabla 2: Clinica del SA, puntos fuertes y débiles. Elaboracion propia a partir de: Cobo
Gonzalez MC, 2010.
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1.6. Diagndstico del Sindrome de Asperger.

Para la deteccion del SA la herramienta principal es la entrevista directa al paciente
apoyandose de escalas que después mencionaremos. En la actualidad, al igual que pasa con
el Autismo, no existe una prueba médica especifica y objetiva, por lo que el diagndstico se
realiza a través de guias basadas de criterios clinicos. Se recomienda evaluar el Cl del
individuo con el W AIS-IV. Este diagndéstico se suele realizar en la etapa escolar, pues los
sintomas no alarman tanto como TA, ademas en esta edad se hace mas notable la falta de
relacionarse. Para un buen diagnéstico es necesario una historia del desarrollo del nifio y el
profesional no se debe guiar por su alta inteligencia, olvidando sus problemas para integrarse

y sociabilizarse. (30)

Se considera un diagnéstico temprano si se realiza entre los 0-6 afios, por lo que se
diagnostica en la etapa pediatrica. La ratio es 3,5 nifios por cada nifia y en la etapa adulta, 2
hombres por cada mujer. En los datos de 2015 una diferencia significativa en edades, siendo
83% nuevas incorporaciones infantiles y 17% adultos. También hay diferencias significativas

en género, siendo el 81% hombres y 19% de mujeres. (15)

Este estudio de 2015 considera FR para padecer SA el pertenecer al género masculino,
asimismo, existe una fuerte asociacion entre el habito tabaquico durante el embarazo y este
sindrome; sin embargo, en el caso del SA no se observa asociacion alguna con FR obstétricos
como Edad Gestacional (EG) <37 semanas, Apgar <7, Peso Alto para la Edad Gestacional
(PAEG), Peso Bajo para la Edad Gestacional (PBEG). (50)

Se sostiene, con este metaanalisis, que el diagnostico femenino esta fallando en la etapa de
la nifiez en los casos que la inteligencia no se ve afectada, por o que existen mujeres no
diagnosticadas que aprenden a ocultar y convivir con los sintomas de autismo. Esto hace que

se ponga en duda la posible relacién entre autismo y genética. (14,36)

Ademas de usar las clasificaciones del DSM (en su quinta version ya) y CIE se pueden utilizar

herramientas especificas para el SA, entre ellas:

- Childhood Asperger Syndrome Test (CAST): Son 39 preguntas dicotomicas. En
esta prueba teniendo en cuenta el comportamiento del hijo. Los estudios realizados
dan una sensibilidad del 87,5T% y una especificidad del 98%. (37)

- Escala Autébnoma parala Deteccién del Sindrome de Asperger y Autismo de Alto

Funcionamiento: Son 39 preguntas cualitativas respondiendo; nunca, algunas veces,
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frecuentemente, siempre, y no observado. También es contestado por los padres, pero
puede ser contestado por los profesores. Se ha demostrado una sensibilidad entre
97,8% y 100% y una especificidad entre 98,9% y 72%. (3)

- Electroencefalograma: Ha evolucionado de una manera significativa en las Ultimas
dos décadas, siendo utilizado para el diagnéstico de epilepsia, ha evolucionado
rapidamente el estudio del cortex, para relacionar la actividad eléctrica como ayuda al
diagnéstico de otras enfermedades, como el SA. Se han determinado
electroencefalogramas biomarcadores en el coértex para diferentes patologias
mentales. En el caso del SA, se puede observar una hiperactividad eléctrica en el lado
izquierdo del cerebro y en el hipocampo. En el estudio de 30 pacientes, 6 de ellos
fueron diagnosticados de SA con el método de electroencefalograma. Por lo tanto, hay
nuevas lineas de investigacién respecto al diagnostico. (30)

- El “Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised” (RAADS-R) es un
cuestionario de 80 preguntas que el paciente responde él mismo, esta recomendado
por el Instituto Nacional de Salud y Cuidados Excelentes de Inglaterra como
herramienta confiable de apoyo para screening en adulto para la deteccion de
Sindrome de Asperger. Tiene una sensibilidad: 97%, especificidad: 100%. (13)

- Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (A.S.A.S) Tony Attwood, 1998:

Expuesto en el Anexo I. (12)

Cuando se ha llegado al diagnéstico por el equipo de Atencion Primaria (AP), éste mismo
debe realizar un seguimiento al nifio y la familia. Hay que destacar que los nifios que presentan
este sindrome no tienen la capacidad de manifestar sus sentimientos, por lo que es necesario
agudizar la busqueda de comportamientos en los nifios y comentarios de las familias que
acuden a la consulta de AP. Dichos comportamientos pueden ser: rechazo, nerviosismo,
ansiedad, agresividad y/o miedo, por esta razon seria imprescindible tener enfermeros con
las competencias adecuadas para atender a los nifios, al igual que desde la confirmacién del
diagnéstico seria importante que el mismo equipo de enfermeros acomparie al nifio y a la

familia, haciendo las visitas y pruebas diagndésticas pertinentes menos traumaticas.

Para dichas pruebas es imprescindible, ademas de explicar detalladamente el procedimiento,
también darle a conocer el tiempo estimado de la misma con anterioridad. Es recomendable
la utilizacion de imagenes para mejorar la comprension. En aquellas pruebas que necesiten
contacto fisico como ECG se debe pedir permiso, pues normalmente los pacientes con este

Sindrome detestan el contacto fisico. Se debe permitir al nifio estar acompafiado en todo
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momento de su familiar de referencia e incluso con su objeto favorito, un libro, un juguete...
(3,35)

Encontramos diagndsticos diferenciales del SA:

- Trastorno de la personalidad esquizoide.

- El trastorno del aprendizaje no verbal o del hemisferio cerebral derecho.
- Trastorno semantico - pragmatico del lenguaje.

- Trastorno de Tourette.

- Esquizofrenia.

- Trastorno por déficit de la atencién y trastorno hipercinético.

- Trastorno obsesivo compulsivo.

- Trastorno depresivo y de ansiedad social. (19)

1.7. Diferencia entre Sindrome de Asperger (SA) y Autismo
Alto Funcionamiento (AAF).

Los expertos en TGD todavia no se han puesto de acuerdo con las diferencias entre el SA'y
el AAF; sin embargo, Gillberg y Ehlers en 1998 identificaron las cuatro principales areas

afectadas que caracterizan el SA:

- Nivel de funcionamiento cognitivo: Aunque hay una creencia general que en el SA
es un tipo de autismo sin capacidad en el aprendizaje; sin embargo; su descubridor
describi6é casos con problemas en el aprendizaje. Por otro lado, en AAF el minimo CI
es 65-70.

- Destrezas motoras: Las dificultades en la coordinacion y control aparecen en ambos.

- Desarrollo del lenguaje: Esta es la mayor diferencia entre ambos autismos, pues
tanto en el CIE-10 como en DSM-IV-TR establece que el nivel linguistico debe ser
normal e incluso alto, como rasgo principal, mientras en AAF hay un retraso del
lenguaje significativo.

- Edad de comienzo: Se determina que en ocasiones un mismo individuo puede

presentar ambos, AAF en la etapa pediatrica y después en la etapa escolar SA. (10)
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1.8. Diferencia entre Sindrome de Asperger (SA) y Trastorno
Autista (TA).

Es necesario aclarar la diferencia entre SA y TA para un mejor diagndéstico, la siguiente tabla

expresa de forma sintetizada:

SINDROME DE ASPERGER AUTISMO
Cl>100 Cl <100
Dx > 3 afios Dx < 3 afios
Aparicién normal del lenguaje Aparicién retrasada del lenguaje.

Gramatica y vocabulario por encima de su Gramatica y vocabulario por debajo de su
edad edad

Interés por la sociabilizacion, pero sin saber

. ; No interés por la sociabilizacion.
cémo ejecutarla.

Desarrollo motor normal con alguna torpeza | Torpeza general

Interés obsesivo de “alto nivel” Sin interés obsesivo de “alto nivel”
A partir de la etapa escolar los padres A partir de los 18 afios los padres pueden
pueden empezar a detectarlo empezar a detectarlo

Quejas sobre el lenguaje, conducta o

sociabilizacion Quejas sobre el retraso del lenguaje

Tabla 3: Diferencias entre SA y TA. Elaboracion propia a partir de:
https://www.discapnet.es/areas-tematicas/salud/enfermedades/enfermedades-

discapacitantes/Sindrome-de-asperger

1.9. Evolucion del diagnéstico de SA en el DSM.

El DSM es un “Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales” que se traduce
al inglés: “Diagnostica and Statistical Manual of Mental Disorders”. Vamos ahora a exponer la

evolucién del diagndstico:

DSM-III-R (1986): En esta época no se recogia criterios diagnésticos especificos de SA, y se
incluian dentro del TA. Debia de tener presente al menos ocho de los dieciséis items, en
cuatro apartados A, B, Cy D.

DSM-IV-TR (2000): En esta clasificacion aparece el SA como un sindrome especifico dentro
de los TEA, se hace un andlisis profundo. Aparecen los siguientes criterios: (A) Incapacidad
18
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grave y permanente para la internacién social, (B) Pautas de conducta, intereses repetitivos y
restringidos, (C) Insuficiencias en la vida social y laboral, (D) Frases espontaneas alrededor
de los tres afos, (E) Sin retrasos en el desarrollo cognitivo, (F) No relacionado con

esquizofrenia u otro TGD.

DSM-V (2013): Es el mas actual y en donde SA se integra en TEA perteneciendo a los
Trastornos del Neurodesarrollo (TN). Esto hace que los criterios sean comunes para TA, SA
y TGD. (10)

1.10. Tratamiento del Sindrome de Asperger.

Uno de los tratamientos mas extendidos es la terapia cognitivo-conductual y el tratamiento
clinico psicoterapéutico. El tratamiento farmacolégico con antidepresivos en dosis bajas tiene

efectos beneficiosos. (10)

Oxitocina es un neuroléptico fundamentalmente involucrado en el comportamiento social, aun
asi, también se ha comprobado que reduce ansiedad ante el estrés social, permite
comportamientos correctos y mejora la memoria social, asi también mejora el conocimiento
facial. Este estudio con 14 participantes adultos diagnosticados con Sindrome de Asperger,
con edades comprendidas entre 24-31 afios y otros estudios experimentales ofrecen
evidencia cientifica que asegura que cantidades de oxitocina mejora el habla, la comprension,

el contacto ocular y promueve la sociabilizacion. (7,23)

1.11. Etapas del Sindrome de Asperger.

Cada individuo y familia afronta la situacién de una manera; sin embargo, hay momentos

criticos o cuatro etapas que definen la evolucidén de este Sindrome:

- Al recibir el diagnostico: Normalmente la familia busca entre varios profesionales la
confirmacion y con respecto al hijo aparece en la familia las fases del duelo:
o Negacion.
o Pena.
o lIra o enfado.

o Sentimiento de culpa.
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- Durante los afios escolares: Aparece por parte de la familia una ardua necesidad de
cubrir las carencias y proteger al nifio. Hay peligro de exclusién social al no poder
realizar algunas actividades. Se observan tres etapas:

o Etapa de educacion infantil.
o Etapa de educacion primaria.
o Etapa de educacién secundaria.

- Adolescencia: Hay un alejamiento gradual y normal de la familia. (20)

- Etapa adulta: El individuo alcanza la méxima autonomia. Las preocupaciones crecen
alrededor de aumentar la independencia y ser duefio de su tiempo para sus intereses
particulares. También aparece el interés por las relaciones intimas, la preocupacion
de poder ser portador genético y la dificultad de mantener en el tiempo la reciprocidad
afectiva, emociones compartidas y apoyo mutuo. Una etapa con gran importacién por
la toma de conciencia de las limitaciones, por su la toma de conciencia de su
aislamiento social. A continuacion, se exponen los rasgos de un adulto con SA:

o Patrones conductuales repetitivos y restringido.
o Intereses obsesivos.
o Ausencia de la reciprocidad afectiva.

o Déficit de la interaccion social y comportamiento social diferente. (19)

1.12. Consideraciones éticas y vulnerabilidad SA.

Este estudio con 419 estudiantes universitarios tanto de la rama de humanidades como de
ciencias demuestra que las personas con intereses en la ciencia tienen mas habilidades de
sistematizacién y organizacion, y por lo contrario las personas con intereses en humanidades
tienen mas habilidades de empatizacion. Esto explica que los nifios con Asperger que tiene
bajas habilidades de empatizacion y sociabilizacién, tienen intereses casi siempre
relacionados con la ciencia, y también tienen la necesidad de ser sistematicos con su tiempo.
(27)

Hans Asperger nacio en 1906 y muri6 1980, por lo que vivié en Viena en plena segunda guerra
mundial, lo que significa que fue testigo del genocidio Nazi. Hay documentos oficiales nazis
donde se puede comprobar que el Dr. Hans Asperger estaba del lado Nazi y tenia como
mentor a Franz Hamburger, ferviente nazi; sin embargo, se conoce también que este pediatra
encubria a sus pacientes para evitar su exterminio. En sus articulos publicados no se hace

presente su posicion en contra o a favor del nazismo, aunque fue participe en 1942 en la
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comision para determinar el Cl de 200 nifios con problemas mentales, 35 de ellos fueron
etiquetados para la “eutanasia”. Los médicos en esa época estaban obligados a reportar sus

pacientes para el exterminio o campos de concentracion. (32)

Hans Asperger no solo hacia lo necesario para poder sobrevivir al nazismo, sino que fue
cémplice de ello, examinando a la poblacion mas vulnerable. La profesibn de médico
psiquiatra antes del régimen de Hitler estaba basada en la comprensién y la empatia, sin

embargo, después fue utilizada como herramienta de exterminio para el Tercer Reich. (31)

1.13. Papel de la enfermeria ante el paciente con SAy su
familia.

Hoy en dia desafortunadamente, todavia existe un gran vacio en cuanto a protocolos
estandarizados en el &mbito hospitalario; sin embargo, si existe dichos protocolos en la AP y
la deteccion precoz del Sindrome. La mision central del personal de enfermeria es
basicamente de acompafiar tanto al nifio como a la familia, vigilar comportamientos de riesgo
y realizar educacion para la salud para aumentar los conocimientos sobre este Sindrome en

los familiares. (3,16)

En cuanto al diagnostico el equipo de enfermeria en AP debe de estar vigilante ante la
posibilidad de comportamientos que den indicios de SA. En este caso pueden existir dos tipos

de escenarios a los cuales nos tenemos que enfrentar:

1. La familia tiene sospecha que su hijo tiene algin problema: Es la mejor situacién
gue nos podemos encontrar, pues no habra negacion de la familia hacia su hijo y
la confirmacién del diagndstico sera menos traumatica.

2. Lafamilia no ha observado ninguna anomalia en el comportamiento de su hijo, por
lo tanto, no tienen ninguna sospecha de algun problema: Es la peor situacién que
nos podemos encontrar y por lo tanto hay que actuar con cautela y dando mucho
apoyo a los padres. Puede ocurrir que los padres se nieguen a realizar cualquier

tipo de escala y no acepten que su hijo pueda tener SA. (3,19)

Es imprescindible que el equipo de enfermeria siga los protocolos de deteccién precoz para
asi prevenir diagnésticos erroneos, asi mismo el equipo de AP debe tener en cuenta los FR
de SA y TA, para evaluarlos por separado, reduciendo la ansiedad e incertidumbre de la

familia, poner en marcha un plan educativo expresamente para el nifio, acercando a la familia
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a los recursos sociales. Una actuacion rapida hace que los padres entiendan a los hijos y se

minimicen problemas futuros y aislamiento social. (3,50)

La enfermeria escolar tiene un papel fundamental tanto en la deteccion como en la educacion
de comportamiento en el aula, por lo tanto, se debe de trabajar en equipo junto a los docentes.

A continuacion, se exponen algunas de las caracteristicas que vigilar en el aula:

- Deficiencia en la habilidad y comprension social.

- Dificultad para relacionarse con nifios de su misma edad.

- Gran déficit en la comprension y uso del lenguaje corporal.

- Interpretacién literal del lenguaje.

- Dificultad de entendimiento en los conocimientos basicos y no necesidad de
clarificacion en conocimientos arduos.

- Suelen aprender de memoria (a base de conductas de repeticion “como loros”).

- Hay una dedicacion excesiva a intereses especiales. (25)

Una vez conocido el diagnéstico, la enfermera escolar debe apoyar al equipo docente para
llevar un tratamiento con respuestas educativas que mejora el SA. Alguna de las siguientes

son ejemplos de unas correctas medidas:

- Mayor importancia a los aspectos sociales comunicativos.

- Realizar un programa de interaccion social basada en la imitacion, responsabilidad
social y juego cooperativo.

- Poner a disposicion profesores particulares y logopedas para dar respuesta a sus
necesidades educativas.

- Creacion de rutinas y reglas.

- Apoyo a los padres.

- Promocién de una mayor autonomia.

- Comprender las manifestaciones individuales del SA para explicar su comportamiento.
(20)

Una de las claves para tener en cuenta en el tratamiento escolar es la adaptacion curricular
individualizada para facilitar la ensefianzay el aprendizaje. El enfermero escolar puede apoyar
al equipo docente en la creacion de rutinas diarias y en el caso de que hubiera algin cambio
de horario notificarselo lo antes posible, para esto podemos utilizar recursos visuales como
esquemas, horarios, dibujos, etc. También se debe potenciar las areas de interés, enseflando

de manera repetitiva los conceptos, habilidades y precedentes en los que el nifio no presente
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interés. Las visitas a la enfermeria pueden realizarse con otro compafiero o0 compariera para

aumentar sus habilidades sociales, relaciones y asi potenciar la amistad. (17)

1.14. Protocolos en el Sindrome de Asperger.

En 1977, tras una conferencia internacional celebrada en Madrid, aparecié la atencién
organizada para el autismo, estableciéndose las primeras asociaciones de padres y madres
con hijos con TA y equipos especializados de profesionales que brindaban apoyo a dichas
iniciativas. El grupo GETEA, inscrito al Instituto Carlos Ill, dejo recogido el autismo en algunos
de sus documentos, desarrollando asi las primeras guias para la deteccién, diagndstico,
tratamiento e investigacion del TEA. Gracias a esta iniciativa, nacida en Espafia, y el apoyo
de varios expertos por medio de Autismo Europa (AE), la Organizacion de la Salud (OMS)
aceptd incluir el TA dentro de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la
Discapacidad (CIF). (5,15)

Un referente nacional, de buena praxis en cuanto protocolos en TEA y SA, son los propuestos
por la Unidad del Gregorio Marafion “AMI-TEA”. Estos protocolos sistematizados son
bastantes flexibles para dar respuestas a las necesidades individuales de los individuos. AMI-
TEA se basa en un trabajo multidisciplinar donde toman parte enfermeros, psicélogos,

psiquiatras, coordinador de casos y trabajadores sociales.

Este protocolo indica que pacientes con ASD normalmente es referido a través de la AP por
un fax. Seguidamente el coordinador de casos y psiquiatria evaltan al nifio dependiendo de
la urgencia. Para realizar una buena valoracion es necesatrio la historia clinica y familiar, datos
pasados de su conducta y dificultades. Una vez valorado al individuo pasa por distintos

profesionales especialistas para completar su perfil de necesidades. (15)

Hay que sumar al problema del diagnostico la gran comorbilidad somatica y psicoldgica, lo
gue conforma mas dificil y especializada, la atencién a estos pacientes. En la siguiente (Figura
1) se representan las visitas mas frecuentes de pacientes con SA en el programa AMI-TEA

en un afo, mas concretamente en el 2016.
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Visitas mas frecuentes

NEUROLOGIA ENDOCRINOLOGIA OFTALMOLOGIA DIGESTIVO

Figura 1: Comorbilidad y visitas al especialista por pacientes con SA. Elaboracién propia a
partir de Perallada M, Vicente C, Romo J, Boada L, Moreno C, Llorente C et al. Programa de
Atencion Médica Integral para pacientes con Trastorno del Espectro Autista (AMI-TEA). 2016.

Hospital Gregorio Marafién de Madrid.

A continuacién, se exponen algunas estrategias que pueden ayudar al personal de enfermeria

en el trato con el nino con SA:

- TRABAJAR EN TIEMPO ASPERGER: Debemos de dar un tiempo extra para adquirir
conocimientos y evitar las prisas al realizar las pruebas, pues el nifio se puede sentir
abrumado o quiza paralizado.

-  CONTROLAR EL AMBIENTE: Normalmente encontrarnos una dificultad, por parte del
nifio, para manejar y controlar el ambiente, lo que hace que haya dificultad del
aprendizaje y sociabilizacion. Podemos ayudar a ensefiar rutinas y establecer reglas
paralas actividades. Los cambios en las rutinas pueden conseguir gue el nifio se sienta
ansioso y agitado, por lo que nos debemos cefiir con el horario y las actividades
previstas.

- CREAR UNA AGENDA EQUILIBRADA PARA QUE CONSERVE LA ENERGIA: La
energia en los nifios con SA esta limitada al dia y puede variar segun el dia. Debemos
hacer un trabajo con los padres revisando las actividades y el tiempo libre diario.

- DISTRIBUIR LA AGENDA: La utilizacion de pictogramas en una agenda ayudan a

gue el nifio vaya adquiriendo seguridad.
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-  SIMPLIFICAR EL LENGUAJE: Debemos extremar el cuidado con las ironias,
sarcasmo y metaforas, ademas debemos recordar que los nifios con SA no
comprenden, ni saben usar el lenguaje comun.

-  ESPACIO CALMADO Y TONO POSITIVO: Se recomienda que, para minimizar las
reacciones de ansiedad e irritabilidad, se atienda a los nifios con intimidad y siempre
con una psicologia positiva. Debemos de tener en cuenta que la mayoria de los nifios
sufren acoso escolar, por lo que tenemaos que centrarnos en la prevencion.

- VIVIR EN VOZ ALTA: Los nifios con SA se caracterizan por la dificultad de expresar
problemas y sentimientos, resolver conflictos. Ensefiar poco a poco a expresar lo que
piensan, ayuda a que los nifios a que se centren en las actividades diarias.

-  SER GENEROSO CON LOS PREMIOS: La autoconfianza limitada y la autoestima
baja es una caracteristica de los nifios con SA. Debemos alabar los intentos fallidos y
ser generosos para que se sientes valorados individualmente.

- ESCUCHAR LAS PALABRAS: Debemos de tener en cuenta que los nifios con SA
tienen dificulta con la expresion facial y tienen un tono de voz monétono, para hacer

una escucha activa y corroborar el mensaje. (25)

1.15. El Sindrome de Asperger en el cine.

Tanto en los medios de comunicacion, como en el cine, siempre han aparecido personajes
con caracteristicas autistas; sin embargo, en los Ultimos afios se ha visto un incremento en
este tipo de personajes y mas especialmente con SA. Este incremento aumenta la visibilidad
de este sindrome en la sociedad, ayuda a la concienciacion social, aunque surge el peligro de
una vision del SA distorsionada. A continuacion, se exponen varios ejemplos en la pantalla de

los ultimos tiempos:

- Rain man: Lanzada en 1988, es una de las primeras peliculas que nos presenta el
universo autista; sin embargo, dejando atras los 4 6scar y la gran interpretacion de los
actores, la pelicula suscit6 en su tiempo falsos mitos sobre el autismo que hoy en dia
estan superados.

- Big Bang Theory: Es una serie estadounidense encajada en el estilo de la comedia
gue fue estrenada en 2007 y se prevé que su Ultima temporada, duodécima, sea en
2019. Uno de los protagonistas, Sheldon Cooper padece SA, por lo que el espectador

puede ver bien definidas, incluso exageradas, las caracteristicas de este sindrome.

25



- Parenthood: (2010-2015) Serie estadounidense de género dramatica cuenta la vida
de los Breaverman, con un hijo con SA, estamos hablando posiblemente del personaje
con caracteristicas mas representativas y que mas se ajustan a la realidad.

- Eljoven Sheldon: Es una serie coOmica estadounidense estrenada en septiembre de
2017 y cuenta con una segunda temporada que se estrenard en septiembre de 2018.
Explicando la nifiez de Sheldon Cooper, protagonista de Big Bang Theory, el
espectador puede observar mucho mejor la vulnerabilidad que crea el SA en la etapa
de la nifiez y sus caracteristicas.

- ThePredator: (2018) Es una pelicula de accidn y ficcion estrenada en la gran pantalla
en septiembre de 2018. El reparto cuenta con un personaje infantil con gran Cl y SA
gue es capaz de descifrar el lenguaje y tecnologia del Depredador. Aun siendo una
pelicula fantastica ademas de un dialogo sobre este sindrome se puede observar la

dificultad social y gran inteligencia del nifio.

1.16. Internety el Sindrome de Asperger.

En el siglo XXI vivimos en la era de la revolucion tecnoldgica: Las Tecnologias de la
Informacién y Comunicacion (TIC), donde Internet es una herramienta hoy imprescindible para
nuestro dia a dia; sin embargo, no somos conscientes que hay personas que no consiguen
hacer un uso correcto de esta herramienta por una falta de adaptacion del software a
diferentes realidades. De ahi aparece el término “Exclusién digital” (también denominado
brecha digital o divisoria digital) hace referencia a quienes no pueden hacer uso efectivo de
las herramientas de informacién y comunicacién. La “Inclusién digital” significa garantizar la
participacién plena de todos, en igual de condiciones y para ello es clave la adaptacion.
(39,40,45)

La brecha digital o exclusion digital hace referencia no a la falta de acceso por parte de la
sociedad, sino a la accesibilidad inamovible y uniforme que existe hoy en dia. En esta nueva
herramienta no hay cabida para aquellos que no encajan en el marco que determina el espacio
virtual de internet, aquellos diferentes pertenecientes a una minoria. La brecha digital hoy en
dia crea un aislamiento social y laboral mayor a las personas que por sus caracteristicas ya

estan aisladas socialmente. (44,45)

Aunque hemos visto aplicacidn de las nuevas tecnologias para mejorar el comportamiento de

los individuos con SA, como la utilizacién de la tecnologia Google Glass, observamos también
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gue se crea una situacion de exclusion digital. Este siguiente estudio de cuatro nifios
preescolares con ASD en 2013 demostré una mejora en las capacidades de dialogo, y aunque
siendo una muestra demasiada pequefia se ve que hay mayor interaccion y aumento del
dialogo cuando los juegos se realizan en un aparato tecnoldgico que con juguetes, ademas

se demostré que cuanto mas grafico sean mas interaccion hay entre el nifio y el juego. (42)

Este trabajo, de 2017, se centra en recoger las operaciones que facilmente puede realizar un
individuo con SA siendo como resultado, después del estudio, las siguientes: Pulsacion de
tecla, arrastrar, acto inicial y tocar. Se llega a la conclusion de que, aunque las nuevas
tecnologias se estan utilizando para mejorar las habilidades de comunicacion y el aprendizaje,
por la torpeza en la motricidad fina y digital de los individuos con SA es necesario crear

aplicaciones que se adapten a estas capacidades. (41)
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2. Justificacion.

Después de la busqueda bibliogréafica y viendo la necesidad que se muestran en los diferentes
estudios de plantear estrategias de inclusion y adaptaciéon de las nuevas tecnologias a las
caracteristicas de los individuos con SA. Este proyecto pretende crear una herramienta
(software, interfaz o instrucciones de adaptabilidad y acceso a los medios digitales) capaz de

aumentar la accesibilidad y disminuir la brecha digital existente.
Si utilizamos el acrénimo FINER:

Factible: La creaciéon de una herramienta y de criterios a la hora de elaborar un mundo
tecnoldgico es realmente posible. Existe una muestra suficientemente grande para poder
llevarlo a cabo, pero sobre todo existen las ganas de crear investigacion que es el motor
principal de este TFG. (52)

Interesante: Existe un gran deseo de contestar a la pregunta de investigacion y dar luz a este
campo, con laintencion de ayudar y mejorar la vida social, accesibilidad a Internet de personas

gue por sus capacidades no pueden. (52)

Novedoso: Hoy en dia nuestra vida esta basada en la navegacion por Internet y la utilizaciéon
de smartphone, tabletas, etc. Este proyecto, mas que novedoso, es pionero, al preocuparse

por la adaptacion digital de grupos en riesgo de excusion digital. (52)

Etico: Este proyecto pretende defender la equidad, justicia y aumentar la autonomia de las
personas con SA. Una mayor y mejor accesibilidad de personas autistas a las nuevas
tecnologias abren un abanico de posibilidades de sociabilizarse, mejorando la red social del
individuo, expresion de sus sentimientos por medio del lenguaje escrito, aumentando la

posibilidad laboral, etc. (52)

Relevante: Ademas, se pretende en un futuro expandir esta adaptacion tecnoldgica a otras
diferentes enfermedades que causan algun tipo de inadaptacion fisica o conceptual, pudiendo
desarrollar un complemento o plug-in donde el usuario pudiera seleccionar el tipo de
enfermedad o sindrome, como esquizofrenia, epilepsia, daltonismo y el sistema operativo
pudiese cambiar y adaptarse a las necesidades tecnolégicas de ese individuo en particular.
(52)
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Objetivos e hipotesis

1. Objetivos.
OBJETIVO GENERAL.:
Después de la comprobacion de la existencia de dicha brecha digital. Este estudio tiene el
principal objetivo: provocar un cambio en el paradigma tecnolégico en cuanto al
Sindrome Asperger, y para ello, se pretende crear un programa de accesibilidad digital y
unas pautas para promotores que sirva de guia para la creacion de paginas web y

aplicaciones.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:;

1. Analizar las necesidades digitales de los pacientes con Sindrome de Asperger para
reducir dicha exclusion digital.

2. Determinar los factores que mejoren la adaptacion de las nuevas tecnologias a las
personas con Sindrome de Asperger.

3. Mejorar la sociabilizacién, aumentando la comunicacion a través de smartphone e
Internet, reduciendo el aislamiento social creando y fortaleciendo lazos afectivos con

otros individuos a través de la red.

2. Hipotesis.
HIPOTESIS AL OBJETIVO PRINCIPAL:

El cambio en el paradigma tecnol6gico en pacientes con Sindrome de Asperger produce una

mejor inclusion digital y social

HIPOTESIS A LOS OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Hipotesis al objetivo n.1: La identificacion de los factores analizados y estudiados disminuiran

la exclusion digital en el Sindrome de Asperger.

Hipotesis al objetivo n.2: La identificacion de los factores analizados y estudiados aumentaran

la adaptacion de las nuevas tecnologias.

Hipotesis al objetivo n.3: La adaptacion digital mejorara la sociabilizaciéon y disminuira la

incidencia de aislamiento social.
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Metodologia.

1. Disefio del estudio.
Se indica que se realizara un estudio analitico cuasi-experimental tratando de determinar las

necesidades digitales de dichos pacientes, en el que se realizara una evolucién pre y post
intervencion por parte de enfermeria en un grupo de pacientes de la muestra representativa
de este grupo poblacional. Se ha seleccionado esta metodologia al considerarse la mejor

opcion para la realizacion de este disefio de estudio.

Dicho estudio persigue el objetivo de analizar y descubrir que necesidades digitales existen
entre los pacientes con SA, para ello se realizard una encuesta pre y post intervencién sobre
la muestra por lo que se decidié realizar un estudio de corte cuasi-experimental. Se pretende
gue el estudio quede libre de sesgos, tanto a la hora de asignacién (sesgo nominativo), como
en el caso de; sesgo de investigacion, sin embargo, dando el tamafio de la muestra no es

posible realizar un Muestreo Simple Aleatorio (MSA) para seleccionar al azar los participantes.

La duracion de este estudio se estima en 24 meses, de los cuales 4 de ellos se utilizara para
la formacién e informacion de los profesionales que formaran parte del equipo encargado. Los
siguientes 5 meses se destinaran a la seleccion de los participantes a través de los criterios
de inclusién. La recogida e informacion estara programada para realizarse en el periodo de
10 meses, y los 5 meses Ultimos restantes se realizara la recogida, analisis y estudio de la

informacién obtenida de los pacientes.

2. Sujetos del estudio.
Poblacion diana
Los sujetos estudiados representan a la poblacién con SA en etapa infantil y etapa
adolescente entre 6 y 18 afios. Por lo que la poblacion diana de este estudio comprende
pacientes diagnosticados con SA con edades comprendidas entre 6 y los 18 afios, que
pertenezcan al programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafién durante el tiempo que se

extiende este estudio (24 meses).

Lugar

La poblacion accesible y que conformard dicha muestra (=N) de pacientes puede ser
encontrada en el programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafion de la CM y una vez
obtenido el listado de los sujetos con dichas caracteristicas. Debemos tener en cuenta que el
SA, como se ha confirmado anteriormente, hay mas nifios diagnosticados que nifias, por lo

gue tendremos mayor nimero de nifios en nuestra muestra. La muestra se ha de dividir de 6
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a 12 afios, denominando a este subgrupo (Nifios) y otro subgrupo de 12 a 18 afios al que
denominaremos Adolescentes. Esta subdivision de la muestra tiene la razén pues sabemos

gue las necesidades e intereses digitales de estos dos grupos son completamente diferentes.

Por lo tanto, se escogera a la muestra participante de este estudio en funcién de los criterios

inclusion y exclusién propuestos a continuacion:

Criterios deinclusiéon

o Pacientes conscientes y orientados.

o Pacientes con edades comprendidas entre 6 a 18 afos.

o Pacientes diagnosticados de SA.

o Pacientes que se encuentren dentro del programa AMI-TEA del Hospital Gregorio

Marafion durante los. 24 meses que se realice el estudio.

Criterios de exclusion

o Pacientes que no tengan la capacidad de hablar espafiol.
o Pacientes que no sepan leer, considerando la adaptabilidad etaria para cada una de
las edades y niveles.

o Déficit visual.

Criterios de salida del estudio

Los pacientes que no presenten el consentimiento informado, que se adjunta en Anexo VI,
en el plazo previsto quedaran fuera del estudio, asi mismo los pacientes que en cualquier
caso no completen el primer cuestionario y éste no sea reenviado por correo electrénico en
el plazo previsto seran sacados de la muestra. La misma regla se seguird en el caso de la

entrega del cuaderno de recogida de datos (CRD) y la segunda encuesta.

3. Variables.
Las variables que se tomaran en cuenta en este estudio vienen reflejadas en la siguiente tabla:
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Nombre

Tipo

Herramienta de
medida

Unidad de medida

Rango de edad

Cualitativa ordinal

Pre-encuesta

Nifios: (6-12 afos)

Adolescentes: (12-18 afios)

Cualitativa Hombre
Género nominal Pre-encuesta
dicotdbmica Mujer
Diestro
Lateralidad manual Cualitativa ordinal | Pre-encuesta Zurdo
Ambidiestro
Primaria
Pre-encuesta Secundaria
Integracion escolar Cualitativa ordinal
Pos-encuesta Bachillerato

No cursando

Pre y pos-encuesta

Tamafio de Cuantitativa |
dispositivo continua Pulgadas
CRD
Smartphone
Pre y pos-encuesta
Tipo de dispositivo Cualitativa ordinal Ordenador
CRD
Tableta
Tiempo de uso de Cua_ntltatlva Pre y pos-encuesta Minutos / 24 horas
smartphone continua
Tiempo de uso de Cuaptltatlva Pre y pos-encuesta Minutos / 24 horas
tableta continua
Tiempo de uso de Cuantltatlva Pre y pos-encuesta Minutos / 24 horas
ordenador continua

Redes sociales

Pre y pos-encuesta Juegos
Tipo de contenidos Cualitativa ordinal
CRD Estudio
Otros
o Pre y pos-encuesta
Ansiedad basal é:i:gggtlva 1-10
CRD
_ Cualitativa Pre y pos-encuesta Si
Pictograma dicotébmica
CRD No
. Cuantitativa .
Brillo discreta Pre y pos-encuesta Nits

Tabla 4: Variables de estudio. Elaboracion propia.
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Edad: Tiempo que ha vivido una persona o ciertos animales o vegetales.

Duracién de algunas cosas y entidades abstractas. Se considera una variable
independiente (cualitativa ordinal), no siendo éste un factor de riesgo. (51)

Género: TaxOn que agrupa a especies que comparten ciertos caracteres. Variable
independiente (cuantitativa dicotdmica), no siendo factor de riesgo se procedera a
medir en intervalos de 6 afos: nifios (6-12 afios) y adolescentes (12-18 afios). (51)
Lateralidad manual: Preferencia espontanea en el uso de érganos situados al lado
derecho o izquierdo del cuerpo, como los brazos, las piernas, etc. En este caso el uso
y destreza de las manos. Se considera una variable independiente (cualitativa ordinal)
no siendo factor de riesgo, se medira en zurdo, diestro o ambidiestro para aquellos
pacientes que no tienen una preferencia a la hora de la utilizacién de las manos. (51)
Integracion escolar: Accion y efecto de integrar o integrarse en la etapa escolar.
Variable dependiente (cualitativa ordinal). No se considera un factor de riesgo. Se
medir4 segun el curso que esté cursando el paciente al inicio del estudio es: Primaria,
secundaria, bachillerato o no cursando. (51)

Tamafio del dispositivo:  Mayor o menor volumen o dimension de algo. Se
considera un variable independiente (cuantitativa continua). Se registrara en pulgadas
gue mida la pantalla del dispositivo. (51)

Tipo del dispositivo: Modelo, ejemplar. Variable independiente (cualitativa ordinal).
Se medira en tres grandes grupos: smartphone, ordenador y tableta. (51)

Uso de smartphone: Accion de usar. uso especifico y practico a que se destina algo,
en este caso el teléfono inteligente. Se considera una variable independiente
(cuantitativa continua). Se medira en minutos de uno en un dia. (51)

Uso de Tableta: Accién de usar. uso especifico y practico a que se destina algo, en
este caso una tableta. Variable independiente. (cuantitativa continua). Se medird en
minutos de uno en un dia. (51)

Uso de ordenador: Accidn de usar. uso especifico y practico a que se destina algo,
en este caso un ordenador. Se considera una variable independiente (cuantitativa
continua). Se medira en minutos de uno en un dia. (51)

Tipo de contenidos: Clase, indole, naturaleza de las cosas por las que el paciente
utiliza las nuevas tecnologias. Variable dependiente (cualitativa ordinal). Se medira en
cuatro grandes grupos: redes sociales, juegos, estudios u otros. (51)

Ansiedad basal: Estado de agitacion, inquietud o zozobra del &nimo. Se considera
una variable dependiente (cuantitativa discreta), que se medira con una escala

numérica del 1 al 10, siendo 1 no agitacion y 10 méxima ansiedad. (51)
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- Pictogramas: Escritura ideolégica que consiste en dibujar los objetos que han de
explicarse con palabras. Variable dependiente (cualitativa dicotémica) se me dira si el
paciente pide, requiere o prefiere pictogramas, por lo tanto, Si/No. (51)

- Brillo: Luz que refleja o emite un cuerpo. Se considera una variable independiente

(cualitativa discreta) Se valorara con la cantidad de nits que el participante utiliza. (51)

Tamafo previsto de la muestra

Para realizar el célculo del tamafio muestra se ha de realizar un muestreo intencionado no
aleatorio o por conveniencia y estara basado en la accesibilidad a los pacientes adscritos en
el programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafion. La muestra integrara a los pacientes
gue cumplan con todos y cada uno de los criterios es inclusidon que se han mencionado
anteriormente. Consideramos que, para un pilotaje del estudio, una muestra de 10 sujetos

puede ser adecuada.

4. Intervencion a evaluar.
Primeramente, antes de empezar el estudio, se contactara con el Hospital Gregorio Marafién

para pedir la formacién y participacion del equipo multidisciplinar que estard compuesto por
un profesional de enfermeria y un psicélogo del programa AMI-TEA. Se les proporcionara el
dossier con toda la informacion del estudio y el investigador se personara dentro del horario
de trabajo para una primera reunién antes de comenzar el estudio. Esta etapa del estudio
tendra la duracion de cuatro semanas. Se debe aclarar que para la realizacion del estudio se
seguird detalladamente el cronograma descrito en el apartado 6, con el cual se asegurara

conseguir los objetivos descritos en el apartado anterior.

Para la busqueda de la muestra se realizara primeramente una primera acotacion a través de
las Historias Clinicas (HC) adjuntadas al programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafién,
seleccionando a los pacientes entre 6 a 18 afios diagnosticados de SA. Después de crear una
primera lista provisional teniendo en cuenta el un porcentaje total de cada edad segun la

disposicién de padres para asegurar asi la representatividad de la muestra.

El personal de enfermeria implicado en el estudio contactara con los pacientes seleccionados
y sus familiares para la realizacién de una primera cita. En este primer contacto se les
explicara el estudio in situ. Esta explicaciéon debe ser con un lenguaje adaptado a la edad
cronologica del paciente, para asegurar el principio de autonomia. Ademés de lo anterior
mencionado se le entregara en mano una hoja adicional de informacién adjuntada en el Anexo
8, junto a ésta se les entregara a los tutores legales y/o pacientes el consentimiento informado

adjuntado en el Anexo 7, que debera ser cumplimentado y firmado antes del comienzo del
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estudio. La enfermera hara un sobre esfuerzo para cerciorarse que todas las dudas estan
resueltas para asegurarse que los tutores legales y/o pacientes son conscientes de los fines
y beneficios del estudio. Este periodo no podra durar mas de cinco semanas.

La intervencion consiste en proporcionar a los participantes una selecciéon de contenidos
digitales especialmente adaptados para su comprension escrita y visual. Estos contenidos
comprenden juegos didacticos y alojamientos web de entretenimiento infantil.

5. Procedimiento de recogida de datos.

La recogida de datos segun el cronograma tiene una duracion de 10 meses y se realizard a
través un cuestionario pre-intervencién que es adjuntado en el Anexo 1. Este cuestionario
(pre) sera mandado por email a los tutores legales y rellenado por ellos mismos en el plazo

del primer mes.

Es de especial importancia que se cumplimente en los plazos establecidos para que las
familias tengan el tiempo suficiente (ocho meses) para la observacion del comportamiento del
paciente ante las nuevas tecnologias y poder asi rellenar el cuestionario post-intervencion en
el mes décimo. Como anteriormente se ha hecho este cuestionario también serd mandando

via email y cumplimentado por los padres o tutores legales.

Ademas de lo anterior nombrado se les pedira a los padres de los participantes en este estudio
gue utilicen un CRD donde recojan impresiones personales y por tanto subjetivas, pero que

ayudaran a la comprension a la hora de interpretar los datos.

Por lo tanto, los documentos fuentes fundamentales son los cuestionarios pre y post

intervencion. Aunque se recogera también informacion de las entrevistas y de las HC.

6. Fases del estudio y cronograma.
Fases

Este estudio cuasi-experimental se puede dividir en las siguientes fases:

Fase 1 (Proyecto): Esta primera fase tendrd una duracion maxima de cuatro meses y sus

objetivos principales son:

- Realizacion de una reunién con la Direccion del programa AMI-TEA del Hospital
Gregorio de la CM, para la obtencion de los permisos pertinentes para la realizacién
del estudio.

- Realizacién de una reunién con el Comité Etico (CE) del Hospital Gregorio Marafion
de la CM, ademas de una reunion con el Comité de Investigacion Clinica (CIC) para
poner en conocimiento la realizacion del estudio y tener su aprobacion.
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Creacion del equipo multidisciplinar encargado del estudio. Informacién y formacion

de estos profesionales por parte del investigador.

Fase 2 (Pre-intervencion): Esta fase durara un maximo de cinco meses, siendo sus objetivos:

El equipo multidisciplinar formado en la anterior fase se encargara de la seleccién de
los participantes en este estudio. Se hard una primera seleccién con los candidatos
gue cumplan los criterios de inclusion.

Durante el tiempo estimado de esta fase los profesionales contactaran con las familias
y pacientes para informarles del estudio y pedirles la participacion.

Ademas de lo anterior comentado, se creara una agenda para la realizacion de la
primera visita con cada uno de los participantes y sus familias antes de que finalice
esta fase. En esta reunién se recogera el consentimiento informado o consentimiento
por representacion de todos los participantes y se aclaran dudas del proceso que

seguird el estudio.

Fase 3 (Intervencion): Esta fase tendra la duracion de diez meses y sus objetivos seran:

El equipo encargado de la realizacion del estudio se pondra contacto via email, en el
periodo de la primera semana, con los participantes para enviarles la encuesta pre-
intervencion.

Los participantes tendran el periodo de otra semana para devolver la encuentra
cumplimentada debidamente.

Los participantes en este momento tienen el periodo de 9 meses para la obtencion de
informacién e impresiones subjetivas que iran cumplimentando en el CRD.

Los profesionales enviaran en la penultima semana antes de la finalizacion de esta
fase, via email la encuesta post-intervencion.

Los participantes tendran el periodo de la Ultima semana para devolver la encuentra

cumplimentada debidamente.

Fase 4 (Post-intervencion y analisis de datos): Esta fase tendra la duracion de cinco meses

y sus objetivos seran:

Se recogeran los CRD de cada participante, ademas de imprimir ambas encuestas.

Esta recogida de datos se realizara como maximo en el primer mes de esta fase.
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- El equipo encargado de la realizacion del estudio analizara los datos obtenidos
comparando pre y post encuestas. Ademas, se estudiaran las necesidades mas

comunes que presentan los pacientes en cuanto a las nuevas tecnologias.

Fase 5 (Publicacion de los resultados): Se dara paso a la redaccién de una publicacion o
varias publicaciones en forma de articulos y presentaciones a congreso para la debida

difusién en una revista cientifica con los resultados obtenidos. Dando respuesta a la hipétesis

principal.
Cronograma
PRIMEROS 12 MESES (fase )
FASES 112 (345|678 ]9]10]11 12
Proyecto

Pre-intervencion

Intervencion

Post-intervencién
Andlisis de datos

Publicacion de resultados

SEGUNDOS 12 MESES (fase I)
123456789 10/11] 12

FASES

Proyecto

Pre-intervencioén

Intervencién

Post-intervencién
Andlisis de datos

Publicacion de
resultados

Tabla 5: Cronograma. Elaboracion propia.

7. Anélisis de datos.
En este apartado se describird la estrategia a seguir para el andlisis de los datos.

Primeramente, se realizara el analisis de los datos de forma descriptiva con los datos

obtenidos de las encuestas (pre-intervencion) recibidas por email, asi mismo se realizar4 con
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la encuesta (post-intervencion). Se tomara como referencia las variables resumidas en el

apartado 3 y se concentraran los datos en una tabla.

No se puede olvidar que los datos obtenidos por lo padres en el tiempo de la intervencidén son

datos que deben ser completados con las anotaciones subjetivas realizadas en su CRD.

Para explorar las variables cualitativas dicotdmicas se utilizara estadistica inferencial,
mediante pruebas de Chi Cuadrado, y para el analisis de las variables cuantitativas en las
muestras dependientes (pre y post utilizaremos un andlisis de T de Student en el caso de que
la muestra cumpla normalidad (con la prueba de Kolmogérov-Smirnov): si no hay normalidad

en la distribucion, empelaremos el test de Wilkonson.

Aspectos éticos.

Este estudio debe ser aprobado primeramente por el CEIC del Hospital Gregorio Marafién. Se
espera la aprobacion con el propésito de velar por los derechos de los pacientes que forman

parte de este estudio.

Esta investigacion debe de proteger de manera especial los datos personales de los
participantes protegiendo asi la intimidad, la confidencialidad y el anonimato de los pacientes
con SA, pero también debe proteger el derecho a la autodeterminacién y autonomia de los
individuos por lo que se extenderd un Consentimiento Informado que debera se
cumplimentado antes de empezar el estudio por el tutor legal en los casos de nifios <16 afos
y por el mismo individuo en caso de >16 afios. En dicho Consentimiento Informado se
especifica de los objetivos, fines, riesgos y beneficios de esta investigacion, asi como de la

posibilidad de retirarse en cualquier momento de dicha investigacion.

El derecho a la intimidad y confidencialidad tanto de los datos obtenidos en el estudio como
de los datos personales manejados por los profesionales, deben ser guardados con celo
cumpliendo del el Reglamento General de Proteccién de Datos (RGPD) que entré en vigor el
25 de mayo de 2018. (55)

Ademas de lo dicho anteriormente para respetar el principio de justicia se dara la oportunidad
por igual a todos los pacientes que estando inscritos al programa AMI-TEA y que cumplan
todos los criterios de inclusion. Por otro lado, el principio de no maleficencia y beneficencia se
respeta dado que la intervencion no lleva ningan riesgo para los pacientes, dado que
comprende una intervenciéon solamente observacional por parte de los padres
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Limitaciones del estudio.

La representatividad de la muestra puede verse comprometida por no poder hacer la seleccién
de manera aleatoria, por lo tanto, se puede presentar un sesgo de seleccion. A colacién de lo
anterior el N de la muestra es dependiente de la participacion activa de la familia, podemos

encontrarnos por lo tanto con una limitacion en la representatividad de la muestra.

Ademas, los datos obtenidos por los investigadores a través de los padres pueden también
verse comprometidos en cuanto a su veracidad y contener un sesgo en la recogida de datos.
Los participantes del estudio que por otro lado no tengan familia o ésta sea incapaz de dedicar
el tiempo necesario para la recoleccion de los datos, pueden verse afectados también por un

sesgo en la recogida de los datos.

También el trabajo extra que conlleva este estudio para el equipo multidimensional puede
llevar a un sesgo de interpretacion de los datos, al realizarse de manera precipitada, por lo
gue se precisa que los cinco meses del analisis de los datos, el equipo se exente de parte de

su trabajo laboral para dedicarse al analisis de los datos.
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1. Anexo I. Cuestionario pre-intervencion:

Ante todo, primeramente, lea atentamente las instrucciones para la correcta realizacion de

esta encuesta que se exponen a continuacion:

- Debe de rellenar completamente toda la informacion que se le pregunta en la
encuesta.

- Debe de rellenar esta informacion de forma sincera y clara, sin alterar los datos, de
manera mas fiel posible a los hechos acaecidos.

- A continuacioén, se le proporciona un ejemplo de la forma correcta para la realizacion

de la siguiente encuesta:

,
|

\
J

,
|

\
J

Ahora estd preparado para comenzar la realizacién de la encuesta.

iMuchas gracias por participar!
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CUESTIONARIO PRE-INTERVENCION:

Rango de edad del participante:

L]

6-12 anos

Género:

]

Hombre

Lateralidad manual

L]

Diestro

Integracion escolar:

]

12-18 afos

L]

Mujer

L] ]

Zurdo Ambidiestro

—  «—J 3

Primaria Secundaria Bachillerato No cursando

5. Tamaifio del dispositivo: (Pulgadas)

6. Tipo de dispositivo:

] ] ]

Smartphone Ordenador Tableta
7. Uso de smartphone: (Minutos / 24 horas)
8. Uso de tableta: (Minutos / 24 horas)
9. Uso de ordenador: (Minutos / 24 horas)
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10. Tipo de contenidos:

] ] ]

Redes sociales Juegos Estudio

Otros

11. Ansiedad basal del participante:

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

12. Uso de pictogramas:

L] L]

Si No

13. Brillo utilizado por el participante: (Nits)

iEnhorabuena: ha terminado la encuesta!

Recuerde que a partir de este momento comienza un periodo de observacién de 10 meses
en el cual debera ir apuntando las anotaciones necesarias sobre el comportamiento y
necesidades del participante ante las nuevas tecnologias. Estas observaciones deben ser
apuntadas en el cuaderno de datos y deberan ir fechadas.

Le agradecemos de nuevo su participacion.
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2. Anexo Il. Cuestionario post-intervencion:

Ante todo, primeramente, lea atentamente las instrucciones para la correcta realizaciéon de

esta encuesta que se exponen a continuacion:

- Debe rellenar completamente toda la informacién que se le pregunta en la encuesta.

- Debe rellenar esta informacién de forma sincera y clara, sin alterar los datos, de
manera mas fiel posible a los hechos acaecidos.

- A continuacion, se le proporciona un ejemplo de la forma correcta para la realizacion

de la siguiente encuesta:

— (O] X
| ] — ) 4

Ahora esté preparado para comenzar la realizacion de la encuesta.

iMuchas gracias por participar!
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CUESTIONARIO POST-INTERVENCION:

1. Integracion escolar:

—  «—J 3

Primaria Secundaria Bachillerato No cursando

2. Tamario del dispositivo: (Pulgadas)

3. Tipo de dispositivo:

] ] ]

Smartphone Ordenador Tableta
4. Uso de smartphone: (Minutos / 24 horas)
5. Uso de tableta: (Minutos / 24 horas)
6. Uso de ordenador: (Minutos / 24 horas)

7. Tipo de contenidos:

L] ] L]

Redes sociales Juegos Estudio

Otros

8. Ansiedad basal del participante:
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9. Uso de pictogramas:

L] ]

Si No

10. Brillo utilizado por el participante: (Nits)

11. ¢ Qué cuatro aspectos, en las nuevas tecnologias, necesita el participante?

1.

2.

12. Comentarios:
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3. Anexo lll. Escala Australiana para el Sindrome de Asperger:
Nombre Edad Sexo: Hombre/ Mujer

Orden de nacimiento entre los hermanos

Parto gemelar o Gnico

Padre/ madre o tutor que rellena el cuestionario

Ocupacion del padre

Ocupacién de la madre

Nivel de estudios alcanzado por el padre:

Nivel de estudios alcanzado por la madre:

Direccion

Teléfono: Centro escolar:

HABILIDADES SOCIALES Y EMOCIONALES

¢, Carece el niflo de entendimiento sobre cémo jugar con otros nifios? por ejemplo, ¢ Ignora
las reglas no escritas sobre juego social? Si No

Cuando tiene libertad para jugar con otros nifios, como en la hora del recreo o almuerzo
¢evita el nifio el contacto social con los deméas? por ejemplo, busca un lugar retirado o se va
a la biblioteca. Si No

¢ Parece el nifio ignorar las convenciones sociales o los cédigos de conducta, y realiza
acciones o comentarios inapropiados? por ejemplo, hacer un comentario personal a alguien
sin ser consciente de como el comentario puede ofender a otros. Si No

¢ Carece el nifio de empatia, es decir, del entendimiento intuitivo de los sentimientos de
otras personas? por ejemplo, no darse cuenta de que una disculpa ayudara a la otra
persona a sentirse mejor. Si No

¢Parece que el nifio espere que las demas personas conozcan sus pensamientos,

experiencias y opiniones? por ejemplo, no darse cuenta de que usted no puede saber

acerca de algun tema en concreto porque usted no estaba con el nifio en ese momento.
Si No

¢ Necesita el nifio una cantidad excesiva de consuelo, especialmente si se le cambian cosas,
o algo le sale mal? Si No

¢, Carece el nifio de sutileza en sus expresiones o emociones? por ejemplo, el nifio muestra
angustia o carifio de manera desproporcionada a la situacion. Si No

¢, Carece el niflo de precision en sus expresiones o emociones? por ejemplo, no ser capaz
de entender los niveles de expresion emocional apropiados para diferentes personas.
Si No
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¢, Carece el nifio de interés en participar juegos, deportes o actividades competitivos? 0
significa que el nifio disfruta de ellos. Si No

¢ Es el nifo indiferente a las presiones de sus compafieros? 0 significa que el nifio sigue las
ultimas modas en, por ejemplo, juguetes o ropas. Si No

HABILIDADES DE COMUNICACION

¢Interpreta el nifio de manera literal todos los comentarios? por ejemplo, se ve confundido
por frases del tipo "estés frito", "las miradas matan”, o "muérete” Si No

¢ Muestra en nifio un tono de voz no usual, por ejemplo, que parezca tener un acento
“extranjero” o monotono, y carece de énfasis en las palabras clave? Si No

Cuando se conversa con €l ¢ Mantiene el nifio menos contacto ocular del que cabria
esperar? Si No

¢ Tiene el nifio un lenguaje excesivamente preciso o pedante? por ejemplo, habla de manera
formal o como un diccionario andante. Si No

¢ Presenta el nifio problemas para reparar una conversacion? por ejemplo, cuando el nifio
esta confuso no pide aclaraciones, sino que cambia a un tema que le es familiar, o tarda un
tiempo indecible en pensar una respuesta. Si No

HABILIDADES COGNITIVAS

¢Lee el nifio libros en busca de informacién, sin parecer interesarle los temas de ficcion?
Por ejemplo, es un avido lector de enciclopedias y de libros de ciencias, pero no le interesan
las historias de aventuras. Si No

¢ Posee el nifio una extraordinaria memoria a largo plazo para eventos y hechos? por
ejemplo, recordar la matricula de hace varios afios del coche del vecino, o recordar en
detalle escenas que ocurrieron mucho tiempo atras. Si No

¢, Carece el niflo de juego imaginativo social? Por ejemplo, no incluye a otros nifios en sus
juegos imaginarios, 0 se muestra confuso por los juegos de imaginacion de otros nifios.
Si No

INTERESES ESPECIFICOS

¢ Esta el nifio fascinado por un tema en particular, y colecciona avidamente informacion o
estadisticas sobre ese te informacion o estadisticas sobre ese tema de interés? por ejemplo,
el nifio se convierte en una enciclopedia andante en conocimientos sobre vehiculos, mapas,
o clasificaciones de ligas deportivas. Si No
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¢, Se muestra el nifio exageradamente molesto por cambios en su rutina o expectativas? por
ejemplo, se angustia si va a la escuela por una ruta diferente Si No

¢, Ha desarrollado el nifio complejas rutinas o rituales que deben ser completados
necesariamente? por ejemplo, alinear todos sus juguetes antes de irse a dormir.
Si No

HABILIDADES EN MOVIMIENTOS

¢ Tiene el nifio una coordinacion motriz pobre? por ejemplo, no puede atrapar un balén.
Si No

¢ Tiene el nifio un modo extrafio de correr? Si No

OTRAS CARACTERISTICAS
En esta seccidn, indique si el nifio ha presentado alguna de las siguientes caracteristicas:

- Miedo o angustia inusual debidos a:
o Sonidos ordinarios, por ejemplo: aparatos eléctricos, domésticos...
o Caricias suaves en la piel o en el cabello.
o Llevar puestos algunas prendas de ropa en particular
o Ruidos no esperados
o Ver ciertos objetos
o Lugares atestados o ruidosos, por ejemplo, supermercados
- Tendencia a balanceares 0 a aletear cuando esta excitado o angustiado
- Falta de sensibilidad a niveles bajos de dolor
- Adquisicion tardia del lenguaje
- Tics 0 muecas faciales no inusuales

¢ No se incluye esta explicacion al cuestionario que se pasa.

Si la respuesta a la mayoria de las preguntas de esta escala es "Si", y la puntuacién esta
entre 2 y 6 (es decir, visiblemente por encima del nivel normal), no se puede indicar, de
manera automatica, que el nifio tiene Sindrome de Asperger. Sin embargo, existe dicha
posibilidad, y se justifica que se le realice una valoracion diagnéstica.
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4. Anexo IV. Childhood Asperger Symdrome Test:

Nombre Edad Sexo: Hombre/ Mujer

Orden de nacimiento entre los hermanos

Parto gemelar o Gnico

Padre/ madre o tutor que rellena el cuestionario

Ocupacion del padre

Ocupacién de la madre

Nivel de estudios alcanzado por el padre:

Nivel de estudios alcanzado por la madre:

Direccion

Teléfono: Centro escolar:

A continuacién, encontrara una lista de preguntas. Indique con un circulo la respuesta
adecuada. Todas sus respuestas son confidenciales.

1. ¢ Se acerca facilmente a otros nifios y nifias para jugar? Si No
2. ¢ Se acerca a usted espontdneamente para charlar? Si No
3. ¢Hablaba cuando tenia 2 afios? Si N
4. ¢ Le gustan los deportes? Si No
5. ¢ Le resulta importante encajar en su grupo de compaferos? Si No
6. ¢ En comparacion con los deméas parece darse cuenta de

detalles poco comunes? Si No
7. ¢ Tiende a interpretar literalmente lo que se le dice? Si No

8. Cuando tenia 3 afios ¢ pasaba mucho tiempo con juegos de
imaginacion (por ejemplo, representando ser un superhéroe
0 jugando a dar de “merendar” a sus peluches)? Si No

9. ¢Le gusta hacer las cosas una y otra vez, de la misma manera todo el tiempo?

Si No
10. ¢ Le resulta facil relacionarse con otros nifios o nifias? Si No
11. ¢ Es capaz de mantener una conversacion respetando los turnos?  Si No
12. ¢ Lee de manera adecuada para su edad? Si No
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13.

14.

15.
16.

17.
18.
19.
20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.
31.

32.

33.

¢ Muestra generalmente los mismos intereses que sus compafieros?
Si

¢ Tiene algun interés que le ocupe tanto tiempo que no hace casi nada mas?
Si

¢, Tiene amigos en vez de simplemente “conocidos”? Si

¢, Suele traerle cosas que a él o a ella le interesan para mostrarselas?

Si
¢ Le gusta hacer bromas? Si
¢ Le cuesta entender las reglas de la buena educacion? Si
¢ Parece tener una memoria extraordinaria para los detalles? Si
¢ Tiene un tono de voz peculiar (por ejemplo, inexpresivo,

muy monotono o de persona adulta)? Si
¢ Le importan las demas personas? Si
¢ Es capaz de vestirse sin ayuda? Si
¢, Sabe respetar el turno en una conversacion? Si
¢Hace juegos de imaginacioén o fantasia con otros nifios y nifias
de representar personajes? Si
¢ A menudo hace o dice cosas con poco tacto o socialmente
inadecuadas? Si
¢,Cuenta hasta cincuenta sin saltarse nimeros? Si
¢Al hablar, es capaz de mantener normalmente la mirada? Si

¢, Realiza movimientos extrafios y repetitivos con el cuerpo o las manos?
Si
¢, Su comportamiento social es muy egocéntrico y siempre segun su manera
manera de ver las cosas? Si
& A menudo dice “t0”, “él”, “ella” cuando quiere decir “yo”? Si
¢ Prefiere las actividades imaginativas como representar personajes

0 contar cuentos, mas que los nimeros o listas de datos? Si

A veces la gente no le entiende porque él no explica sobre qué esta hablando?

Si

¢, Sabe andar en bicicleta (aunque sea con rueditas auxiliares)? Si
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34. ¢ Intenta establecer rutinas para él mismo o para los demas hasta el punto
de causar problemas a otros? Si No
35. ¢, Le importa lo que el resto de sus compafieros piensen de él o de ella?
Si No
36. ¢ A menudo cambia la conversacién hacia su tema favorito

en lugar de seguir con el tema del que la otra persona quiere hablar?

Si No
37. ¢ Utiliza frases extrafias o inusuales? Si No
AREA DE NECESIDADES ESPECIALES
Por favor responda a las siguientes preguntas:
38. ¢, En alguna ocasion los profesionales educativos o sanitarios
han expresado alguna preocupacion con respecto a su desarrollo? Si No

Si es asi, por favor especifique

39. ¢ Ha sido alguna vez diagnosticado con alguno de los siguientes problemas?:

Retraso del lenguaje Si No
Trastorno por Déficit de Atencion con o sin hiperactividad (TDAH) Si No
Dificultades auditivas o visuales Si No

Trastorno Generalizado del Desarrollo / Trastornos del Espectro Autista,

incluido Trastorno de Asperger Si No
Discapacidad fisica Si No
Otros (por favor especifique) Si No
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5. Anexo V. Escala Autbnoma para la Deteccién del Sindrome de

Asperger y Autismo de Alto Funcionamiento:
Las respuestas se puntlan asignando a cada item observado una puntuacion segun el
siguiente criterio:

- Nunca: 1 punto

- Algunas veces: 2 puntos

- Frecuentemente: 3 puntos
- Siempre: 4 puntos

- No observado: 0 puntos

Si no se han contestado més de dos preguntas con la respuesta No observado, se obtiene
la puntuacién directa sumando los puntos de todas las respuestas (la puntuaciéon minima
gue se puede obtener es 18 y la maxima 72).

En caso contrario se obtiene la puntuacién promedio, sumando los puntos de todas las
respuestas y dividiendo el resultado por el numero de items respondidos (la puntuacion
minima que se puede obtener es 1y la maxima 4).

Se recomienda consultar a un especialista si la puntuacion directa obtenida es de 36 (o se
acerca a ese valor), y si la puntuacion promedio es de 2 (o0 se acerca a ese valor).

¢ No se incluye esta explicacion a los test que se pasan.

Tiene dificultades para realizar tareas en las que es especialmente importante extraer las
ideas principales del contenido y obviar detalles irrelevantes (por ejemplo, al contar una
pelicula, al describir una persona...)

Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Muestra dificultades para entender el sentido final de expresiones no literales tales como
bromas, frases hechas, peticiones mediante preguntas, metaforas, etc.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Prefiere hacer cosas solo antes que con otros (por ejemplo, juega solo o se limita a observar
cémo juegan otros, prefiere hacer solo los trabajos escolares o las tareas laborales).
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Su forma de iniciar y mantener las interacciones con los demas resulta extrafa.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Manifiesta dificultades para comprender expresiones faciales sutiles que no sean muy
exageradas.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Tiene problemas para interpretar el sentido adecuado de palabras o expresiones cuyo
significado depende del contexto en que se usan.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Carece de iniciativa y creatividad en las actividades en que patrticipa.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Hace un uso estereotipado o peculiar de formulas sociales en la conversacion (por ejemplo,
saluda o se despide de un modo especial o ritualizado, usa férmulas de cortesia infrecuentes
o impropias...)

Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Le resulta dificil hacer amigos.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

La conversacion con él/ella resulta laboriosa y poco fluida (por ejemplo, sus temas de
conversaciéon son muy limitados, tarda mucho en responder o no responde a comentarios y
preguntas que se le hacen, dice cosas que no guardan relacién con lo que se acaba de
decir...)

Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Ofrece la impresién de no compartir con el grupo de iguales intereses, gustos, aficiones, etc.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Tiene dificultades para cooperar eficazmente con otros.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Su comportamiento resulta ingenuo (no se da cuenta de que le engafian ni de las burlas, no
sabe mentir ni ocultar informacion, no sabe disimular u ocultar sus intenciones...)
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Hace un uso idiosincrasico de las palabras (por ejemplo, utiliza palabras poco habituales o
con acepciones poco frecuentes, asigna significados muy concretos a algunas palabras).
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Los demas tienen dificultades para interpretar sus expresiones emocionales y sus muestras
de empatia.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Tiene dificultades para entender situaciones ficticias (peliculas, narraciones, teatro, cuentos,
juegos de rol...)
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

Realiza o trata de imponer rutinas o rituales complejos que dificultan la realizacién de
actividades cotidianas.
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable

En los juegos, se adhiere de forma rigida e inflexible a las reglas (por ejemplo, no admite
variaciones en el juego, nunca hace trampas y es intolerante con los demas).
Nunca - Algunas veces — Frecuentemente - Siempre — No observable
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6. Anexo VI. Ritvo Autism Asperger Diagnostic Scale-Revised*:
*Es necesario aclarar que este cuestionario lo utilizariamos después de una traduccion y

validacion del mismo.

Child's name Age  Sex:M/F
Birth Order: Twin or single birth Parent/Guardian

Parent(s) occupation Address

Phone# School

1. | am a sympathetic person.

2. | often use words and phrases from movies and television in conversations.
3. I am often surprised when others tell me | have been rude.

4. Sometimes | talk too loudly or too softly, and | am not aware of it.

5. I often don't know how to react in social situations. 6) | can "put myself in other people's
shoes".

7. 1 have a hard time figuring out what some phrases mean, like "You are the apple of my

eye".

8. I only like to talk to people who share my special interests. 9) | focus on details rather than
the overall idea.

10. | always notice how food feels in my mouth. This is more important than how it tastes.
11. I miss my best friends or family when we are apart for a long time.

12. Sometimes | offend others by saying what | am thinking, even if | don't mean to.

13. 1 only like to think and talk about a few things that interest me.

14. | would rather go out to eat in a restaurant by myself than with someone | know.

15. | cannot imagine what it would be like to be someone else.

16. | have been told that | am clumsy or uncoordinated.

17. Others consider me odd or different.

18. | understand when friends need to be comforted.

19. | am very sensitive to the way clothes feel when | touch them. How they feel is more
important than how they look.

20. | like to copy the ways certain people speak and act. It helps me appear more normal.
21. It can be very intimidating for me to talk to more than one person at a time.
22. | have to "act normal” to please other people and make them like me.
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23. Meeting people is usually easy for me.

24. 1 get highly confused when someone interrupts me when | am talking about something, |
am very interested in.

25. It is difficult for me to understand how other people are feeling when we are talking.

26. | like having a conversation with several people for instance around a dinner table, at
school or at work.

27. | take things too literally, so | often miss what people are trying to say.
28. It is very difficult for me to understand when people are

29. Some ordinary textures that do not bother others feel very offensive when they touch my
skin.

30. | get extremely upset when the way | like to do things is suddenly changed.
31. I have never wanted or needed what other people call an "intimate relationship".

32. It is difficult for me to start and stop a conversation. | need to keep going until | am
finished.

33. I speak with a normal rhythm.

34. The same sound, color or texture can suddenly change from very sensitive to very dull.
35. The phrase "I've got you under my skin" makes me very uncomfortable.

36. Sometimes the sound of a word or a high-pitched noise can be painful to my ears.

37. 1 am an understanding type of person.

38. I do not connect with characters in movies and cannot feel what they feel.

39. I cannot tell when someone is flirting with me.

40. | can see in my mind in exact detail things that | am interested in.

41. | keep lists of things that interest me, even when they have no practical use (for example
sports statistics, train schedules, calendar dates, historical facts and dates).

42. When | feel overwhelmed by my senses, | have to isolate myself to shut them down.
43. | like to talk things over with my friends.
44. | cannot tell if someone is interested or bored with what | am saying.

45. It can be very hard to read someone's face, hand and body movements when they are
talking.

46. The same thing (like clothes or temperatures) can feel very different to me at different
times.

47. | feel very comfortable with dating or being in social situations with others.

48. | try to be as helpful as | can when other people tell me their personal problems.
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49. | have been told that | have an unusual voice (for example flat, monotone, childish or high
pitched).

50. Sometimes a thought or subject gets stuck in my mind and | have to talk about it even if
no-one is interested.

51. 1 do certain things with my hands over and over again (like flapping, twirling sticks or
strings, waving things by my eyes).

52. | have never been interested in what most of the people | know consider interesting.

53. I am considered a compassionate type of person.

54. | get along with other people by following a set of specific rules that help me look normal.
55. It is very difficult for me to work or function in groups.

56. When | am talking to someone it is hard to change the subject. If the other person does
so, | can get very upset or confused.

57. Sometimes | cover my ears to block out painful noises (like vacuum cleaners or people
talking too much or too loudly).

58. | can chat and make small talk with people

59. Sometimes things that should feel painful are not (for instance when | hurt myself or burn
my hand on a stove).

60. When talking to someone, | have a hard time telling when it is my turn to talk or listen.

61. | am considered a loner by those who know me best. 62) | usually speak in a normal
tone.

63. | like things to be exactly the same day after day and even small changes in my routines
upset me.

64. How to make friends and socialize is a mystery to me
65. It calms me to spin around or to rock in a chair when | am feeling stressed.
66. The phrase, "He wears his heart on his sleeve" does not make sense to me.

67. If | am in a place where there are many smells, textures to feel, noises or bright lights |
feel anxious or frightened.

68. | can tell when someone says one thing but means something else.
69. | like to be by myself as much as | can

70. | keep my thoughts stacked in my memory like they are on filing cards, and | pick out the
ones | need by looking through the stack and finding the right one (or other unique way).

71. The same sound sometimes seems very loud or very soft, even though | know it has not
changed.

72. 1 enjoy spending time eating and talking with my family and friends.
73. | can't tolerate things | dislike (like smells, textures, sounds or colors).

74. 1 don't like to be hugged or held.
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75. When | go somewhere, | have to follow a familiar routine can get very confused and

upset.

76. It is difficult to figure out what other people expect of
77. | like to have close Friends

78. People tell me that | give too much detail.

79. | am often told that | ask embarrassing questions.

80. | tend to point out other people's mistakes.
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7. Anexo VII. Consentimiento Informado:
Este consentimiento informado se le es otorgado a dia _ / [/ y usted tiene el derecho

de revocarlo en cualquier momento y en cualquier fase del estudio en el que se encuentre.
A continuacion, se presentan los datos del estudio al que usted otorga su consentimiento.

- Titulo del estudio: Aumentando la adaptacién de las nuevas tecnologias en los
pacientes con Sindrome de Asperger.

- Investigador principal: Jests Mufioz Mufoz.
Email: Teléfono:

- Centro: Unidad de Psiquiatria. Programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafon.

Es necesario que complete los datos del participante en el estudio:

- Nombrey apellidos:
- DNI:
- Fechadenacimiento: [/ [/

Profesional que proporciona el consentimiento informado y la hoja de informacion del
paciente:

Yo (Nombre y Apellidos del participante) mayor de 16 afios,
declaro que se me ha entregado una copia de la hoja de informacién al paciente y una copia
del Consentimiento Informado, fechado y firmado. Asi mimo afirmo que se después de
haberme explicado el objetivo y las caracteristicas del estudio, como sus riesgos y beneficios,
también se me ha dado la oportunidad y el tiempo necesario para realizar preguntas y plantear
dudas, que todas fueron respondidas satisfactoriamente. Ademas de lo anterior se me ha
garantizado la confidencialidad de mis datos personales.

Por tanto, otorgo de manera voluntaria, sabiendo también que soy libre de revocar dicho
consentimiento en cualquier momento, fase del estudio, cualquier tipo de actividad, por
cualquier razén y sin tener que dar ningun tipo de explicacién ninguna. Soy consciente que la
retirada del consentimiento informado no tiene ningun efecto negativo en la pertenencia del
programa AMI-TEA.

A fecha

DOY / NO DOY mi consentimiento para la participacion en el estudio propuesto.

Firmado por duplicado, quedandose con una copia.

Fecha Firma del participante

Fecha Firma del investigador

En el caso de tratarse de un consentimiento por representacion, donde el participante en el
momento de firmar el consentimiento informado tenga menos de 16 afos.
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Es imprescindible que complete los datos del tutor legal en el caso de consentimiento por
representacion:

- Nombrey apellidos:
- DNI:
- Parentesco:

Yo (Nombre y Apellidos del tutor legal) siendo el tutor legal
de (Nombre y Apellidos del participante) menor de 16 afios,
declaro que se me ha entregado una copia de la hoja de informacion al paciente y una copia
del Consentimiento Informado, fechado y firmado. Asi mimo afirmo que se después de
haberme explicado el objetivo y las caracteristicas del estudio, como sus riesgos y beneficios,
también se me ha dado la oportunidad y el tiempo necesario para realizar preguntas y plantear
dudas, que todas fueron respondidas satisfactoriamente. Ademas de lo anterior se me ha
garantizado la confidencialidad de los datos personales del tutelado.

Por tanto, otorgo de manera voluntaria, sabiendo también que soy libre de revocar dicho
consentimiento en cualquier momento, fase del estudio, cualquier tipo de actividad, por
cualquier razén y sin tener que dar ningun tipo de explicacion ninguna. Soy consciente que la
retirada del consentimiento informado no tiene ningun efecto negativo en la pertenencia del
programa AMI-TEA de mi tutelado.

A fecha

DOY / NO DOY mi consentimiento para la participacion de mi tutelado en el estudio propuesto.

Firmado por duplicado, quedandose con una copia.

Fecha Firma del tutor legal

Fecha Firma del investigador

En el caso de renuncia a la participacion en el estudio se deberd cumplimentar el siguiente
apartado:

Comunico mi decisiébn mediante este escrito de renunciar a la participacion o abandonar el
estudio explicado en la parte superior.

Fecha Firma del participante

Fecha Firma del investigador
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8. Anexo VIIl. Hoja de informacion al paciente:

INVESTIGADOR RESPONSABLE:
Jesus Mufioz Mufioz
Graduado en Enfermeria
Hospital Gregorio Marafidén
Unidad de Psiquiatria. Programa AMI-TEA.

Email: Teléfono:

DATOS DE LA INVESTIGACION:

Titulo: Aumentando la adaptacion de las nuevas tecnologias en los pacientes con Sindrome

de Asperger.
Lugar: Unidad de Psiquiatria. Programa AMI-TEA del Hospital Gregorio Marafién

Introduccién: Usted o su representado legal ha sido seleccionado en este estudio por estar
integrado dentro del programa AMI-TEA y tener la edad entre 6 y 18. Para que tenga toda la
informacién necesaria para tomar la decisién de colaborar en el estudio, debe leer con
detenimiento el consentimiento informado y se tomo el tiempo necesario para ello. Es este
documento viene especificado el procedimiento, los beneficios y los riesgos de este. Se le
ruga si tiene alguna pregunta o sugerencia no dude en ponerse en contacto con cualquiera

de los miembros del staff.

Finalidad del estudio: La adaptacién de las nuevas tecnologias al autismo y mas
concretamente al sindrome de asperger es el objetivo principal de este estudio, pretendemos
mejorar la accesibilidad al mundo digital, con esta mejora tratamos de aumentan la efectividad

en Su uso.

Beneficios esperados del estudio: La participacidn en el estudio no conlleva ningln tipo de
compensacién o remuneracion econémica, sin embargo, la participacion en este estudio
permitira la creacién de protocolos para programadores y creadores de aplicaciones que

sirvan como guia en la adaptacién de estos recursos al Sindrome de Asperger.
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Este estudio cuenta con la aprobacién del CEIC del Hospital Gregorio Marafién.

Riesgos e inconvenientes para el participante: Dado que el estudio se centra en la
observacion analitica y datos facilitados por los familiares de los participantes, este estudio no
conlleva ningun riesgo para la salud de los mismo. Asi mismo se pondran todas las medidas
necesarias para salvaguardar los datos personales de los participantes y los datos obtenido
durante el estudio, segun marca el Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD) que
entré en vigor el 25 de mayo de 2018. A la accesibilidad a estos datos solo tendra derecho y

permiso el personal encargado del estudio.

Como marca el Reglamento Europeo se facilita a continuacion el contacto del

Delegado de Proteccion de datos: (55)

Nombre:

Email: Teléfono:

El rechazo a la participacion en el estudio no conllevara ninguna repercusién negativa

sobre el paciente, su tratamiento, ni la expulsién del programa AMI-TEA.

Derechos del participante en el estudio: Si usted se decide a participar en este estudio
tendra el derecho a la renuncia de seguir en el mismo en cualquier momento y fase en el que
se encuentre. Si fuese asi debera comunicarlo cuanto antes a cualquier miembro del equipo

encargado del estudio y firmar el documento de renuncia.

Usted también tendrd derecho en todo momento a acceder a sus datos personales y
a decidir las acciones que desee con ellos mismos. Tampoco sus datos personales se haran

publicos en ningln caso.
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