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Introduccion

Johan Omar es un nifio de 8 afios, oriundo de la ciudad de Guayaquil,
y es el cuarto hijo de la familia. Es muy apegado a sus padres y abuela mater-
na. Fue diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista a temprana edad,
motivo por el cual sus padres, Digna y Omar, trabajan en horarios rotativos
para poder cuidar de éL

Aunque recibié el diagnéstico inicial de su pediatra a los 3 afos, el
neurd6logo infantil tardé en emitir el informe necesario para que su disca-
pacidad pueda ser registrada ante el Consejo Nacional para la Igualdad
de Discapacidades (CONADIS). Gracias a la busqueda incansable de sus
padres y los contactos que establecieron con otras personas que han forma-
do grupos de apoyo para los padres con nifios con capacidades diferentes,
lograron contactar a la Fundacién Sendero Azul, donde Johan ha podido
aprovechar la tecnologia para mejorar sus destrezas y su lenguaje.

Con el uso del tablero comunicacional, Johan ha podido reconocer
mads palabras, identificar figuras y formas, y ademads disfruta de todo lo que
ha aprendido gracias a esta herramienta.

Caso de vida

El primer articulo cientifico que abord¢ el autismo present6 un diag-
ndstico que citaba a Donald Gray Triplett como el caso nimero uno entre
once nifios (Donvan y Caren, 2016). Estos casos, estudiados por Leo Kanner,
permitieron esclarecer la existencia de un tipo de trastorno que hasta entonces
no habia sido descrito en la literatura médica. Kanner denominé este cuadro



clinico como “autismo infantil temprano”, aunque posteriormente serfa cono-
cido simplemente como autismo. Durante muchos afios se considerd una
condicién poco comun, con una incidencia estimada de S casos por cada 10
000 nifios. No obstante, en la actualidad se estima que uno de cada 160 ninos
presenta un trastorno del espectro autista (TEA) a nivel mundial, segtin datos
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,; s. £.).

El 21 de marzo de 2016, Digna y Omar recibieron a su cuarto hijo, a
quien llamaron Johan, sin imaginar que su mundo cambiaria debido a una
condicion que afectaba al bebé y que, en ese momento, desconocian. Con el
paso del tiempo, los sintomas comenzaron a manifestarse. En la actualidad,
Johan tiene ocho afios y cuenta con tres hermanos mayores: Marck, de 23
afios; Angel, de 17; y Ethan, de 9 afios.

Al igual que Donald Triplett, Johan sobrelleva una condicién psico-
social conocida médicamente como Trastorno del Espectro Autista (TEA),
comunmente denominado autismo. Esta condicién afecta la interaccién
social, la comunicacidn, los intereses y el comportamiento del individuo,
aspectos que pueden influir significativamente en el dmbito educativo y en
las oportunidades de desarrollo social.

Los nifios con esta condicién suelen presentar sintomas desde una edad
temprana, incluso antes de los tres afios, aunque en algunos casos el diagnésti-
co puede retrasarse. Este se establece a partir de la identificacién temprana de
deficiencias en el neurodesarrollo (Wang et al., 2022), las cuales generalmente
son detectadas en los centros de salud de primer nivel de atencion. Los signos
de alerta incluyen desde berrinches, reacciones emocionales desproporciona-
das o pasividad, hasta dificultades para interactuar socialmente, responder al
llamado por su nombre, comportamientos y patrones repetitivos, problemas
en la comunicacion verbal y no verbal, movimientos atipicos y repetitivos, asi
como dificultades en la modulacién sensorial (Melo et al., 2023).

El diagnéstico de Johan fue relativamente oportuno, segtin relata su
madre, y fue proporcionado por el pediatra infantil cuando Johan tenia tres
anos. No obstante, fue recién tres afios después, cuando el neurélogo infantil
del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS) emitié un diagndstico
oficial, que sus padres pudieron registrar su discapacidad ante el Consejo
Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS). Para obtener el
certificado correspondiente, realizaron gestiones durante aproximadamente
un ano. El documento emitido en 2022 establece que Johan presenta una
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discapacidad psicosocial moderada del 45 %, lo cual le permite acceder a los
beneficios que otorga el Estado ecuatoriano a las personas con discapacidad.

Gracias al camino recorrido por los padres de Johan debido a su condi-
cién, también lograron identificar que su hermano mayor, Ethan, presentaba
indicios de un Trastorno por Déficit de Atencién (TDA). Este diagnéstico
fue confirmado recién el afio anterior, lo cual permiti6 a la familia comprender
mejor sus necesidades y brindarle el acompafiamiento adecuado.

Johan es un nifio muy dulce, afectuoso y profundamente apegado a sus
padres y a su abuela materna. La familia reside en una vivienda compartida
ubicada en el sector del Guasmo Central. En la planta baja habitan la abuela
materna junto con su pareja, mientras que en la planta alta viven Johan y su
nucleo familiar. Esta disposicion facilita que Johan comparta tiempo con su
abuela y que ella pueda brindarle cuidados en situaciones de emergencia.

Figura 1. Johan regando su plantita

e
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Ambos padres de Johan se desempefian como auxiliares de enferme-
ria. Por motivos de conveniencia familiar, han optado por organizar sus jor-
nadas laborales en turnos rotativos con el fin de asegurar que siempre haya
al menos uno de ellos en casa para cuidar de Johan. En caso de ser necesario,
cuentan también con el apoyo de la abuela materna, quien colabora activa-
mente en su cuidado.

Johan tiene un gusto muy variado por la comida. Disfruta especial-
mente del pescado, el pollo y los huevos. Entre sus platos preferidos se
encuentran el pescado dorado o picudo frito, la tortilla de huevo y los huevos
cocidos. Sus frutas favoritas son la sandia, la manzana, la uva y la frutilla.

Uno de sus pasatiempos favoritos es ver television, siendo las carica-
turas sus programas preferidos. Entre ellas destacan Tom y Jerry, Bob Esponja
y diversas peliculas infantiles. Aunque ain se encuentra en el proceso de
aprendizaje de la lectura, ha comenzado a mostrar interés por esta actividad.

Su deporte predilecto es la natacién; disfruta enormemente de estar en
el agua. Cada vez que tiene la oportunidad de ir a la piscina o a la playa, es dificil
convencerlo de salir del agua. Ademds, le encanta jugar con su coleccién de
dinosaurios, de los cuales conoce los nombres de todas las especies que posee.

Figura 2. Coleccién de Dinosaurios de Johan

Sus padres estdn profundamente involucrados en el proceso educati-
vo de Johan. Dedican gran parte de su tiempo a su cuidado y acompafiamien-
to, ensendndole, por ejemplo, a escribir, actividad que actualmente realiza
con letra de imprenta. Segun comenta su madre, el siguiente paso serd que
aprenda a escribir en manuscrito. No obstante, este proceso se ve dificultado
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por la escasa motricidad fina que Johan ha desarrollado hasta el momento, lo
cual le impide ejecutar con facilidad acciones como escribir o cortar. A pesar
de ello, tiene una gran capacidad de reconocimiento visual.

Cuando Johan inicié su etapa escolar, sus padres lo inscribieron en el
nivel de Inicial 1 en una institucién educativa publica regular. Sin embargo,
alli no recibié la atencién especializada que requerfa. A pesar de que sus
padres contrataron el acompafiamiento de un maestro sombra, Johan no
lograba permanecer en el aula por mds de una hora; solia salir y quedarse en
el patio, sin integrarse con sus compaieros de clase. Asimismo, sus padres
intentaron matricularlo en instituciones educativas particulares, pero fue
rechazado debido a su condicién.

Figura 3. Johan reconociendo visualmente los verbos

Actualmente, Johan asiste al centro terapéutico Intégrame, donde
recibe atencién educativa en el nivel de educacién primaria, en un horario
de 08:00 a 12:30. En cada aula se atiende a un méximo de siete nifias y ninos
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con diagndstico de trastorno del espectro autista, acompanados por tres
terapistas. Gracias a las actividades desarrolladas en este centro, Johan ha
experimentado notables avances en su desarrollo integral.

Figura 4. Johan realizando actividades en el Centro de Terapias
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Nota. (Centro de Terapias Intégrame, s.f.).

La principal desventaja es la ubicacion del centro, que se encuentra
en el norte de la ciudad, lo cual implica que Johan deba movilizarse en trans-
porte escolar. El ya se encuentra familiarizado con el conductor, el sefor
Wilson, y su madre sefiala que Johan muestra resistencia a utilizar el expreso
cuando Wilson no esté disponible. Cabe sefialar que las nifias y los nifios con
esta condicion suelen presentar dificultades ante los cambios en sus rutinas
diarias, por lo que la constancia en sus entornos resulta fundamental.

Desarrollo de la experiencia con TIC

Sus padres se han involucrado activamente en diversos grupos de
apoyo dirigidos a familias con nifias y nifios que presentan esta condi-
cion. Fue gracias a una amiga que Digna logré establecer contacto con la
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Fundacion Sendero Azul, organizacién compuesta por familias comprome-
tidas que trabajan en favor de personas con trastorno del espectro autista
(Naji et al., 2020; Al-Dewik et al., 2020), disfasia (Tallal et al., 1991), trastor-
no por déficit de atencion e hiperactividad (Carrasco-Chaparro, 2022), tras-
torno obsesivo compulsivo u otras discapacidades que afectan el desarrollo
intelectual, emocional o cognitivo. Esta fundacién brinda atencién y asesoria
especializada a familias, convirtiéndose en un pilar de apoyo y orientacién
frente a un diagnéstico reciente (Becerra et al., 2017).

Figura S. Logo de la Fundacién Sendero Azul

Nota. Tomado de https://fundacionsenderoazul.org

Gracias a esta fundacién y al registro oportuno de Johan, sus padres
pudieron solicitar una valoracién y participar en la evaluacién del uso de
una tableta con un tablero comunicacional (Santillin y Arias, 2009), lo que
les permitié observar mejoras en su comportamiento. Al inicio de su parti-
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cipacién en la Fundacién Sendero Azul, la valoracién de Johan indicaba un
desarrollo limitado del lenguaje.

Figura 6. Johan haciendo uso del tablero comunicacional

Actualmente, gracias a las diversas actividades que realiza con el table-
ro comunicacional, Johan ha logrado ampliar su vocabulario més alld del que
usualmente empleaba con sus padres y familiares, disfrutando ademas del
uso de esta herramienta.

Un dia normal entre semana para Johan se desarrolla de manera simi-
lar al de cualquier otro nifio: se despierta, se baia, se cepilla los dientes, se
viste para asistir al centro de terapias, desayuna y espera el expreso escolar.
Luego, regresa a casa a las dos de la tarde, almuerza, se asea y duerme una
siesta entre las tres y cinco de la tarde. Al despertar, realiza sus tareas escola-
res y posteriormente merienda. Finalmente, sus padres le permiten ver tele-
visién un momento antes de irse a dormir, para recargar energias y comenzar
un nuevo dia con entusiasmo.
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Figura 7. Johan aprende en su tableta sobre necesidades varias
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En cambio, los fines de semana Johan aprovecha para descansar mas
tiempo y suele levantarse alrededor de las diez de la manana. Después se
bafia, desayuna, toma su medicacién y ve television hasta la hora del almuer-
zo. Luego de almorzar, su madre lo acompana en la realizacién de las tareas
escolares y, posteriormente, salen a distraerse fuera de casa. Johan juega con
sus amigos del barrio y, al regresar, merienda, se bana, descansa, ve televisiéon
o interactua un rato con su tableta, para finalmente acostarse a dormir.

Johan ha sido evaluado nuevamente luego de varios meses de uso
de la tableta con el tablero comunicacional. La valoracién realizada por la
Fundacién Sendero Azul indica que atin presenta dificultades para mantenerse
regulado y explorar nuevas actividades, lo cual limita su capacidad para vincu-
larse durante periodos prolongados. Sin embargo, una vez que logra establecer
el vinculo, participa en juegos de intercambio de tres a cuatro turnos.

Johan presenta dificultad para esperar, pero demuestra un amplio
nivel de comprension del entorno. Responde a preguntas basicas —aunque
en ocasiones manifiesta ecolalias— y también a algunas que requieren pen-
samiento légico. Por ejemplo, si desea que le entreguen un juguete especifico
y recibe otro, responde verbalmente: “No, ese no, eso es un...”. Describe
verbalmente sus acciones durante el juego simbélico y busca la aprobacién
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tanto de su entorno como de sus padres. Cuando desconoce algtin objeto o
material, pregunta: “;Qué es?”.

Sibien responde a preguntas cuando se le formula, atin no logra man-
tener una secuencia conversacional con sus pares. Posee un buen nivel de
comprension, ejecuta érdenes con precision, pero le resulta dificil establecer
relaciones sociales sostenidas, aunque logra interactuar por periodos breves.

Como conclusién de la valoracién, se resalta que Johan requiere for-
talecer su comunicacién espontinea. Si bien posee un vocabulario amplio,
no lo utiliza de forma auténoma. Es necesario trabajar con preguntas de
mayor complejidad que estimulen el desarrollo de su pensamiento simbdli-
co. Por ejemplo, ante la pregunta: ;Qué podemos escuchar, una flor o una
radio? se busca promover un razonamiento mas abstracto.

Su padre manifesté que el uso de la aplicacién comunicacional se
realiza por periodos cortos y bajo supervision, ya que Johan tiende a abrir
otras aplicaciones para ver videos, dejando la herramienta en segundo plano.
Asimismo, sefiala que Johan ya reconoce la mayoria de las actividades incluidas
en la aplicacion, dado que, por su nivel cognitivo, las aprende con rapidez.

En conclusidn, la aplicacién cumplié con el objetivo inicial; sin embar-
go, se recomienda disefar contenidos con un nivel lingiiistico mas avanzado
que permita continuar el proceso de desarrollo comunicacional de Johan.

Logros obtenidos

Es importante senalar que, al inicio del proceso, no se contaba con
una valoracién integral por parte de la Fundacién Sendero Azul. A pesar de
disponer de la tecnologia, una de las restricciones establecidas por los padres
fue limitar el tiempo de uso de la tableta, lo que también restringié el tiem-
po de interacciéon con el tablero comunicacional. No obstante, los logros
alcanzados en el caso particular de Johan han sido significativos. Entre estos
avances se destacan: presenta un buen nivel de comprension, ejecuta drde-
nes, responde a preguntas y describe verbalmente las acciones que realiza.
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