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Introduccion

Por sexto afio consecutivo presentamos la memoria de resultados del programa de atencion
médica integral para personas con trastorno autista (AMITEA). Con un recorrido ya de 6 afios,
el programa esta ya consolidado dentro del Hospital General Universitario Gregorio Marafidén
para la atencién médica a personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA), y es ademas un
modelo a nivel nacional de facilitacion de la atencidn sanitaria a esta poblacion. De hecho, la
Estrategia de Salud Mental del Servicio Nacional de Salud puso en marcha unos grupos de
trabajo en junio de 2014 para la elaboracién de un documento que recogiera buenas practicas
asistenciales a nivel nacional para su difusién a lo largo del estado, con la idea de mejorar la
equidad de los servicios ofertados en las distintas comunidades. Uno de los 6 grupos de
trabajo creados dentro de la Estrategia de Salud Mental fue el grupo Gestién Asistencial del
Autismo, nombrando coordinadora a la Dra Parellada, coordinadora del programa AMITEA,
como referente de una de las buenas practicas a difundir. El documento generado por el
grupo de trabajo, multidisciplinar y diverso, con representacion de 6 comunidades
auténomas, esta en fase de edicidén y saldrd a la luz en breve.

En memorias anteriores detalldbamos el contexto en que se abrié este programa y los
antedentes nacionales e internacionales en la atencién sanitaria al autismo. Estos
antecedentes se incluyen en la primera parte de esta memoria. Con un recorrido ya de 7 afios,
se ha convertido ademas en un modelo a nivel nacional de facilitacién de la atencién sanitaria
a esta poblacidn. De hecho, aparece como Buena Prdctica Asistencial en la Estrategia de Salud
Mental del Servicio Nacional de Salud, del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
(2014). Ademnas, el modelo AMITEA fue publicado en la revista european European Journal of
Psychiatry como modelo asistencial para los cuidados médicos de pacientes con TEA™.

AMITEA ha seguido dando servicio a las personas con autismo en sus necesidades médicas.
Del mismo modo que los pacientes con TEA se van habituando al hospital, el hospital se va
habituando a las personas con TEA. Muchos servicios del Hospital tienen ya en marcha
protocolos para atender a las personas de AMITEA, en forma de agendas especificas (como el
caso de Nutricion, Neurologia, Oftalmologia), dias especificos de atencién, protocolos
concretos para la atencién, etc. Cada vez son mas los servicios que tienen protocolos o

! Parellada M, Boada L, Moreno C, Llorente C, Romo J, Muela C, Arango C. Specialty Care Programme for autism spectrum
disorders in an urban population: A case-management model for health care delivery in an ASD population. Eur Psychiatry.
2013 Feb;28(2):102-9. 2.
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material especificos para su atencidn, cada vez mds los profesionales que pueden decir que
tienen experiencia en atender a personas con autismo. Se consolidan también las dificultades,
siendo la mayor la gran presidn asistencial existente. Esto deriva en las dos necesidades mas
acuciantes a resolver para los proximos afios: 1) disminuir la lista de espera para la atencién
de pacientes nuevos (y disminuir la presién asistencial para poder dar citas preferentes de
revisién a aquellos pacientes que lo necesiten) 2) aumentar el apoyo sanitario del Programa,
para poder dar respuesta a los pacientes ya incluidos en el mismo (acompafamientos,
citaciones, gestion de casos, etc).

En relacién a la primera cuestion, hemos manifestado en todas las ocasiones que hemos
podido nuestro apoyo a la apertura de otro Programa de las caracteristicas de AMITEA en otro
Hospital. Alternativamente, hemos valorado la posibilidad de ampliacién del programa, con
médicos no psiquiatras a cargo. En relacion a la segunda cuestion, hemos solicitado
reiteradamente una persona de apoyo (nivel enfermero o auxiliar de enfermeria) para poder
atender a las necesidades de los pacientes en el programa.

Hemos dado continuidad a la utilizacién de la pagina web (www.doctortea.org), ideada desde
el equipo de AMITEA, con el liderazgo de Leticia Boada (psicdloga), y la coordinadora del
programa, Mara Parellada, financiada por la Fundacién Orange, , con materiales para preparar
a los pacientes, antes de ir al hospital, para las visitas o procedimientos diagndsticos a los que
se enfrentaran. Esta pdagina contiene ademds materiales educativos para las familias y para los
profesionales, para mejorar su conocimiento sobre el autismo, sus comorbilidades vy
comportamientos asociados, con el objetivo de mejorar la atencidén y trato a los pacientes.

En memorias anteriores hemos detallado los protocolos ya establecidos con otros servicios y
departamentos del hospital. En este momento se esta elaborando el protocolo de actuacion
en urgencias para pacientes TEA. Este protocolo estara finalizado en 2016.

Los resultados de la actividad de formacidn e investigacion se incluirdn en la siguiente versiéon
de esta memoria.
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1. Antecedentes

La atencidn organizada al autismo en Espafia surgié en 1977 cuando, tras una conferencia
internacional celebrada en Madrid, se establecieron las primeras asociaciones de familiares,
iniciando su especializacién un nucleo de profesionales que desde entonces han apoyado a
dichas Asociaciones y desarrollado diversas iniciativas®.

En estos ultimos afios han proliferado otras respuestas ademas de las Asociaciones de
familiares, y se ha pasado de disponer Unicamente de centros educativos especiales y
alternativas escolares integradas, a desarrollarse otros recursos como hogares, centros para
personas adultas, programas de empleo, de ocio y apoyo familiar, consultas ambulatorias, etc.
Sin embargo, estas acciones han dependido del interés y empuje de iniciativas locales, o
individuales de algunas Asociaciones, lo que ha llevado a desigualdades significativas de los
recursos disponibles para esta poblacidn entre diferentes Comunidades e incluso dentro de
una misma Comunidad.

La realidad del autismo en Espana quedd recogida hace algo mas de un lustro en una serie de
documentos elaborados por el Grupo GETEA, dependiente del Instituto Carlos Ill, que contd
con el apoyo de las tres confederaciones nacionales de Asociaciones de Familiares, y que
elabord una serie de Guias Practicas para la deteccién?, el diagndstico?, el tratamiento’ y la
investigacion® de los Trastornos del Espectro Autista. Por otra parte, a nivel territorial, un
estudio de 2001 recoge la realidad de las necesidades de las personas con TEA en la
Comunidad de Madrid’. A pesar del significativo avance en la atencién a la poblacién con
Trastornos del Espectro Autista (TEA) en muchos ambitos, la atencidon sanitaria no desarrollé
en paralelo unos mecanismos de atencion especiales para estos individuos, que sin embargo
presentan unas necesidades claras de adaptacién al entorno sanitario por sus caracteristicas
particulares.

2 |nstituto de Salud Carlos I, Grupo GETEA
http://www.isciii.es/htdocs/centros/enfermedadesraras/autismo/autismo_gruposestudio.jsp

® Hernandez J. M., Artigas Pallarés J., Martos Pérez J, et al. (2005). “Guia de Buena Practica para la Deteccién de los
Trastornos del Espectro Autista”. Revista de Neurologia 16-31; 41(4):237-245.

* Diez Cuervo A., Mufioz Yunta J. A., Fuentes Biggi J., et al. (2005). “Guia de Buena Practica para el Diagnéstico de los
Trastornos del Espectro Autista”. Revista de Neurologia 1-5; 41(5):299-310.

5 Fuentes-Biggi, J., Ferrari Arroyo, M.J., Boada Mufoz, L., Tourifio Aguilera, E., Artigas Pallarés, J., Belinchon, M., Mufioz
Yunta, J.A. et al. (2006) “Guia de Buena Préactica para el Tratamiento de los Trastornos del Espectro Autista”. Revista de
Neurologia 43 (7): 425-438.

® Belinchén Carmona M., Posada de la Paz M., Artigas Pallarés J., et al. (2005). “Guia de Buena Practica para la Investigacion
de los Trastornos del Espectro Autista’. Revista de Neurologia 16-30; 41(6):371-377.

7 Belinchén, M. (dir), Hernandez, J., Murillo, E., Rodriguez F. et al (2001). Situacion y necesidades de las personas con
trastornos del espectro autista en la Comunidad de Madrid. Obra Social Caja Madrid.
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En el plano institucional publico, las personas con TEA tienen derecho al acceso de todos los
recursos sanitarios de la poblacién general. Sin embargo, cuando se ha valorado de qué forma
se estaban cubriendo las necesidades médicas de estos pacientes, se observaba que la
mayoria de ellos se encontraban en recursos fundamentalmente ligados a instituciones
educativas o sociales; y que era en estos centros donde se habia desarrollado una atencién
sanitaria especifica, paralela a los servicios publicos, muchas veces por concierto privado que
las propias Asociaciones de Familiares contrataban. Esta no era una solucién satisfactoria ni
para la sanidad publica ni para los propios usuarios, pero era la solucidn que las Asociaciones
habian encontrado y que hasta la fecha mejor respondia a las necesidades de esta poblacién.

En nuestro pais, la atencidén sanitaria a estos pacientes no se habia adaptado para que las
personas con TEA se pudieran beneficiar de forma real y a lo largo de todo el ciclo vital de Ia
red publica de medicina primaria y especializada de nuestro sistema. La organizacién del
sistema sanitario actual, sin adaptaciones especificas para esta poblacion, hacia que para
muchas intervenciones médicas las familias recurrieran a la sanidad privada, pues los tiempos
de respuesta, las vias de acceso, la organizacién de los procesos sanitarios de los servicios
publicos resultaban a veces infranqueables para ellos.

Un par de ejemplos pueden ilustrar las dificultades aludidas. La necesidad de rutina y
anticipacion del entorno y la hiperestesia sensorial que con frecuencia caracteriza a estas
personas pueden ser tan importantes, que el solo hecho de ir al médico y tener que esperar
en una sala con otras personas, puede desencadenar un nerviosismo y malestar tan
importantes en los pacientes con TEA que, muchas veces por sus dificultades de
comunicacidn, manifiestan en forma de conductas agresivas, la mayoria de las veces hacia
ellos mismos. Otro ejemplo lo encontramos en muchos casos en los que una tolerancia al
dolor aumentada junto con una gran dificultad para diferenciar entre distintas fuentes de
malestar, pueden hacer que cuadros clinicos se agraven o prolonguen mas de lo deseable,
detectandose mas tarde de lo habitual e imposibilitando que un determinado tratamiento
resulte tan eficaz como sucederia si se hubiera realizado a tiempo en el proceso patoldgico.

Merece la pena destacar que la Organizacion Mundial de la Salud aceptd, gracias
precisamente a una iniciativa nacida en Espafa, y que fue apoyada por numerosos expertos
mundiales a través de Autismo Europa, incluir las consecuencias de trastornos como el
autismo en su nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad (CIF),
aprobada en el afio 2001%. De esta manera, las personas con estos problemas pueden ser
consideradas oficialmente como discapacitados y por lo tanto ser tributarios de todas las
acciones compensatorias que una sociedad no discriminadora garantiza a todos sus
ciudadanos.

® Organizacién Mundial de la Salud (OMS), 2001. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF).
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El Tercer punto del decalogo conclusion del seminario de la atencidn sanitaria a las personas
con discapacidad (CERMI/INSALUD. Madrid, 28 de noviembre de 2001) dicta: “Las personas
con discapacidad, tanto globalmente consideradas como atendiendo al tipo especifico de
discapacidad, presentan una serie de singularidades que tienen que ser tenidas en cuenta por
el sistema de salud dentro del marco global de los principios que inspiran a éste:
universalidad, gratuidad, calidad y atencién a la diversidad. Espafia dispone de un sistema
sanitario que ha de ser considerado como un valor social irrenunciable y que para alcanzar
mayores cotas de equidad y satisfaccion social ha de atender las particularidades asociadas a
grupos de poblacién especificos, como es el caso de las personas con discapacidad.”

Atendiendo al articulo 25 de la Convencidén Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad aprobada por la ONU en Diciembre de 2006, las personas con discapacidad
tienen el derecho al mds alto nivel posible de salud sin discriminacién. Por tanto, los estados
deben exigir a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad la
misma calidad de atencién que a las demds personas.

La insuficiencia en la atencién médica recibida por las personas con Trastornos del Espectro
Autista, junto con sus particularidades comportamentales y de relacidn social, hicieron que,
con el impulso de la Federacion Autismo Madrid, se decidiera la puesta en marcha de un
programa centralizado para la atencion sanitaria especializada de pacientes con TEA, a cargo
de los Fondos de Cohesién del Ministerio de Sanidad de 2009. El Programa AMI-TEA inicio su
actividad el 1 de abril de 2009 en el Hospital General Universitario Gregorio Marafién de
Madrid. A partir del 1 de enero de 2011 se hizo cargo del mismo integramente la Consejeria
de Sanidad de la Comunidad de Madrid, a través de la gerencia del Hospital General
Universitario Gregorio Maraiion.

La Comunidad de Madrid ha dado alglin paso mas adelante en estos ultimos afios. Por un
lado, el Programa AMI-TEA tiene un papel destacado en el Plan Estratégico de Salud Mental
de la Comunidad de Madrid 2010-2014. Las acciones futuras identificadas como prioritarias
en dicho Plan en relacion con AMI-TEA son 1) consolidarse como Unidad especializada en la
atencidn a personas con TEA de todas las edades, centralizada en un Hospital General, para el
seguimiento sanitario especializado de todas las necesidades de salud de estas personas y 2)
facilitar la especializacion de los médicos implicados en la atencién a pacientes autistas y
procurar la adquisicién de experiencia en su manejo’. Ademds, en julio de 2012 se firmé un
Convenio marco de colaboracién entre la Federaciéon Autismo Madrid y el Servicio Madrilefio
de Salud para realizar acciones conjuntas de informacién y asesoramiento, formacién a
profesionales de la Salud y acciones de sensibilizacion. Entre los retos de futuro, se marcé
especialmente la necesidad de contar con un nuevo sistema de deteccidn precoz y diagndstico
diferencial de los TEA, con la creacién de una Comisidn Interinstitucional en la que

9 Plan Estratégico de Salud Mental 2010-2014, Consejeria de Sanidad, Comunidad de Madrid.
http://www.madrid.org/cs/Satellite?cid=1142585101254&pagename=PortalSalud %2FPage %2FPTSA_pintarContenidoFinal
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participaran Sanidad, Asuntos Sociales, Educacién y la propia Federacidn. Se sefialé la creacién
de un programa piloto de diagndstico, para avanzar adecuadamente para cubrir las
necesidades reales de las personas con Autismo y de sus familias. El programa AMITEA ha
participado de pre-reuniones que han informado de las necesidades para la elaboracidn de los
objetivos a alcanzar en el marco del Convenio.

1.1. Prevalencia. Epidemiologia

Los estudios epidemioldgicos actuales muestran que los TEA son mas frecuentes de lo que se
pensaba hace unos afios. Las primeras estimaciones de prevalencia de autismo clasico en la
década de los '80-'90 eran de aproximadamente de 2 a 4 casos por cada 10.000 habitantes y
teniendo en cuenta no sélo el Trastorno Autista, sino todos los Trastornos Generalizados del
Desarrollo, las estimaciones aumentaban de 21 a 35 por cada 10.000 habitantes. En la Gltima
década, estas estimaciones se han incrementado de manera muy significativa. Los ultimos
datos de prevalencia procedentes del Centro de Control de Enfermedades (CDC)™ de EEUU
estudiada en menores, muestran un incremento en los Ultimos afios: de 4 de cada 1000
(1/250) en 2002; a 6.7 de cada 1000 (1/150) en 2007; y hasta 11 de cada 1000 habitantes
(1/91) en 2009. Hay datos incluso de mayores prevalencias, por parte de instituciones
reconocidas, pero también gran critica en el campo de los expertos en autismo de hasta qué
punto se estd ampliando lel concepto de autismo y la utilidad de ello. Se ha llegado a hablar
de “epidemia” en términos de un incremento no esperado y de ser una “emergencia nacional”
para la salud publica en EE.UU. No hay que olvidar que los costes asociados al autismo se
estiman en aproximadamente $35 billones de délares al afio para EE.UU.

Los estudios europeos muestran datos muy similares a los anteriormente referidos, 38.9 por
cada 10.000 para Trastorno Autista y 116,1 casos por cada 10.000 para todo el Espectro
segln el Registro de Servicios Educativos de Necesidades Especiales de Gran Bretafia (Baird,
2006)"". Estudios mas recientes hablan de una prevalencia de 1-2,6 % de nacidos vivos
(Volkmar, 2014)*.

Hay que tener en cuenta que determinados factores pueden estar justificando, al menos en
parte, este incremento. Entre ellos: la mejora en la deteccion tanto en el contexto pediatrico
como en el escolar, el propio diagndstico que se realiza actualmente a edades mas tempranas,
los cambios en los criterios diagndsticos y la ampliacién del concepto a casos limitrofes, asi

19 Centers for Disease Control and Prevention (CDC, 2007). “Prevalence of —Autism Spectrum Disorders --- Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network, 14 Sites, United States, 2002". MMWR SS 2007;56(SS-1)(2)

1 Baird G., Simonoff E., Pickles A., Chandler S., Loucas T., Meldrum D., Charman T. (2006). “Prevalence of disorders of the
autism spectrum in a population cohort of children in South Thames: the Special Needs and Autism Project (SNAP)”. Lancet
15;368(9531):210-5.

12 Volkmar el al, Volkmar, et al Practice Parameters of the AACAP 2014; Kim et al AJP 2013


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Baird%20G%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Simonoff%20E%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Pickles%20A%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Chandler%20S%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Loucas%20T%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Meldrum%20D%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Charman%20T%22%5BAuthor%5D
javascript:AL_get(this,%20'jour',%20'Lancet.');
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como la existencia de apoyos y recursos educativos y sociales mas especificos en el caso de
tener un diagndstico de TGD (vs. muchos otros diagndsticos de inicio en la infancia). También,
factores bioldgicos como el aumento de la edad paterna de concepcion o factores
ambientales aiin por determinar, pueden estar influyendo .

Para comprobar si realmente estos datos se corresponden a un aumento real se debe recurrir
a los escasos estudios de incidencia (los nuevos casos detectados cada afio). Estos estudios de
incidencia ciertamente parecen indicar un aumento de los casos (especialmente en el subtipo
“No especificado”) aunque apuntan también hacia una estabilidad temporal en su crecimiento
a partir del 2000. Sin embargo, hay que sefialar que estos estudios (Kawamura, 2008
Nassar, 2009"°) no llegan a demostrar un aumento de la incidencia real debido al reducido
periodo que estudian y sobre todo, al no poder determinar el peso especifico de los factores
de confusién anteriormente explicados, convirtiéndose mds en estudios de tendencias
temporales que en estudios de incidencia propiamente dichos™.

En Espana, desconocemos los datos reales de incidencia y prevalencia del autismo, ya que no
existen estudios poblacionales. La mayoria de los trabajos realizados en Espafia se basan en
muestras de conveniencia, situaciones de oportunidad y accesibilidad a los casos, o estudios
con sesgos de seleccién. En la Comunidad de Madrid no existen datos epidemioldgicos sobre
el nimero de nifios y adultos con un TEA. Probablemente los datos mas ajustados sean los
gue provienen de un estudio con una metodologia de estimacion indirecta basada en datos de
otras poblaciones (Belinchdén, 2001)°. En él, tras un andlisis pormenorizado y teniendo en
cuenta una poblaciéon de la Comunidad de Madrid segun el Censo de 1996 (4.752.945
habitantes), se estimaba que 1.274 menores de 18 anos tendrian autismo clasico y 1.795 si
amplidbamos a las personas menores de 29 afios, lo que supondria una prevalencia estimada
de 1/1.000-1.500 nacidos. Realizando una estimacidon mas actual, utilizando los ultimos datos
de prevalencia americanos del 2009 y considerando la poblacidon de la CAM de menores entre
4y 19 afos del 2008 segln datos del INE (896.749 menores), la estimacion de la prevalencia
de menores con TEA en la Comunidad de Madrid se situaria en estos momentos entre 5.978
(considerando la prevalencia de 1/150) y 9.854 individuos (considerando la prevalencia de
1/91) (diferentes datos de prevalencia de la CDC de EEUU hasta 2014).

13 Weintraub, K. (2011) “The prevalence puzzle: Autism counts” Nature 479, 22-24 (2011).

14 Kawamura Y., Takahashi O., Ishii T. (2008). “Reevaluating the incidence of pervasive developmental disorders: impact of
elevated rates of detection through implementation of an integrated system of screening in Toyota, Japan”. Psychiatry Clin
Neurosci 62(2):152-9.

15 Nassar N., Dixon G., Bourke J., Bower C., Glasson E., de Klerk N., Leonard H. (2009). “Autism spectrum disorders in young
children: effect of changes in diagnostic practices”. Int J Epidemiol., 38(5):1245-54.

16 Fombonne (2010) “Estimated prevalence of autism spectrum conditions in Cambridgeshire is over 1%”. Evid Based Ment
Health. 2010 Feb;13(1):32.
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Los TEA modifican a la baja la expectativa de vida. Datos muy recientes del registro de casos
sueco, incluyendo a todos los individuos nacidos entre los aifios 1962 y 1984 con diagndstico
de autismo y autismo atipico (N=120) seguidos hasta la edad adulta (218 afios), revelan una
tasa de mortalidad de 7,5%, una cifra 5,6 veces mayor de la esperable. Los factores médicos
(en particular epilepsia) y los accidentes fueron las causas fundamentales de mortalidad
(Gillberg et al., 2010)"". Datos de seguimiento de una cohorte de pacientes daneses con TEA
muestran una tasa de mortalidad similar, de 8,3%, aproximadamente el doble de la de la
poblacion general danesa. La principal causa de muerte (casi un tercio de los pacientes) fue
epilepsia (Mouridsen, 2008)™®. En ambos casos, las tasas de mortalidad fueron mayores en las
mujeres.

Ademas del incremento de mortalidad, los pacientes con trastornos del espectro autista
(TEA), presentan una mayor morbilidad que la poblacién general. Por ejemplo, un estudio
espafiol reciente'® (Sanchez-Valle et al, 2008) estimé la carga de enfermedad debida a los
trastornos del espectro autista (incluyendo Trastorno Autista, Trastorno de Asperger vy
Trastornos Generalizados del Desarrollo no especificados) en la poblacién espafnola de 2003,
en 43,928 Disability Adjusted Life Years (DALY). Considerando los DALY totales, por
diagndsticos, de los 43.928, 33.797 fueron para el autismo y 10.131 para Asperger y TGD-NOS.

1.2. Problemas del individuo con TEA en su relacion con el
sistema sanitario

El mundo hospitalario genera cierta sensacion de incomodidad en la poblacién general, por lo
gue no deberia sorprendernos que a personas con dificultades de comprension del mundo
qgue les rodea, les parezca extremadamente confuso y amenazante. Los obstaculos mas
frecuentes que la poblacién con TEA padece y que complican su relacién con el sistema
sanitario se derivan de los siguientes problemas:

e Un alto porcentaje tiene retraso mental (70%).

e La mitad de las de personas con autismo no tiene lenguaje oral.

e Incluso en personas con autismo que si tienen lenguaje, las dificultades de
comunicacidon es uno de los aspectos definitorios de los TEA, incluyendo tanto la

17 Gillberg C., Billstedt E., Sundh V., Gillberg I.C. (2010). “Mortality in autism: a prospective longitudinal community-based
study”. J Autism Dev Disord, 40(3):352-7.

18 Mouridsen S.E., Brgnnum-Hansen H., Rich B., Isager T. (2008). “Mortality and causes of death in autism spectrum
disorders: an update”. Autism 12(4):403-14.

19 Sanchez-Valle, E.; Posada, M.; Villaverde-Hueso, A.; Tourifio, E.; Ferrari-Arroyo, MJ.; Boada, L.; Martin-Arribas, MC.;
Canal, R., Fuentes-Biggi, J. (2007). “Estimating the burden of disease for autism spectrum disorders in Spain in 2003".
Journal of Autism and Developmental Disorders (2008) 38(2):288-96.
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comunicacion verbal como la no verbal. Estas dificultades de comunicacién generan
complicaciones a todos los niveles de la atencién médica, desde la toma de historia
clinica, el diagndstico correcto de la enfermedad o el ajuste de la medicacién.

e La necesidad de apoyarse en la interpretacion de los familiares o tutores para la
interpretacion de la sintomatologia que puede estar padeciendo el paciente complica
la relacion médico-enfermo.

e Las personas con TEA pueden tener graves dificultades para identificar y manifestar
que tienen dolor.

e Las personas con TEA tienen dificultades para localizar el origen del dolor o malestary
describir sintomas.

e Las personas con TEA tienen especiales dificultades en la salida de su entorno habitual,
pudiendo tener alteraciones comportamentales graves en relacién con los cambios en
su rutina.

e Las consultas médicas empiezan con una estancia en la sala de espera. Este tiempo de
espera en inactividad y lleno de ruidos y personas, suelen ser muy negativos para este
tipo de personas.

e Con frecuencia existen conductas repetitivas, intereses restringidos e inflexibilidad
cognitiva que dificultan la exploracién médica.

e Por su estrecho registro de recursos, ante cualquier situacion de disconfort, las
personas con TEA frecuentemente despliegan comportamientos extrafios o agresivos,
especialmente hacia si mismos (morderse, rozarse, darse cabezazos, etc.).

e Muchas personas con TEA presentan una gran dependencia en el cuidado personal,
presentando dificultad en el desarrollo de habitos saludables en cuanto a patrones de
nutricién, ejercicio fisico, higiene bucal, suefio u otros.

Todas estas razones pueden suponer que la visita médica termine siendo estresante, tanto
por parte del paciente como del profesional que desconozca o no esté familiarizado con la
reaccidon de estos pacientes, no ayudando de esta forma a entablar una apropiada relacién y
comunicacidn con ellos.

1.3. Problemas del sistema sanitario en su relacion con el
individuo con autismo

e Actualmente los TEA contindan siendo considerados un conjunto de trastornos que
plantean mas preguntas que respuestas, y donde la deteccién y diagndstico temprano
implican un importante reto socio-sanitario.

e Ademas, su limitado acceso a los servicios médicos hace que muchos profesionales
sanitarios no tengan experiencia en el manejo de estos pacientes, cuyas dificultades de
base condicionan de forma importante su relacion con los demas.
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e La asistencia sanitaria publica, universal, que caracteriza al Sistema Nacional de Salud
de Espafia es una gran ventaja para todos los ciudadanos, pero acarrea unos servicios
altamente complejos, de dimensiones muy grandes en ocasiones, y muchas veces
saturados, en los que es poco factible actualmente reducir los tiempos de espera al
intervalo de tiempo que las personas TEA podrian tolerar.

e La complicacidn de orientarse a través del sistema es aun mayor en esta poblacidn:
necesidad de multiples gestiones, citacidon en persona, etc. son algunos de los factores
que para esta poblacién pueden ser muy complicados.

e La rigidez del sistema impide que en ocasiones se puedan individualizar
procedimientos médicos que posibilitarian una mejor atencién al paciente con
discapacidad.

1.4. Problemas de salud general de los pacientes con TEA

Los pacientes con trastornos del espectro autista (TEA) presentan una mayor morbilidad y
mortalidad que la poblaciéon general. Por lo tanto, ademas de los programas generales de
promocion de la salud (como vacunaciones, controles ginecolégicos, revisiones odontolégicas,
etc.), estos pacientes necesitan protocolos de atencion especiales que tengan en cuenta la
frecuencia de condiciones médicas subyacentes (como el sindrome del X fragil o la esclerosis
tuberosa), la mayor susceptibilidad a enfermedades organicas (como la epilepsia o las
alteraciones gastrointestinales) y la alta tasa de comorbilidad psiquidtrica propia de esta
poblaciéon (como los trastornos de conducta y el trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad).

A continuacidn se revisan las patologias asociadas mas relevantes o halladas con mayor
frecuencia en la poblacién con TEA.

1.4.1 Enfermedades subyacentes.

Hasta hace pocos anos se consideraba que solo en el 6-15% de los pacientes con TEA se podia
encontrar una etiologia especifica. Sin embargo, esta afirmacion va matizandose en los
ultimos anos. Sigue siendo cierto que un diagndstico etioldgico con un tratamiento conocido
sigue siendo infrecuente, incluyéndose entre ellos algunos casos de epilepsia o casos de
alteraciones metabdlicas congénitas, pero la deteccién de alteraciones genéticas con una
posible relacién causal con la aparicidn de autismo es cada vez mas frecuente. Con las nuevas
técnicas de analisis genéticos por microarray, que permiten detectar delecciones o
duplicaciones muy pequeiias del genoma, se estdn encontrando mutaciones hasta en un 20 %
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de pacientes con autismo y retraso mental %°. En algunos casos se conoce el caracter
patolégico de las mutaciones, en otros casos ese cardcter es desconocido, pero se estd
avanzando mucho en el estudio de esas mutaciones especificas, a base de grandes bases de
datos que asocian la informacidn genética y la informacion clinica de los pacientes.

La necesidad de un diagnéstico etiolégico cada vez mas preciso se fundamenta en los
siguientes argumentos:

- El conocimiento de una causa especifica permite cuantificar con cierta precision el
riesgo genético (ejemplo: sindrome X fragil).

- El diagndstico etiolégico permite aproximaciones terapéuticas mads precisas,
especialmente cuando la enfermedad de base tiene un tratamiento especifico.
Ocasionalmente, este tratamiento puede ser correctivo (ejemplo: algunas
metabolopatias).

- La enfermedad de base puede contribuir a predecir el prondstico evolutivo.

- El diagndstico etioldgico puede influir en el consejo genético.

- El diagnéstico etioldgico permite la deteccion de determinadas lesiones sindromicas
(como patologias en otros sistemas asociadas a determinadas mutaciones).

El despistaje etioldgico esta especialmente indicado en los casos con retraso mental, epilepsia
o signos irritativos en el electroencefalograma, rasgos dismoérficos, antecedentes familiares,
malformaciones, retraso motor o regresiones evolutivas. Algunas de las enfermedades
conocidas que pueden asociarse a un TEA son la esclerosis tuberosa, el sindrome de X fragil,
sindrome de Down, duplicaciones en el cromosoma 15, sindrome de Angelman, diversas
enfermedades metabdlicas como la fenilcetonuria, el hipotiroidismo congénito, etc.

1.4.2 Enfermedades intercurrentes.

Las personas con TEA presentan patologias médicas inespecificas con mayor frecuencia que la
poblacién general. Ademas, presentan patologia relacionada con el sistema nervioso central y
otras patologias sistémicas con mas frecuencia que la poblacion general. El manejo de estas
patologias acompanantes se complica por las caracteristicas propias del trastorno comentadas
anteriormente. Cualquier cambio en el funcionamiento previo puede significar la existencia de
un problema médico, por lo que hay que prestar especial atencion a la aparicién aguda de
signos como autolesiones, cabezazos, alteraciones en el suefio, agresividad, alteraciones en el
comportamiento y empeoramiento del nivel funcional previo.

0 Shen Y, Dies KA, Holm IA, Bridgemohan C, Sobeih MM, Caronna EB, et al. Clinical genetic testing for
patients with autism spectrum disorders. Pediatrics. 2010 Apr;125(4):e727-35.
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Ademas, el dolor y el malestar generado por cualquier patologia médica puede afectar al
comportamiento y al procesamiento cognitivo, produciendo irritabilidad, alteracién del nivel
de alerta/vigilancia, dificultades en la intervencidon educativa y disminucién de la eficiencia
del procesamiento de informacién, pudiendo reducir las ya limitadas capacidades cognitivas y
competencias de comunicacién, alterando la capacidad de atencidn y produciendo
desorganizacion, confusidn, frustracién, agresividad y problemas perceptivos.

EPILEPSIA:

La prevalencia de epilepsia entre las personas con autismo oscila dependiendo de los estudios
entre el 11 y el 39%. La comorbilidad con retraso global severo del desarrollo y retraso mental
se asocia a una alta prevalencia de convulsiones (42%).

Los factores de riesgo para la presencia de convulsiones en la poblacién autista son el retraso
mental severo, déficit motores, presencia de un trastorno etiolégico organico asociado e
historia familiar de epilepsia. Hay dos picos de inicio de epilepsia en la poblacién autista: uno
antes de los 5 anos de edad y otro en la adolescencia?!. Numerosos autores sugieren que las
crisis parciales complejas con afectacion focal de los l6bulos temporales son las que con
mayor frecuencia se presentan en el trastorno autista. La frecuencia podria ser mayor de la
que creemos, ya que en muchos casos pasan inadvertidas o incluso se interpretan como
agudizaciones conductuales o comportamientos peculiares del propio TEA.

Las anomalias epileptiformes en el electroencefalograma son comunes en los nifios con
autismo, con una frecuencia encontrada del 10 al 72%. Algunos estudios han sugerido que
estas anomalias son mas frecuentes en el subgrupo de pacientes con historia de regresion,
aungue otros estudios no han demostrado esta asociacién. No estan claros los efectos
negativos de estas convulsiones subclinicas en el lenguaje, la cognicién y el comportamiento,
por lo que no hay recomendaciones basadas en la evidencia sobre su tratamiento.

Aunque no esta indicado el screening generalizado de epilepsia en la poblacidon autista en
ausencia de datos clinicos, es importante mantener la sospecha clinica, ya que por su alta
frecuencia y por las caracteristicas de esta poblacidn, supone un importante problema de
salud. Prueba de ello fueron los hallazgos de un estudio de mortalidad danés, que encontré el
doble de mortalidad en la poblacién con TEA que en la poblacidn general y observdo que mas
de un cuarto de las muertes estaban relacionadas con la epilepsia 2%***

21 Myers, S.M. and Johnson C.P. (2007). “Management of children with autism spectrum disorders”. Pediatrics, 120(5): p.
1162-82.

22 Gillberg, C., et al., (2010). “Mortality in autism: a prospective longitudinal community-based study”. J Autism Dev Disord,. 40
(3): 352-7.

23 Mouridsen, S.E., et al. (2008). “Mortality and causes of death in autism spectrum disorders: an update”. Autism, 12(4): 403-14.
24 Shavelle RM, Strauss DJ, Pickett J. (2001). “Causes of death in autism”. J Autism Dev Disord., 31(6): 569-76.
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PATOLOGIA GASTROINTESTINAL:

Estudios realizados en la poblacién autista revelan que la presencia de problemas
gastrointestinales, como el estrefiimiento crénico o la diarrea, ocurren en el 46-85% de los
pacientes.

En un estudio transversal® con dos grupos controles, la presencia a lo largo de la vida de
sintomas gastrointestinales (incluyendo alteraciones del ritmo intestinal, estrefiimiento
frecuente, vémitos frecuentes y dolor abdominal frecuente) fue de un 70% en nifios con TEA
frente un 42% en nifios con otras alteraciones del desarrollo (p=0,03) y un 28% en nifos sin
alteraciones del desarrollo (p<0,001).

También se ha observado que los pacientes con TEA presentan con mas frecuencia evidencia
radiografica de estrefiimiento que los controles con dolor abdominal (36% vs 10%)°. Estudios
endoscépicos en nifios con TEA han hallado altas tasas de hiperplasia nodular linfoide y
evidencia histoldgica de esofagitis, gastritis, duodenitis y colitis. La tabla muestra algunos de
los sintomas y patologias digestivas frecuentes en la poblacién con TEA.

Por ello, dada la prevalencia de patologia digestiva en la poblacion con TEA, se recomienda
explorar el tracto digestivo en pacientes que presenten: dolor abdominal crénico o

recurrente, vomitos, diarrea, estrefiimiento o cambios en la conducta.

PATOLOGIA OFTALMOLOGICA

Los pacientes con TEA pueden presentar una patologia ocular similar a la que tiene la
poblacién normal. Sin embargo, y conforme a lo descrito en la escasa bibliografia publicada,
son mas frecuentes los trastornos refractivos (astigmatismos, etc.) y de visidn binocular, como
por ejemplo estrabismos y paralisis oculomotoras. En un estudio publicado en 1997, de 10
pacientes analizados, 6 presentaban estrabismo, y 7 astigmatismo uni o bilateral y en 4 se
evidenciaban anomalias en la papila27, incluyendo atrofia del nervio dptico. Nuestros propios
datos de una muestra preliminar de 139 pacientes que recibieron una valoracién
oftalmoldgica indican que se pudo realizar la valoracién de la agudeza visual en la mitad de los
pacientes. Un 12 y un 16 % de los ojos derecho e izquierdo respectivamente tenian problemas
significativos de agudeza visual. Se diagnosticaron ademas astigmatismo en casi el 20 % de los
casos y miopia en el 10 %. También se encontrd una relacion significativa entre la presencia de
miopia y el diagnodstico de sd de Asperger (datos no publicados).

25 Valicenti-McDermott, M., et al. (2006). "Frequency of gastrointestinal symptoms in children with autistic spectrum disorders
and association with family history of autoimmune disease”. J Dev Behav Pediatr., 27(2 Suppl): 128-36.

% Afzal, N., et al.(2003). “Constipation with acquired megarectum in children with autism”. Pediatrics, 112(4): 939-42.
27Denis, D., et al.(1997). "Ophthalmologic signs in children with autism” . J Fr Ophtalmol. 20(2): 103-10.
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PROBLEMAS HORMONALES

Las pacientes con trastornos del espectro autista presentan problemas hormonales, como
hirsutismo, sindrome del ovarico poliquistico, dismenorrea, alteraciones del ciclo menstrual y
acné, con mas frecuencia que los controles®®. Ademas, algunas nifias con autismo tienen un
sindrome premenstrual muy marcado, que puede afectar cada mes al funcionamiento
cognitivo y comportamental, y que a veces puede responder bien a tratamientos
farmacoldgicos®’. Por otra parte, la pubertad suele ser una etapa de exacerbacién de todos los
problemas comportamentales.

PROBLEMAS OTICOS

Las infecciones 6ticas parecen ser mas frecuentes en nifios autistas en comparacién con
controles, como demuestra un estudio de 1987°°. Ademds, la frecuencia es mayor en los
pacientes autistas de bajo funcionamiento. Las otitis pueden empeorar la funcién auditiva vy,
por lo tanto, entorpecer la adquisicion del lenguaje verbal. Por esta razén, cuando se
sospeche un déficit, haya infecciones auditivas frecuentes o retraso/ausencia de lenguaje,
debe realizarse una exploracién auditiva completa.

PROBLEMAS DERMATOLOGICOS

Es frecuente hallar lesiones dérmicas en pacientes con TEA. Estas lesiones pueden ser
eccemas, lesiones de rascado o secundarias a comportamientos autolesivos como mordiscos o
pellizcos. Otras dermatitis también son frecuentes. Un estudio ha demostrado mayor
incidencia de dermatitis atdpica en pacientes con Sindrome de Asperger que en la poblacién
generalSl.

PROBLEMAS ORTOPEDICO-TRAUMATOLOGICOS

La presencia de alteraciones del movimiento en la poblacién con TEA hace que se evidencien
con frecuencia problemas ortopédicos secundarios a alteraciones de la marcha, alteraciones
posturales, etc. En un estudio nuestro de 57 pacientes derivados al Servicio de Orto-
Traumatologia, se encontrd que los sistemas mas frecuentemente afectados eran los pies
(N=17), la columna vertebral (N=15) y los miembros inferiores (MMII) en general (N=12). Los

28 Ingudomnukul E., Baron-Cohen S., Wheelwright S., Knickmeyer R. (2007). "Elevated rates of testosterone-related disorders
in women with autism spectrum conditions”. Horm Behav. ; 51(5):597-604.

29 Burke L.M., Kalpakjian C.Z., Smith Y.R., Quint E.H. (2010). "Gynecologic issues of adolescents with Down syndrome,
autism, and cerebral palsy”. J Pediatr Adolesc Gynecol. Feb;23(1):11-5.

30 Konstantareas, M.M. and S. Homatidis (1987). “Ear infections in autistic and normal children”. J Autism Dev Disord, 17(4):
585-94.

%1 Magalhaes, E.S., et al. (2009). "Immune allergic response in Asperger syndrome”. J Neuroimmunol, 216(1-2): 108-12.

17



-
q Hospital General Universitario
Gregorio Maranén

SaludMadrid Comunidad de Madrid

MEMORIA ANUAL PROGRAMA AMI-TEA (1 DE ENERO DE 2015 A 31 DE DICIEMBRE DE 2015)

problemas mas frecuentemente diagnosticados fueron los pies planos, la escoliosis y cifosis, y
alteraciones de la rotacién en MMII, destacando anomalias en la rotacidon del fémur vy
Fracturas (N=3) (datos presentados en podster en el Congreso Nacional de Psiquiatria de
Bilbao, 2012).

PROBLEMAS NUTRICIONALES

Las personas con autismo pueden llevar dietas muy desequilibradas por el rechazo a
determinados alimentos secundario a manias irracionales o factores alérgicos o intolerancia a
determinados alimentos. Un estudio reciente ha observado que los nifios y adolescentes con
autismo presentan con mas frecuencia dietas selectivas que los controles pareados (24.5% vs
16.1)** . Otro estudio ha mostrado el aumento de déficit nutricionales en pacientes con
autismo respecto a controles *>.

PROBLEMAS ODONTOLOGICOS

Se ha demostrado que la patologia dental se presenta con mas frecuencia en la poblacién con
TEA, siendo caracteristico de estos pacientes el no detectar las caries e infecciones dentales
hasta que estan bastante avanzadas® por el frecuente aumento de umbral de dolor que
padecen.

ALTERACIONES DEL SUENO

Aproximadamente un 80 % de los nifios y adolescentes con TEA tienen problemas con el
suefo. La presencia de alteraciones del sueiio ocurre por igual en los pacientes con diversos
grados de funcionamiento. Estas suponen una fuente de estrés en las familias y deterioran el
funcionamiento diario y la calidad de vida en estos pacientes. En algunos casos se puede
identificar una etiologia orgdnica, como la presencia de apnea del suefio o reflujo
gastroesofdgico y se han asociado algunas alteraciones de suefio especificas a sindromes
concretos, como el Sindrome de Angelman.

Se ha observado que los pacientes con TEA tienen una arquitectura del suefio atipica, con
aumento de latencia de suefio, mdas despertares nocturnos, disminucion de la eficiencia del

32 |brahim, S.H., et al. (2009). “Incidence of gastrointestinal symptoms in children with autism: a population-based study”.
Pediatrics, , 124 (2): 680-6.

33 Adams JB, Audhya T, McDonough-Means S, Rubin RA, Quig D, Geis E, Gehn E, Loresto M, Mitchell J, Atwood S,
Barnhouse S, Lee W. (2011) “Nutritional and metaboli status of children with autismo vs. Neurotypical children, and the
association with autismo severity”. Nutr Metab (Lond). 2011 Jun 8;8(1):34. doi: 10.1186/1743-7075-8-34.

3 Lai B, Milano M, Roberts MW, Hooper SR. (2012). Unmet dental needs and barriers to dental care among children with
autism spectrum disorders. J Autism Dev Disord. 42(7):1294-303.
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suefio, incremento en la duracién de la fase | y descenso de la duracion de la fase no-REM y
del suefio de ondas lentas®>.

1.4.3. Comorbilidad psiquiatrica.

Muchos investigadores y clinicos han observado que ademas de la sintomatologia
fundamental del autismo (limitacidn de la interaccién social, limitacién de la comunicacién y
patrones de conducta, y un repertorio de actividades e intereses restringidos, repetitivos y
estereotipados), muchas personas con TEA desarrollan otros sintomas de comportamiento y
psiquidtricos que pueden diagnosticarse como trastornos comorbidos. Es frecuente encontrar
trastornos depresivos, ansiedad, trastornos de conducta, agresividad, autolesiones, trastorno
obsesivo-compulsivo, trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, cambios afectivos
periédicos, alteraciones de la conducta alimentaria, sindrome de Tourette y trastornos
psicoticos, estos dos ultimos en menor frecuencia.

Un estudio reciente® realizado con 112 nifios de 10 a 14 afios de edad con diagndstico de
TEA, encontré que el 70,8% de la muestra presentaba al menos un trastorno psiquiatrico
comorbido y el 41% tenia dos o mas diagndsticos psiquidtricos comoérbidos, segun criterios del
DSM-IV. Los diagndsticos asociados con mas frecuencia fueron el trastorno por ansiedad social
(29.2%, intervalo de confianza [IC] del 95%: 13.2-45.1), trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad (28.1%, [IC] del 95%: 13.3-43.0) y trastorno oposicionista-desafiante (28.1%,
[IC] del 95%: 13.9-42.2). Ademas, entre aquellos que presentaban un trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad, el 84% recibié un segundo diagndstico comoérbido. Otros trastornos
presentes en mds del 10% de la muestra fueron: trastorno por ansiedad generalizada (13.4%),
trastorno de panico (10.1%) y enuresis (11%). Ademas, el 10,9% de los nifios habia presentado
un periodo significativo de depresién o irritabilidad que no cumplia criterios DSM-IV de
trastorno depresivo o distimico. Otras publicaciones revelan que la depresidn es el trastorno
psiquiatrico asociado con mas frecuencia al sindrome de Asperger, especialmente durante la
transicion a la vida adulta.

Sin tener en cuenta el subgrupo de trastorno de Asperger, el retraso mental es la condicién
mas frecuentemente asociada a los TEA. Se ha estimado que esta presente en el 77% de los
pacientes con autismo, siendo severo en el 30% de ellos. Dada la alta prevalencia, es
recomendable realizar siempre una valoracién de la capacidad intelectual en estos pacientes
durante el proceso diagndstico®.

% |diazabal-Aletxa, M.A. and Aliagas-Martinez S. (2009).”Sleep in neurodevelopmental disorders”. Rev Neurol, 48 Suppl 2:
S13-6.

36 Simonoff, E., et al. (2008). “Psychiatric disorders in children with autism spectrum disorders: prevalence, comorbidity, and
associated factors in a population-derived sample”. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry, 47(8): 921-9.
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Recientemente hemos publicado un estudio con datos procedentes de la poblacién con
Asperger de nuestro Servicio, donde mostramos la alta frecuencia de sintomatologia
subsindromica generalizada en estos pacientes. Es decir, los sujetos con Trastorno de
Asperger tienen con mucha mas frecuencia sintomas afectivos, de ansiedad y conductuales
que los controles sanos. Dada la vulnerabilidad adaptativa que acarrea ya el propio trastorno,
es importante detectar estos sintomas aunque no conformen un cuadro clinico completo,
pues su tratamiento puede evitar una mayor desadaptacién37.

37 Caamario M , Boada L, Merchan J, Moreno D, Arango C, Parellada M (2013) Psychopathology in adolescents with
Asperger syndrome: study using the KSADS rating scale Journal of Autism and Developmental Disorders, ar 8. [Epub ahead of
print]
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2. Método
2.1. Diseno del Programa

2.1.1. Objetivo

El Programa AMI-TEA, para la Atencidon Médica centralizada e Integral de los pacientes con
TEA se constituyé en abril de 2009 para facilitar el acceso a los servicios sanitarios
especializados y los procesos dependientes o derivados de ellos (pruebas complementarias,
ayudas técnicas especiales, etc.), asi como para mejorar la coordinacion con los recursos no
sanitarios en la atencion a la salud de las personas con TEA.

Objetivos especificos

1. Evaluar el estado de salud de las personas con autismo, realizando un adecuado diagnéstico
diferencial organico y psiquiatrico de cualquier descompensacioén sintomatica.

2. Conocer en profundidad las caracteristicas particulares de los pacientes con autismo a
pesar de sus peculiaridades comunicativas.

3. Facilitar la atencién sanitaria especializada a los pacientes autistas, informando de las
caracteristicas generales e individuales de los pacientes con TEA y formando a los especialistas
médicos implicados en su tratamiento para su mejor atencion.

2.1.2. Organizacion del Programa

El Programa de Atencién Médica Integral a pacientes con TEA se establecié en un hospital
general para poder tener el maximo numero posible de especialidades médicas, centralizando
asi la atencidon médica, y ademads atender a poblacién de todas las edades.

Para facilitar al maximo la llegada de los pacientes al Programa, se determind que la
derivacion de los pacientes se hiciera a través del médico de atencién primaria (MAP), o a
través de cualquier otro médico de los servicios publicos de la Comunidad de Madrid. Se
establecieron dos tipos de derivacién: urgente y programada, y una atencidén de revisiones
periddicas de salud.

A. Urgente.

En aquellos casos de deteccidn de necesidad de atencion urgente, se puede contactar directa
y telefénicamente con el coordinador sanitario del programa (CSA), para iniciar la atencion en
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urgencias. Esta atencién se ha establecido para el horario de manana, cuando el
funcionamiento del Programa estd activo y para pacientes dados de alta previamente en el
mismo.

Preparacidon de la recepcidén: informacién, acompanamiento. El coordinador sanitario del
programa (CSA) en estas situaciones de urgencia avisa al responsable de urgencias de la
prevision de que va a acudir un paciente con estas caracteristicas, y pone en marcha el
Protocolo General de Actuacién ante un paciente TEA, y el Protocolo para la Atencién en
Urgencias. En general, la atencidn consiste en sumarle un nivel de gravedad y por tanto de
urgencia a la patologia, y en establecer las condiciones ambientales y de acompafiamiento
necesarias que posibiliten una atencién sanitaria adecuada. EI CSA acompaiia al paciente
hasta su ubicacién adecuada en urgencias y hace un seguimiento/acompafiamiento de su
atencion hasta la finalizacion del proceso.

El Protocolo de Urgencias TEA se resumiria en:

- Recepcion inmediata del paciente a su llegada

- Ubicacioén del paciente en un area lo mas separada posible del resto de enfermos

- Acompafiamiento continlo del paciente por persona significativa

- Realizacién rapida de pruebas complementarias

- Resolucién rapida de la urgencia y estancia del paciente en urgencias el minimo
tiempo necesario

B. Programada

Contacto con el coordinador sanitario del programa (CSA)

El CSA en este momento inicial se encarga de:

- Recibir la primera notificacion de la necesidad de atencién a un paciente en el
Programa via fax o email

- Establecer la prioridad de la atencién (en coordinacion con el Coordinador Médico
del Programa)

- Coordinar con Admision el registro y citacién del paciente

- Citar al paciente telefénicamente para la primera visita de incorporacién al
Programa. La puerta de entrada al programa es siempre la consulta de psiquiatria

Evaluacion inicial
La evaluacién la realiza uno de los cuatro psiquiatras asignados a tiempo parcial al programa.
En la primera visita se realiza:

Confirmacion diagndstico TEA
Evaluacion psiquiatrica
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Evaluacion médica general completa
Organizacion del seguimiento y derivaciones oportunas

El CSA, con la informacion dada por el facultativo responsable, organiza y coordina todas las
acciones que se deriven de la primera evaluacién (derivacion a otras especialidades,
realizacién de pruebas, etc.)

Coordinacion de las pruebas complementarias y derivacidn a otras especialidades

El CSA cita a los pacientes en el Servicio de Admisidn, evitando las esperas, solicitando la
asistencia preferente y siguiendo los protocolos especificos de cada servicio para los pacientes
con TEA (en cuanto a horarios, profesionales de referencia, etc.).

Facilitacion

Para ello, el CSA realiza toda la gestion de citas y acompanfa al paciente cuando es necesario.
Ademas, realiza un contacto previo con los servicios a los que acudira el paciente, haciendo
llegar junto a éste un informe actualizado de su situacién (diagndstico, tratamiento vy
peculiaridades) y/o establece una comunicacién previa con los educadores-terapeutas
habituales del paciente si el caso asi lo requiere. Se sigue el sistema multi-cita que el hospital
tiene instaurado para patologias especiales, priorizando la coordinacion de las citas y pruebas
complementarias para que se realicen de la forma mas eficiente posible y en el menor
numero de dias posible. Las citaciones se devuelven en todo caso via telefénica, lo que
supone una gran facilidad para las familias y los pacientes, que no tienen que emplear tiempo
en ello, ni someterse al estrés de la espera en espacios saturados, nuevos y en general
ruidosos.

Comunicacion permanente entre el coordinador asistencial y las familias

El CSA atiende llamadas directamente de las familias, en horario de mafana, para dar
respuesta inmediata a aquello que lo precise o canalizar las actuaciones necesarias:

a) Via telefénica da respuesta inmediata a la demanda telefénica (un teléfono en
consulta y un teléfono movil que acompafa durante toda la jornada laboral de 8h a
15h al CSA para la rapida resolucion de la demanda planteada).

b) Via correo electrdnico: se realiza contestacion efectiva al correo electronico de AMI-
TEA con derivacidn a los clinicos correspondientes.

Profesionalizacion

En cada uno de los servicios a los que se ha necesitado derivar pacientes se han ido
estableciendo profesionales especificos responsables de los pacientes TEA.
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En el caso de Neuropediatria, ante la gran necesidad de derivacién a este Servicio, se ha
contado con la colaboracion de los tres neuropediatras del hospital.

En el caso de especialidades con mucha subespecializacidon se ha acordado con el Jefe de
Servicio que sea él el que reciba las interconsultas y, en funcién de la demanda, éste designe
al profesional que se hace cargo. Esto se esta haciendo por ejemplo en el caso del Servicio de
Ginecologia, el Servicio de Digestivo o el Servicio de Neumologia.

En el caso de otras especialidades, se ha designado un responsable concreto de estos casos en
el servicio, que atiende a todas las demandas de interconsulta y va asi familiarizandose con
este tipo de pacientes. Este es el caso de los servicios de Dermatologia Infantil, Anestesia, y
Rehabilitacidn, entre otros.

En dos especialidades en concreto, se ha determinado la conveniencia de que sean los propios
especialistas los que se desplacen al Servicio AMI-TEA para atender a los pacientes, consulta
que hacen con una regularidad semanal o quincenal. En el caso del Servicio de Nutricidn, se ha
instaurado una consulta de enfermeria para atender a la gran cantidad de casos en que los
padres se plantean la posibilidad de una dieta restrictiva o suplementada para sus hijos.
También en el caso de Neurologia de adultos se ha establecido una consulta periddica
(quincenal) en AMI-TEA, dada la gran prevalencia de pacientes con epilepsia y también de
pacientes con alteraciones conductuales relacionadas con el autismo y para cuyo tratamiento
se utilizan en general farmacos de uso frecuente en psiquiatria y/o neurologia, lo que hace la
cercania entre ambas especialidades mds conveniente.

La implicacién de uno o sélo algunos de los profesionales de cada especialidad en el
Programa, permite que éstos vayan adquiriendo experiencia y conocimientos especificos
sobre la patologia autista y sus peculiaridades en el entorno sanitario, asi como sobre las
comorbilidades médicas mas habituales en su campo de accién y las formas en que éstas se
manifiestan en el paciente autista.

Acompaiamiento

En procedimientos especiales, y segun la disponibilidad del CSA, éste acompafia al paciente a
aquellos servicios que por ser escasamente utilizados no tengan experiencia previa en el
manejo/tratamiento de estos pacientes. En el primer afio de andadura del Programa se
acompaid a muchas familias, con el criterio de ir dando a conocer el Programa y la patologia
autista al resto de especialidades del hospital y aumentar el conocimiento de los profesionales
del programa de las singularidades de cada Servicio. A partir del ultimo semestre del segundo
afo, dada la gran demanda de interconsultas, inmanejable con el personal disponible, se
establecieron criterios mas restrictivos, de modo que se analiza cada caso individualmente, y
se acompafa en general a:
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- Aquellos pacientes que acuden por primera vez a una especialidad
- Aquellos pacientes que acuden a una especialidad que colabora por primera vez con el

Programa AMI-TEA

- Agquellos pacientes con especiales dificultades comportamentales en relacién o no con

la asistencia sanitaria

Este protocolo de acompafiamientos se mantiene en la actualidad.

En la figura que aparece a continuacién se sintetiza la organizacién general del programa de

atencion integral a pacientes TEA.

Derivacion Inicial

Seguimiento

/ / N
URGENTE PROGRAMADA/O REGLADO
Contacto con el coordinador Contacto con el coordinador Revisiones anuales
sanitario del programa sanitario del programa l
Citacion programada en la Unidad Psiquiatrica/general
Organizacion del traslado de AMI;TEA l
l Evaluacion inicial Odontologfa

Preparacion de la recepcion:
informacion,
acompafamiento

l

*Confirmacion diagnostico
*Evaluacién psiquiatrica

*Evaluacion médica

Oftalmologia
Estandar segun edad

eginecologia

v
Recepcidn del paciente en Organizacion del seguimiento
urgencias. Protocolo TEA v

Coordinacion de las pruebas
complementarias y derivacion a
otras especialidades

facilitacion
sacompafiamiento
sprotocolo general TEA

sprotocolos especificos/
especialidad
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2.1.3. Protocolos AMI-TEA

Uno de los objetivos del Programa es trabajar con protocolos prestablecidos suficientemente
flexibles para encajar las necesidades individuales de los pacientes. Al inicio de la andadura
del Programa se establecieron una serie de protocolos generales, cuyas directrices se
especifican a continuacion:

Protocolo general para la Atencion Médica Integral de pacientes TEA

El CSA procurara que todos los servicios receptores conozcan los Protocolos de Atencién a
estos pacientes y se cumplan, facilitando las condiciones necesarias para ello.

Atencion ambulatoria
Debe incluir:

e (Citacion telefénica

e Multicita

e Persona de contacto en el Programa

e Centralizacidon de la informacién médica incluyendo la informacion social, educativa y
de discapacidad

e Priorizacion de la atencidn

o Agilizacién de realizacion de pruebas complementarias y unificacién en el menor
numero de dias posibles

e Reduccion de tiempos de espera en cada una de las pruebas

e Acompaiamiento de persona significativa (padres o terapeutas) en todas las acciones
sanitarias

e Contemplar sedacion o anestesia para procedimientos menores

e |dentificacion de facultativos y otros sanitarios para el Programa, que adquieran
experiencia en el manejo de estos pacientes y que permitan la familiarizacién de los
pacientes con ellos

e Minimizacién de los lugares posibles de atencion de estos enfermos (hospitalizacidn)
para mejorar la especializacion de los servicios auxiliares

e Minimizacién de las barreras de comunicacién con los pacientes TEA

e Gestidn de historias clinicas (devolucién diario a registro)

En el caso de la consulta en AMI-TEA, se ha instaurado una consulta de enfermeria, y en ella
se realizan los procedimientos bdsicos, como extracciones sanguineas, toma de constantes,
realizacion de ECG y todos aquellos procedimientos que eviten que el paciente tenga que ir a
otro lugar del hospital y ser atendido por otras personas.
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En cuanto a protocolos especificos, se han establecido, tras reuniones de consenso, unos
protocolos bdsicos de derivacidon y actuaciéon en los Servicios de Neuropediatria, de Nutricién,
Ginecologia, Alergia Infantil y Oftalmologia. Asimismo, se ha establelcido un complejo
protocolo para la realizacién de Resonancias Magnéticas bajo sedacién, eliminando la
necesidad de ingreso para ello y coordinando a los servicios de enfermeria, radiologia,
anestesia y medicina interna.

Ingresos hospitalarios

Ingreso:

e Se planifica la hora mdas adecuada para el paciente segun las caracteristicas del
Servicio.

e Le acompania siempre un familiar o cuidador principal.

e Se realiza una valoracidn de las necesidades especificas del paciente.

e Las peticiones de pruebas a realizar al paciente se cursaran con cddigo de urgencia: se
cursaran en mano y se remitirdn en ese mismo momento con “acuse de recibo”.

e Se facilitard habitacién doble de uso individual.

Estancia:

e Se valorard el Servicio mdas adecuado para ingreso independientemente de la patologia
a tratar.

e El paciente permanecera siempre acompafiado.

e Se permitira el mantenimiento de objetos personales de uso cotidiano, siempre que
sean compatibles con las caracteristicas de la habitacion y con la funcionalidad de la
Unidad.

e Siempre que sea posible se eliminaran las barreras arquitecténicas.

Alta Hospitalaria:

e Se realizard sin demoras para que el paciente pueda volver lo antes posible a su
entorno habitual.
e Incluird calendario de citas programadas para seguimiento del problema de salud.
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2.1.4. Personal

El personal inicial con el que se planted el Programa consistia en un psiquiatra (con funciones
de coordinador médico), un gestor de casos (coordinador asistencial, de profesion DUE) y un
psicologo.

En este momento la Unidad AMI-TEA estd formada por cuatro psiquiatras a tiempo parcial
(tiempo de un psiquiatra a tiempo completo), una psicéloga a tiempo parcial y un enfermero
(Gestor de casos-CSA). En la practica, la gran cantidad de trabajo realizado en el AMI-TEA de
Psiquiatria Infanto-Juvenil es posible gracias a la colaboracién de un equipo multidisciplinar de
clinicos e investigadores que incluye psiquiatras, psicélogos y enfermeros que trabaja con el
resto de profesionales del Hospital asi como al entramado de recursos no sanitarios que
conforma una amplia red de colaboracién interpersonal.

Personal que se estima necesario en este momento para trabajar en el Programa:

El personal actualmente trabajando en el programa
° 1 coordinador médico a tiempo parcial (2 jornadas),
° 1 psiquiatra (evaluacion; seguimiento psiquiatrico; coordinacién) (o varios psiquiatras
a tiempo parcial, que es la situacién actual)

e 1 psicdlogo a tiempo parcial (2 jornadas) (evaluacion en casos dudosos;
intervenciones especificas, planificacion, desarrollo y evaluacién del programa;
formacién y docencia)

e 1 DUE (gestion de casos-CSA)

El programa ha crecido de forma exponencial (como puede verse en el resumen de resultados
gue aparece a continuacién). La lista de espera para pacientes nuevos es de 5-6 meses y la de
revisiones unos 3 meses. En este momento, se impone la necesidad de re-evaluar las
necesidades de personal para desarrollar las tareas asistenciales actuales.

2.1.5. Elementos clave.

ELEMENTOS CLAVE PROGRAMA AMI-TEA
Gestion de casos

Gestion del programa

Acompafiamientos

Formacidn continuada

Problemas fundamentales de los pacientes con TEA y respuesta a los mismos en la gestion
del programa AMI-TEA
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PROBLEMAS MEDIDAS
Dificultades con los cambios
(necesidad de igualdad) Atencién a todas las edades

Cronicidad del trastorno con
inicio muy temprano

Ausencia de experiencia entre | Profesionalizacidn.

los profesionales sanitarios Centralizacidon de la atencién médica especializada para toda la
Comunidad de Madrid

Identificacion de un especialista por especialidad

Formacién del personal

Dificultades de comunicaciéon | Adaptacién del entorno. Utilizacién de pictogramas, secuencias y
anticipacion

Acompafiamiento por persona significativa

Acompafiamiento por profesional de AMI-TEA

Dificultades de interaccion Informacidn previa al servicio receptor
Preparacion de los profesionales sanitarios del servicio receptor
Acompainamiento por profesional de AMI-TEA

Dificultades de Evitacidon de estimulos que produzcan fobias
comportamiento e Facilitacion de objetos tranquilizadores
hiperestesias sensoriales Acompafamiento por profesional de AMI-TEA

Formacidn de personal

Facilitacion en la gestién de citas y pruebas complementarias
(horarios).

Sistema multi-cita

Protocolos por especialidad

Accesibilidad Derivacién por cualquier médico sistema publico
Citacion telefénica

Multi-cita

Coordinacion

El diseno completo de este programa fue recientemente publicado en la
revista European Psychiatry (Parellada et al 2013 Feb; 28(2):102-9, Specialty
Care Programme for autism spectrum disorders in an urban population: A case-
management model for health care delivery in an ASD population, European
Psychiatry). El articulo publicado se adjunta en el anexo 1.
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3. Resultados

Debido al gran numero de datos acumulados en estos afios del Programa AMI-TEA, el sistema
de almacenamiento de datos sobre la actividad se migré a un modelo entidad-relacién

implementado en una Base de Datos Access.

Este sistema facilita la practica clinica y el

analisis cuantitativo de la actividad clinica desarrollada. Quincenalmente esta base de datos es
revisada depurando fallos de introduccion de datos, duplicidades, informacién no recogida,

etc.

A continuacién presentamos el sistema de almacenamiento de datos de la actividad del

Programa.

(5] PANEL DE CONTROL

ACCESO DATOS PACIENTE

- Histdrico
- Ficha del Paciente

- Datos personales

AGENDA AMI-TEA PICS

- Introducir Citas - Introducir Citas

- Modificar Citas - Modificar Citas
- Listado Agenda AMI-TEA - Listado PICS

ARADIR CITA PIC (FICHA)

CITAS PIC AGRUPADAS POR PACIENTE

[ VERLISTADO (TABLA) DE PACIENTES

Modificar citas

| AVADIR CITA AMI-TEA (FICHA) |
) CITAS AMI-TEA AGRUPADAS POR
PACIENTE-modificar citas

[ AfIADIR PACIENTE

] VER CITAS PIC UNA A UNA (FICHA)

[ VER CITAS AMI-TEA (TABLA) ]

[ BUSCAR O MODIFICAR DATOS PACIENTE

]

|  VERCITAS AMI-TEA UNA A UNA (FICHA) | VER CITAS PIC POR

ESPECTALIDAD Y

IMPRIMIR CITAS PIC
POR ESPECTALIDAD Y

[ VER FICHA INDIVIDUAL PACIENTE

FECHA FECHA

] VER E IMPRIMIR CITAS AMI-TEA

VER E IMPRIMIR CITAS PIC
VER CITAS PIC POR SEMANAS

VER CITAS AMI-TEA DIARIAS
(CLIC E INDICAR FECHA DESEADA)

Panel de control para acceder a los datos de la base AMI-TEA

| VERLISTADO (TABLA) DE PACIENTES |

[ ANADIR PACIENTE |

| BUSCAR O MODIFICAR DATOS PACIENTE |

[ VER FICHA INDIVIDUAL PACIENTE |

Enlaces a la informacion de los pacientes
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HISTORIA

MNOMERE

APELLIDOS

SEXO

FECHA NACIMIENTO

I|||

I 28-dic-83

MADRE
MOV MADRE
PADRE

MOV PADRE
TELF F1JO

E-mail

BUSCAR PACTENTE
VOLVER MENU PRINCIPAL

FECHA VISIT, »| | HORA . |PRUEBA-ESPECIALIDA - P -
03-nov-10 9:20| Urologia E
01-dic-10 13:00/ECO P
02-dic-10 10:00/ Urologia E
20-dic-10 9:30/ O ftalmologia E
23-feb-11 13:15| Urologia E
15-sep-11 9:40| Gastro-Digestivo E
05-oct-11 10:00/ ECO P
08-oct-11 5:00| Extraccion AMI P
1T-nov-11 5:00| Gastro-Digestivo E
18-gne-12 8:30 Extraccion AMI P

Z3-uk12 8:30 Extraccion AMI P
02-ago-12! 9:30| Gastro-Digestivo E

Registra: M ¢ 1del2

F MK 0% sinfiltro | Busear

#4 CLIC EN ESTA TABLA PARA AFADIR CITA

I - | TIPO VISTT. - | ACOMPANAMENT - | TEMPO m - | OBSERVACIONE -

| 12 Visita WMaria

Prueba Jose
Prueba Jose
Gin| Revision NNA
Can| Revision NNA
Hen| 12 Visita Jose
Prueba Jose
Josi| Prueba Jose
Hen| Revision NNA
Josi Prueba PENDIENTE
Josi Prueba Jose
Revizion NNA

EDAD P - | InfantillAdul -

26 Adulto
26 Adulto
26 Adulto
26 Adulto
27 Adutto
27 Adulto
27 Adulto
27 Adulto
27 Adulto
28 Adulto
28 Adulto
28 Adulto

<< DESPUES, CLIC EN HISTORIA (O EN ALGUNA CASILLA DE LAS DE ARRIBA) PARA VER OTRO PACIENTE ¥/O SALIR DE LA PANTALLA DE CITAS

Pantalla para examinar simultaneamente la informacion del paciente y sus citas PIC

2 AGENDA AMI-TEA

HISTORIA
FECHA

HORA
PSIQUIATRA

1 HISTORICO PACIENTES

ASISTE
ESTUDIO ASOCIADO
N-R.

-

#_LISTA PSIQUIATRAS ...

PSIQUIATRA
NOMERE PSIQUIATR]

FECHA VISITA 1
% HISTORIA

NOMBRE

APELLIDOS

SEXO

FECHA NACIMIENTO

ETES

MADRE

MOV MADRE

PADRE

MOV PADRE

TELF FUO

E-mail

s

3 CITAS PICS

FECHA VISITA Y
HISTORLA

HORA
PRUEBA-ESPECTALIDS
NOMBRE DR-DUE
TIPO VISITA
ACOMPARAMIENTO
TIEMPC min
OBSERVACIOMES

4

Disefo de la Base de Datos AMI-TEA
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3.1. Actividad clinica realizada en los primeros 7 afos (desde el 1
Abril 2009 al 31 de diciembre de 2015)

En estos siete afos de actividad del programa (desde Abril 2009 hasta el 31 de Diciembre de
2015), se ha atendido a 1900 pacientes y se han realizado mas de 25.000 actuaciones
médicas.

Todos estos actos médicos han sido gestionados desde el Programa AMI-TEA e incluyen todas
las consultas a psiquiatria, interconsultas a otras especialidades y pruebas médicas.

En concreto en el 2015 la distribucién de esta actividad médica del Programa ha sido la que se
presenta en el siguiente grafico:

ACTIVIDAD GLOBAL DEL PROGRAMA -

2015
2.819

1.475

672

[I—

INCORPORACIONES PRUEBAS MEDICAS INTERCONSULTAS CONSULTAS
AL PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 1 : ACTIVIDAD GENERAL DEL PROGRAMA EN 2015
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Visitas a Psiquiatria necesitadas por cada paciente

306 311

190
104
I5246
15147
N IR
i 2 3 4 5 6 7 8 9

N¢ Visitas

n? Pacientes

GRAFICO 2: N° DE VISITAS A PSIQUIATRIA NECESITADAS POR LOS PACIENTES
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A continuacidn se presenta la evolucién de la actividad de los 7 afios de actividad.

GRAFICO 3: ACTIVIDAD PRINCIPAL DEL PROGRAMA: siete afios DE ACTIVIDAD
3.000

500 //

2.000

=4—CONSULTAS DE

1.500 PSIQUIATRIA REVISIONES
/ —f—PICS (OTRAS ESPECIALIDADES Y
1.000 PRUEBAS MEDICAS)

'd

500

2009*% 2010 2011 2012 2013 2014 2015

TABLA 1. DISTRIBUCION ACTIVIDAD AMI-TEA POR ANOS

2009" 2010 2011 2012 2013 2014 2015

CONSULTAS DE
PSIQUIATRIA_REVISIONES

PICS (OTRAS ESPECIALIDADES Y
PRUEBAS MEDICAS)

1.014 1.271 1.649 1991 2287 2.648 2.819*
749 1.352 1.466 1674 1959 2.039 2147

*maés 233 pacientes nuevos
‘El afio 2009 se presenta con datos dede Abril, fecha de apertura del Programa.

Respecto al primer afio completo (2010), los datos del 2015 reflejan un aumento de la
actividad global del 231%.
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CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

El género y edad de los pacientes que se han incorporado durante el afio 2015 se ha
mantenido similar a la distribucién de afos anteriores.

GRAFICO 4: EDAD DE LA POBLACION AMI-TEA (2015)

EDAD

 INFANTIL
HADULTO

GRAFICO 5: GENERO DE LA POBLACION AMI-TEA (2015)

Género pacientes incorporados en 2015

= HOMBRE
= MUJER
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Derivaciones a otras especialidades

Durante el 2015, se realizaron en este afio 2819 interconsultas a otras especialidades; 1475
fueron visitas médicas y 672 pruebas.

VISITAS A OTRAS ESPECIALIDADES 2015
N=1.475

Cirugia Plastica g
Maxilofacial

Q
Neurocirugia
Cirugia Pediatrica
Cirugia
Pediatria
Oncologia
Medicina Interna
Hematologia
Reumatologia
Cirugia General
Neumologia s,
Cirugia

Nefrologia

Urgencias
Rehabilitacion
Urologia
Cardiologia

Alergia
Anestesia
ORL
Ginecologia
Dermatologia
rauma-Ortopedia ]
Estomatologia
astro-Digestivo N ——
Endocrinologia M——
Genética =
Oftalmologia —_— 3
Neurologia
Nutricion
Psicologia

e

GRAFICO 5: ESPECIALIDADES NECESITADAS POR LOS PACIENTES

Siguiendo el mismo procedimiento que en afios anteriores, la mayoria de las visitas a otras
especialidades fueron gestionadas por el gestor de casos-coordinador asistencial (realizando
la cita, la llamada informativa a la familia, y el registro en admisién el dia de la consulta). En
procedimientos especiales, y segln la disponibilidad del coordinador, éste ha acompafiado al
paciente a aquellos servicios a los que el paciente acudia por primera vez o bien a aquellos en
los que se le iba a realizar alguna prueba (alergia, radiografia, resonancia, etc.). Igualmente se
han realizado acompafamientos del paciente cuando el servicio médico al que acudia no tenia
experiencia previa en el manejo/tratamiento de estos pacientes o cuando las caracteristicas
del paciente hacian prever dificultades en la asistencia médica.

Las especialidades mds demandadas han sido el Servicio de Servicio de Nutricion (casi 200
interconsultas), Neurologia, Genética y Oftalmologia (mds de 100 interconsultas cada una) y
Trauma-ortopedia, Estomatologia, Gastro-Digestivo y Endocrinologia (mas de 50 visitas cada
una).
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Aparte de las derivaciones a las especialidades médicas, se han realizado también mds de 250
visitas a la consulta de Psicologia del Programa AMI-TEA. En esta consulta se ofrece ayuda
para disefiar planes de intervencidon en coordinacién con otros recursos escolares o de
intervencién de dmbito privado en el caso de que preexistan, para ser aplicados en contextos
naturales por la familia. Los motivos principales de derivacidn a esta consulta son: conductas
desafiantes, problemas de alimentacion, problemas de sueio, fobias, obsesiones, absentismo
escolar, o la necesidad de recibir informacién o asesoramiento sobre el trastorno y/o sobre
recursos y asociaciones.
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Evaluacion y Diagndstico

La consulta AMITEA, en la que ya han sido atendidos (hasta finales de 2015) mds de 1900
pacientes, es un observatorio ideal para detectar necesidades no cubiertas en el campo del
autismo. Una de las dificultades sefialadas por las familias en relacién con la atencién sanitaria
de esta poblacion era la dificultad para obtener un diagndstico clinico (fuera del dmbito
educativo o social). A partir del 1 de Enero de 2011, por restructuracion del Servicio y creacion
de la nueva Seccidn de Psiquiatria del Nifio y Adolescente, se abrid una consulta especifica
para cubrir todas las evaluaciones con diagndstico dudoso procedentes del AMI-TEA y
aquellos nuevos casos con sospecha de TGD que requerian una evaluacion especializada. En
esta consulta especifica de diagndstico de autismo, durante dos dias en semana, trabajaban
en coordinacidn una psiquiatra y una psicéloga junto con el resto de los miembros del equipo
AMI-TEA. Esta consulta de diagndstico se cerrd en junio de 2015, para reabrirse, en un nuevo
formato piloto y con personal propio, en 2016 (ver mas adelante).

La actualizacién de los profesionales del Programa AMI-TEA en evaluacién y diagndstico es
continua. En vistas a los futuros cambios en los criterios diagnésticos que propone el DSM-5 y
a las consecuentes modificaciones en la forma de aplicacion de los médulos que conforman la
prueba ADOS-G (gold standard como entrevista observacional para diagnéstico de autismo) y
su sistema de codificacion, el Programa AMI-TEA ha comprado ya los nuevos materiales
suplementarios necesarios para su administracion Easi como el manual que recoge todos
estos cambios (Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition (ADOS-2).
Recientemente, en Octubre de 2012, hemos presentado en el Congreso Americano de
Psiquiatria del Nifio y Adolescente (San Francisco) un estudio comparativo entre los
algoritmos tradicionales del ADOS-G y los nuevos propuestos en esta segunda edicion.

De manera complementaria, se ha realizado un curso de formacion especifica en la
herramienta ADOS-G (Autism Diagnostic Scale-Generic) donde se han formado en su
administracion a 4 psiquiatras del Servicio de Psiquiatria del Nifno y Adolescente. Asimismo, la
coordinadora del Programa AMI-TEA ha recibido en la Universidad de Cornell (Nueva York) la
acreditacion necesaria para poder formar a otros profesionales en el uso de la herramienta
(International Trainer).

Igualmente, consideramos importante la formacién impartida por los profesionales del AMI-
TEA, que han participado en varias acciones formativas durante el dltimo afio. Destacamos el
curso acreditado por la Agencia Lain Entralgo de 10 horas de duracidn dirigido a profesionales
médicos de la Comunidad de Madrid.
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Se ha estado trabajando en el disefio de un Protocolo de “Diagndstico etioldgico racional en
pacientes con Trastornos del espectro del Autismo” junto con el Servicio de Neuropediatria.

Con el objetivo de avanzar en el sistema de deteccidn y diagndstico de TEA, el Programa AMI-
TEA ha trabajado en una propuesta concreta de procedimiento diagndstico que ha sido
remitida al Servicio Madrilefio de Salud en el mes de Octubre de 2012 a peticidn especifica de
la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid. En 2015, por iniciativa de la Presidencia
de la Comunidad de Madrid, se puso en marcha una Mesa de trabajo para el desarrollo de un
plan de Diagnédstico de Autismo para toda la Comunidad de Madrid, coordinada por la
Direccion de Informacion y Atencidn al Paciente de la Consejeria de Sanidad, en coordinacion
con la Direccién General de Planificacion Sanitaria, la subdireccién de Humanizacion vy
Asistencia Sanitaria, la Gerencia Asistencial de Atencion Primaria y la Gerencia Asistencial de
Atencion Hospitalaria la Oficina de Salud Mental. El primer objetivo que se planted fue la

puesta en marcha de un programa de Diagndstico Complejo de Autismo para ser inaugurado
en 2016.
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3.2 Agradecimientos

La respuesta de las familias a través de firmas y escritos de agradecimiento recibidos en el
Servicio de Atencion al Paciente del Hospital es muy positiva. Desde el inicio del programa se
han recibido mas de 30 agradecimientos (uno de ellos firmado por 145 personas). Se han
recibido menos de 1 parte de reclamacién al afo. De todos ellos queda constancia en el
Servicio de Atencién al Paciente del Hospital. Ya se ha iniciado el analisis de resultados
objetivos sobre la efectividad y satisfaccion de los pacientes y sus familias, gracias a la
explotacién de los datos del Proyecto de investigacidon sobre evaluacién de la efectividad
detallado en el apartado de investigacién de esta memoria (Proyecto ETES, resumido a
continuacion).

En el propio hospital, la percepcién subjetiva (no evaluada de forma estandarizada) de
muchos profesionales es un mayor conocimiento sobre el autismo, y una mejor atencién a las
personas que lo padecen.

3.3 Puesta en marcha de un sistema de evaluacion. ETES

Durante el 2010 y 2011 se realizé una valoracién de la utilidad del servicio AMITEA para las
familias, que se pudo realizar por la concesién de una beca de la convocatoria de Evaluacion
de Técnicas Sanitarias del Instituto de Salud Carlos Ill de 2009, con los siguientes objetivos:

1- Comparar el estado de salud y la calidad de vida de las personas con TEA antes de su
incorporacion a un Programa de Atencién Médica Integral especifico (AMI-TEA) con el estado
de salud y la calidad de vida de esas mismas personas tras un afio en dicho programa.

2- Comparar la utilizaciéon de los servicios de salud de las personas con TEA antes de su
incorporacion a un Programa de Atencién Médica Integral especifico (AMI-TEA) y tras un afio
en dicho programa.

3- Comparar el grado de satisfaccion con los servicios sanitarios de los familiares de las
personas con TEA antes de su incorporacidon a un Programa de Atencién Médica Integral
especifico (AMI-TEA) y tras un afio en el programa.

4- Comparar el nivel de estrés de los familiares de las personas con TEA en relacion con

temas de salud, antes de su incorporacién a un Programa de Atencién Médica Integral
especifico (AMI-TEA) y después de un afio en dicho programa.

40



-
q Hospital General Universitario
Gregorio Maranén

SaludMadrid Comunidad de Madrid

MEMORIA ANUAL PROGRAMA AMI-TEA (1 DE ENERO DE 2015 A 31 DE DICIEMBRE DE 2015)

5- Comparar el grado de conocimiento sobre los TEA en los profesionales sanitarios que
atienden a esta poblacién antes y un ano después de la implantacion de un Programa de
Atencion Médica Integral especifico (AMI-TEA).

6- Comparar los parametros anteriores en los pacientes con TEA y sus familiares (estado de
salud, calidad de vida, utilizacion de los servicios de salud, grado de satisfaccién con los
servicios sanitarios y nivel de estrés) con los de los pacientes con TEA y sus familiares y los
profesionales sanitarios de una poblacion equivalente de otra Comunidad Auténoma que no
preste este servicio (en nuestro caso, Asturias) antes y un afio tras la implantacion del
programa AMI-TEA. Para la consecucién de estos objetivos se planted reclutar a los 100
primeros pacientes que acudieron al programa como pacientes nuevos, después de iniciar el
proyecto (enero de 2010). En paralelo se reclutarian 100 pacientes de la Asociacién de
familiares de pacientes con TEA de Asturias.

Las hipotesis planteadas para determinar la efectividad del Programa fueron:

1. Un afio después de la instauraciéon del Programa para la Atencion Médica Integral de
Pacientes con Trastornos del Espectro Autista (AMI-TEA) los pacientes atendidos tendran una
atencién médica mas ajustada a sus necesidades de salud que la que recibian anteriormente
(problemas médicos identificados y respuesta acorde a los mismos).

2. Los pacientes que hayan sido atendidos en el programa tendran mas revisiones médicas,
mas control de la medicacién, y habrdn sido atendidos mas sensiblemente (menos tiempo de
espera para las citas y las consultas, menos profesionales médicos diferentes) durante el afio
siguiente a su incorporacion al programa que en el afio anterior.

3. Los pacientes que hayan sido atendidos en el programa (o familiares en el caso de
incapaces de contestar) tendran mayor satisfaccién con la atencién sanitaria recibida en el

afo siguiente a la incorporacién al programa que en el afio anterior.

4. En el entorno del Programa AMI-TEA se incrementara el conocimiento de los problemas
especificos de los pacientes con autismo entre los profesionales sanitarios.

5. Todas las medidas evaluadas (atencién sanitaria recibida, satisfaccion de los pacientes y
familias) no variaran a lo largo de un afio en una comunidad de comparacién que no tiene un

programa especifico para la atencion de esta poblacion (Asturias).

Las cinco variables principales para valorar la efectividad del programa se detallan a
continuacion:

1. Salud del paciente con TEA
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- Variables fisicas evaluadas in situ PESO, TALLA, TENSION ARTERIAL.

- Cumulative lliness Rating Scale (CIRS). (Miller et al, 1992)®.

- Cuestionario “SF-36 sobre el Estado de Salud (SF-36)°.

- Cuestionario de Salud EuroQoL-5D".

- Cuestionario sobre el estado de salud general (adaptacion de la Encuesta de Salud de
Canarias elaborada por la Consejeria de Sanidad de Canarias y el Instituto Canario de
Estadistica).

. Autovaloracion del estado de salud

J Morbilidad diagnosticada

J Consumo de medicamentos y automedicacién

o Practicas preventivas: vacunacion, higiene, exdmenes de salud, etc.
) Habitos de vida

. Accidentalidad

. Restriccion de actividades

. Salud mental

2. Uso de recursos sanitarios y gastos sanitarios. Cuestionario sobre el uso de servicios y
gastos sanitarios (adaptacion de la Encuesta de Salud de Canarias elaborada por la Consejeria
de Sanidad de Canarias y el Instituto Canario de Estadistica).

3. Satisfaccion con servicios médicos

4. Conocimiento sobre el autismo de los profesionales

5. Estrés percibido del familiar. Stress Thermometer Visual Analogue Scale

En estos momentos la recogida de datos ha finalizado. En el 2012 se ha realizado el registro
detallado de todas las medidas, y actualmente se estd procediendo a su analisis. A modo de
resumen se presentan los siguientes indicadores:

38 M.D. Miller, C.F. Paradis, P.R. Houck, S. Mazumdar, J.A. Stack, A.H. Rifai, B. Mulsant and C.F. Reynolds (1992). “Rating
chronic medical illness burden in geropsychiatric practice and research: application of the Cumulative lliness Rating Scale 3.
Psychiatry Res, 41 237-248.
39 Alonso J., Prieto L., Anto J.M. (1995). La version espafiola del SF-36 Health Survey (Cuestionario de Salud SF-36): un
instrumento para la medida de los resultados clinicos. Med Clin (Barc), 104: 771-6.

Herdman M., BadiaX, Berra S. (2001). EuroQol-5D: a simple alternative for measuring health-related quality of life in
primary care: Agencia d Avaluaci6 de Tecnologia i Recerca Médiques, Barcelona, Spain. Aten Primaria, 15:425-30.
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Grado de estrés de los padres
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GRAFICO 14. Grado de estrés percibido por los padres en relacién a la atencién sanitaria de su hijo

Se detecta una disminucion significativa del estrés de los padres asociado a los probemas de
salud de sus hijos en Madrid y no en Asturias, a lo largo del primer afio de pertenencia al
programa AMI-TEA.
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GRAFICO 15. Evolucién de la satisfaccion de los padres con los médicos especialista a lo largo del primer afio de incorporacién al programa
AMI-TEA (donde a menor puntuacién, mayor satisfaccion con los médicos).

Se detecta una disminucién significativa de la valoracidn de los especialistas implicados en la
atencion a sus hijos, a lo largo del primer afio de pertenencia al programa AMI-TEA.
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¢ Cuanto ha gastado en medicacion
para su hijo en los ultimos 12 meses?
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N Minimum  Mazimum Mean Deviation

Basal 156,00 4.00 000 152 480769 496, 213542
1afio 48,00 5,00 800 128.020408 149,971232

GRAFICO 16. Gasto médico anual de medicacién

3.4 Evaluacion externa de la calidad del Programa (EFQM)

En el afio 2011 se realizé una primera “Carta de Servicios” siguiendo el modelo de gestidén de
calidad propuesto por la Oficina de Informacidn y Atencidn al Ciudadano segun los criterios
del Modelo EFQM de Excelencia de Calidad. Este modelo conlleva el que el Programa sea
sometido a una evaluacion de calidad consistente en: una autoevaluacidon interna, una
validacién o auditoria que da a conocer publicamente los resultados del Informe de
autoevaluacidn interna y que tiene por objetivo incluir las opiniones del resto de las partes
interesadas (ciudadanos y resto de servicios), una evaluacién externa, y por ultimo, una
certificacion realizada por un agente externo certificador y cuya finalidad es la de comprobar
gue las acciones de mejora propuestas en la evaluacidon externa han sido adoptadas y
ejecutadas por la Organizacién (ver también apartado 3.9).

Estas cartas se han ido actualizando, habiéndose realizado la Ultima actualizacién a lo largo de
2015. Se incluye la ultima version a continuacion:
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Ademas, a lo largo de 2015, se establecieron unos compromisos especificos de AMITEA dentro
de los objetivos del Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente, dentro del actual Plan
Estratégico del Hospital. Dichos objetivos se evaluaran durante el afio 2016.

3.5 Actividades de formacion y divulgacion 2015

3.5.1 Actividades de formacion

Los profesionales del Programa AMI-TEA han sido invitados para participar en
multiples Jornadas y eventos organizados por centros socio-educativos de las
asociaciones de familiares de las personas con Trastornos del Espectro Autista y
también por organismos sanitarios, con el fin de formar a profesionales en varios
aspectos de los TEA y dar a conocer el Programa AMI-TEA. Durante el afo 2015, los
miembros del equipo AMI-TEA, dentro de un plan de formacién continuada dentro de
AMI-TEA hemos realizado las siguientes actividades formativas:
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e Curso Amitea/Atencién primaria. Todos los meses excepto los vacacionales, se ha
impartido un curso, organizado por la Federacién Autismo Madrid, en convenio con la
Consejeria de Sanidad, en distintos Centros de Atencién Primaria.

e | CURSO DE ESPECIALISTA EN TEA de la Federacion Autismo Madrid Diagndstico
Diferencial, condiciones asociadas en los TEA y comorbilidad. “Trastorno
Desintegrativo Infantil, Sindrome Rett, Otros trastornos psiquiatricos, Trastornos del
Lenguaje (TEL, Disfasia, Hiperlexia...), Trastorno Semdntico-Pragmatico”. Impartido
por M2 Luisa Dorado. 9 -10 Enero de 2015 (3 horas). Organiza Federacién Autismo
Madrid

e CURSO ENTRENAMIENTO EN ADOS-G: Formacion interna. Impartido Mara Parellada 'y
Leticia Boada. 15-16-17 de Enero de 2015. HGGM.

e | CURSO DE ESPECIALISTA EN TEA de la Federacion Autismo Madrid, con el titulo
“Comorbilidad médica de las personas con TEA”. Impartido por David Fraguas Enero
2015. Madrid

e FEDERACION ASPERGER ESPANA Y ASOCIACION ASPERGER MADRID 22 de Enero de
2015, Madrid

e CURSO BICIBERSAM. “Validacién de la MASC-SP, una herramienta audiovisual para
evaluar la cognicidén social”. Impartido por Leticia Boada. Barcelona 8-9 Junio de 2015

e CURSO Diagndstico Diferencial en Autismo. Leticia Boada. ADIMA. lbiza, 16 de Octubre
de 2015. Impartido por Leticia Boada

e Curso de Deteccidon y Diagndstico en TEA. Impartido por Mara Parellada, Carmen
Moreno, Cloe Llorente, David Fraguas y Leticia Boada. 27 de Noviembre y 4 de
Diciembre 2015. Hospital Santa Cristina. Formacién continuada de la Comunidad de
Madrid.

De manera paralela, participamos en la Formacion a residentes de medicina y psicologia del
Hospital General Universitario Gregorio Marafidén ofreciendo una ensenanza especifica en TEA
de 4-6 horas de duracion.
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Ademas, hemos participado en la formacion continuada del Departamento de Psiquiatria, a
través de la realizacion de sesiones clinicas generales del departamento y de las sesiones
organizadas quincenalmente por la Unidad de Adolescentes. En estas sesiones participan
también profesionales de los Programas Infanto-Juveniles de los Centros de Salud Mental de
la zona de influencia del Hospital General Universitario Gregorio Marafon.

3.5.2 Participacion en congresos y publicaciones

Durante el ultimo afio, los miembros del equipo AMI-TEA han participado en los siguientes
congresos cientificos con trabajos sobre TEA:

e 25th ECNP Congress. Simposium: Omega-3 supplementation for autism spectrum
disorders: A randomized double-blind, placebo-controlled, crossover trial, Amsterdam
2015.

e Congreso Nacional de Informatica de la Salud (Inforsalud) la comunicacidn,
Implantacidn de las consultas telematicas en el Hospital Gregorio Marafién, Juan
Ignacio Nufiez, Rosa Rodriguez, Ma José Parellada, Constancio Medrano, Javier Reyna
Madrid 2015.

e COMUNICACION ORAL Seeing the Doctor without Fear: Systematic Desensitization for
Medical Visits in ASD Visitar al médico sin miedo: Un programa de Desensibilizacion
para los Trastornos del Espectro del Autismo. L. Boada (1), M. Parellada (1), C. Moreno
(1), Llorente (1), J. Romo (1), MD Dorado (1), B. Villamia (2), V. Pensosi (2), C. and C.
Arango (1). International Congress of Clinical and Health Psychology with Children and
Adolescents.

e POSTER Is there an Overlap in the Domain of Theory of Mind between Autism
Spectrum Disorders and Schizophrenia Spectrum Disorders? Exploring Qualitative
Differences. International Congress of Clinical and Health Psychology with Children and
Adolescents. 19-21 de Noviembre de 2015 Madrid. International Congress of Clinical
and Health Psychology with Children and Adolescents.

e POSTER Solapamiento y divergencias sintomaticas entre psicosis y autismo en la
infancia temprana. Estudio Psicopatoldgico. International Congress of Clinical and
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Health Psychology with Children and Adolescents. 19-21 de Noviembre de 2015
Madrid.

e POSTER. Diseno y validacidon de instrumento para la evaluacién de sintomatologia
asociada a autismo susceptible de ser diana terapéutica de tratamientos
farmacoldgicos. LETICIA BOADA, ANGEL DEL REY, CARMEN MORENO, CLOE LLORENTE,
Mz LUISA DORADO, PATRICIA HERNANDEZ, ELENA SERRANO Y MARA PARELLADA.
Clinical and Health Psychology with Children and Adolescents. 19-21 de Noviembre de
2015 Madrid.

e POSTER. ADAPTACION Y VALIDACION DE UN INSTRUMENTO AUDIOVISUAL DE
EVALUACION DE LA COGNICION SOCIAL: MASC-SP. LETICIA BOADA, GUILLERMO
LAHERA Y MARA PARELLADA. Clinical and Health Psychology with Children and
Adolescents. 19-21 de Noviembre de 2015 Madrid.

e Recuerdo episddico de contenido emocional en adolescentes con Trastorno del
Espectro Autista y adolescentes con Esquizofrenia. LETICIA BOADA, ROSANNA MARI
VICO, JESSICA MERCHAN, MARA PARELLADA, JOSE MARIA RUIZ VARGAS. Clinical and
Health Psychology with Children and Adolescents. 19-21 de Noviembre de 2015
Madrid.

e POSTER. Study of executive functioning in children and adolescents with high
functioning autism spectrum disorder”. Clinical and Health Psychology with Children
and Adolescents. 19-21 de Noviembre de 2015 Madrid.

International Meeting For Autism Research. Salt Lake City (EEUU). Subthreshold
Attention Deficit And Hyperactivity Disorder Comorbidity In Young People With Autism
Spectrum Disorders. Elena Serrano-Drozdowskyj, ALBA FERNANDEZ-DIAZ, Carmen
Moreno, Cloe Llorente, Maria Luisa Dorado, Mara Parellada.2015. Mayo 2015

POSTER Subthreshold Attention Deficit And Hyperactivity Disorder Comorbidity In
Young People With Autism Spectrum Disorders. Elena Serrano-Drozdowskyj, Alba
Fernandez-Diaz, Carmen Moreno, Cloe Llorente, Maria Luisa Dorado, Mara Parellada.
International Meeting For Autism Research. Salt Lake City (EEUU). 2015. Mayo 2015
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e POSTER Prevalence and clinical correlates of sleep disorders in young people with
autism spectrum disorders. Elena Serrano-Drozdowskyj, Alba Fernandez-Diaz,
Carmen Moreno, Cloe Llorente, Maria Luisa Dorado, Mara Parellada. ECNP
Workshop. Niza (Francia). 2015. Mayo 2015.

3.6 Coordinacion

3.6.1 Celebracion de reuniones de Coordinacion Externa

La coordinacion con las asociaciones de familiares y con los recursos socio-educativos de
atencion a los Trastornos del Espectro Autista constituye uno de los objetivos generales del
Programa AMI-TEA.

La celebracion de reuniones conjuntas entre el Programa AMI-TEA y las asociaciones de
familiares y los recursos educativos de atencion a TEA han tenido como objetivos:

» |Informar sobre los objetivos, procedimientos, actuaciones y acceso de entrada al
Programa AMI-TEA
»= Obtener informacién sobre la actualizacion de los servicios de cada recurso.

= Establecer seguimiento individualizado de casos concretos.
= Planificar y evaluar actividades conjuntas.

3.6.2 Coordinacion interna

Reunion quincenal de coordinacion/gestion de todos los miembros del equipo.

La coordinacion interna ha sido continua con el resto de Especialidades del Hospital.

3.7. Actuaciones encaminadas a la familiarizacion con el entorno
médico
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Se ha trabajado en la difusion del “Proyecto Doctor TEA: Programa de familiarizaciéon con el
entorno médico a través de las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (TIC) en
poblacion con Trastornos del Espectro Autista (TEA)” (www.doctortea.org). Esta pagina web
se desarrolld, tras la firma en diciembre de 2011 de un convenio de colaboracién entre el
Hospital y la Fundacion Orange para la realizacién del proyecto. Consiste en una pagina web
donde, con diferentes formatos visuales (pictogramas, dibujos animados, grabaciones reales,
videos virtuales), se presenta a los pacientes con TEA el entorno hospitalario genérico y el
especifico del Hospital General Universitario Gregorio Marainén, para desensibilizar (con
exposiciéon previa a su asistencia al hospital), y disminuir la ansiedad asociada a los
procedimientos y visitas médicas. El proyecto se desarrollé hasta 2014 y durante 2015 se
realizo la difusion intra y extra-hospitalaria.

Presentamos algunos ejemplos del material de este proyecto, en distintos formatos:

“M

+ HOSPITAL | +
(o] ENTRA Iw
3 \/
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3.8 Implantacion de las Guias de Buena Practica/Protocolos

1) La hoja de recogida de informacidn basica para la recepcién inicial de un paciente con
TEA ante un ingreso hospitalario estd incorporada al protocolo de ingreso de un
paciente con TEA de la UADO vy es utilizada por todo el personal de una manera

sistematica y habitual.

i g R Hespit
ricssanpoasere == LIV -

FICHA BASICA PACIENTES INGRESADOS EN UADO CON NECESIDADES ESPECIALES

Rodee con un circulo cuando proceda:

DATOS PERSONALES Y RED DE APOYOS
Apoyo escolar del centro i i i

durante el ingreso: si/no
Persona de contacto del centro:
Teléfono:

Nombre y apellidos: familiar di

si/no
&Quién?.

Edad:
Diagnéstico:
Con retraso mental: si/no

MANANA  TARDE MANANA TARDE

Lenguaje: si/no

Pictogramas: si/no Autoagresivas Predecible Manias:
Palabras
Algunas frases

Habla normal

éQué las precipita?
£Precisa agenda?
si/no

Heteroagresivas Fobias/miedos:

Impredecible

Expresion facial Signos: si/no £Muestra su enfado? si/no

Alegria
Tristeza
Miedo
Dolor
Enfado

Ejemplos: (Especificar tiempo)
Libro

Masica

Peliculas

Videojuegos

Juegos

Actividades-deportes
Otros

éSe deja pinchar? sifno

T T

&{Como?,

iQué le calma?

£Dolor? sifno
&£Como?,

£Tristeza/alegria? si/no
£Como?,

£Cuales?

Comida
Compaiiia

iTomar constantes? si/ no

T T T T T T S

Debe ser inmediato: si/no

&Traga medicacién? si/no

Ficha Unidad de Hospitalizacion en la UADO.

2) Ilgualmente, la guia de “Manejo de problemas de comportamiento” para los pacientes
con TEA ingresados en una Unidad Psiquidtrica (UADO) se presentdé a todos los
profesionales sanitarios que hacen frente a un caso con TEA y con problemas de
comportamiento que debe ingresar en la Unidad. En dicha presentacién la guia fue
explicada, discutida y mejorada.
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GUIA DE BUENAS PRACTICAS PARA EL
MANEJO DE PACIENTES CON TEA
INGRESADOS EN LA UADO

PROGRAMA AMI-TEA

3) Ejemplos de protocolos médicos
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Protocolo de Exploracion Oftalmolégica para ninios del Programa AMI-TEA

Dra. Pilar Gémez de Lianio

Departamento de Oftalmologia, Seccion de Motilidad Ocular Hospital General Universitario Gregorio
Marainion — Madrid.

1.- Cita a primera hora para que pueda realizarse en el mismo dia toda la consulta y
salgan con el diagnodstico-tratamiento pautado.

2.- Citas que duran aproximadamente una hora, todo dependera de la rapidez con que
dilatan la pupila. Los nifios/adultos morenos tardan mas, los nifios/adultos de piel clara
tardan menos.

3.- Intentaremos que estén en una sala individual. En breve nos cambian de lugar,
subimos a la segunda planta y tendremos algo mas de espacio, por lo que supongo que ahi
no habra problema.

La Exploracion va a depender del grado de colaboracién (verbal y cognitiva) del
paciente. Hay dos partes:

a.- La primera cuya informacién nos la tiene que dar el paciente, y dependemos
absolutamente de sus respuestas

b.- La segunda, en la que no influye su colaboracion y podemos obtener datos tan
importantes como la graduaciéon, el examen del fondo de ojo, la presencia o no de
cataratas, alteraciones en la cérnea....

La Exploracion oftalmologica basica que se debe realizar es la siguiente:

1.- Historia clinica, con la familia y el paciente. En este momento el Oftalmélogo
aprovecha para inspeccionar al nifio, y observar anomalia en la cara — parpados, si existe
algin estrabismo, posicién de la cabeza....Considero muy importante en este momento
hablar con el nino/adulto y tratarle con carifio, bromas, pues es el momento en el que
tiene la primera informacién del médico y es cuando te puedes hacer mas con él y ganarte

su confianza?

2.- Determinacion de la agudeza visual, de lejos y de cerca, con cada ojo por separado
primero y en binocular después. Si lleva graduacién también se explorara la visién con el
defecto corregido. Para explorar la agudeza visual en monocular es necesario poner un
parche en uno y otro ojo sucesivamente. Esta exploracién puede llevar 5 — 10min.

3.- Estudio de la Refraccion: Consiste en analizar el defecto refractivo previo a la dilatacién

pupilar. Para ello se emplean refractémetros no midriaticos. No es necesario la colaboraciéon
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del nifio. Esta prueba no evita dilatar la pupila a los pacientes, pero nos permite, a priori,
saber si sera necesario llevar gafas o no. Algunas veces después de la dilataciéon los nifios se
vuelven mas miedosos, irascibles, dificultando de forma importante su valoracién.

4.- Exploracion funcional, mediante diferentes tests adecuados a la edad y capacidad
mental del paciente. En este caso no es necesario tapar ningin ojo, solamente utilizamos unas
gafa rojo — verde.

4.- Dilatacion de la pupila, mediante ciclopentolato o tropicamida (dependiendo del caso).
Para ello se instilan 3 gotas en cada ojo y cada 10 minutos. Se realiza la exploracién entre 35 y
50 min después.

5.- Refraccion ocular, aprovechando la dilatacién se determina de maner mas fiable la
graduacién, Se utilizan un retinoscopio, refractémetros automatizados, tanto portatiles, como
de mentonera, segiin el grado de colaboraciéon. Esta exploracién no es dolorosa y solamente
requiere que el menton esté apoyado en la mentonera del propio aparato.

6.- Examen del Fondo de ojo. Se utiliza un casco con una luz intensa, (que asusta al nifio) y
una lupa, Esta exploracién puede ser necesaria realizarlo tumbado en una camilla y en
ocasiones es preciso la inmovilizacién completa del paciente. Desde mi punto de vista esta es la
exploracion mas “traumatica”, que no dolorosa, para el nino. Se asustan mucho

Cuando el caso lo requiera, sera derivado a otras consultas (cérnea, retina, glaucoma, vias
lagrimales, segmento anterior) para continuar la exploracién y/o tratamiento.

Una vez conocido el diagnéstico se completara la informacién aconsejando las revisiones
necesarias en funcién de la patologia y también de los antecedentes familiares.

Creemos que la primera exploraciéon en cualquier nifio, deberia realizarse en los primeros 3
anos de vida, o antes, si se observa alguna anomalia ocular o si existen antecedentes familiares
importantes que sugieran descartar alguna patologia grave: cataratas congénitas,
retinoblastoma familiar, glaucoma congénito... ; Posteriormente entre los 7 y 9 afios y
finalmente entre los 12 y 14 afios. Con estos estudios podemos descartar la mayoria de las
patologias comunes de la infancia.
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PROTOCOLO PARA LA REALIZACION DE PRUEBAS AMBULATORIAS
CON NECESIDAD DE ANESTESIA EN PACIENTES DEL PROGRAMA AMI-
TEA

Una vez informado el Coordinador Sanitario Asistencial (CSA) del Programa de Atencién
Médica Integral al Trastorno del Espectro Autista “AMI-TEA” (José Romo 79396-
45781) por parte del Servicio que realiza la citacién del paciente (RMN, Scanner,
Rx,...etc), de la fecha y hora de realizaciéon de la prueba, se pone en marcha el siguiente

proceso:
1.  El CSA informara de inmediato a los familiares del paciente del dia y hora de la
cita.

2. El CSA se pondra en contacto con el Auxiliar de quiréfanos de Oncologia, Rafa

(78179-45350) en el caso de las pruebas que se realicen en el I.P.O (RMN,
ecocardiografias,...etc) y le informara del dia y hora de la realizaciéon de la prueba,
ademas de facilitarle el nombre del paciente y le recordara que el dia de la prueba debe
recoger de la URPA de la 1° planta de Oncologia una cama limpia y vestida (reservada a
AMI-TEA) y desplazarla hasta el lugar de realizacion de la prueba, en espera de ser
ocupada por el paciente de AMI-TEA citado.

3. El CSA informara a la Supervisora de la URPA II de la planta baja del H.M.Q, del
dia que esta citado el paciente de AMI-TEA, del que le dara informacién basica para
cuando le reciba al terminar la prueba.

4. El CSA informara al Servicio de Anestesia, Dr. Fernandez Quero, Dra. Jiménez
(47183), para que el dia de la prueba acuda un anestesista para realizar la sedacién al
paciente citado.

5. El CSA se coordinara con el Servicio que va a realizar la prueba la semana anterior,
para informar del dia y hora a la que esta programado el paciente, y les recordara que es
bajo anestesia.

6. Concluida la prueba, se localizara a la persona indicada para el traslado del paciente
a la URPA II, donde el paciente permanecera hasta que los médicos de Anestesia le den
el Alta.

7. Una vez libre la cama en la que se trasladé al paciente del lugar de la prueba a la
URPA 11, se llamara a la persona indicada para que la reponga en su lugar y se adecente
y posteriormente se vista de limpio, quedando reservada para la préoxima prueba con
anestesia de un paciente de AMI-TEA.

8.  En caso de que el paciente deba ser hospitalizado, ira a cargo UCE (Medicina
Interna Dr. Audibert)

62



-
q Hospital General Universitario
Gregorio Maranén

SaludMadrid B comunidad de Madrid

MEMORIA ANUAL PROGRAMA AMI-TEA (1 DE ENERO DE 2015 A 31 DE DICIEMBRE DE 2015)

3.9 Difusion. Pagina web.

Desde el inicio del Programa, la informacidn del mismo ha estado incluida en la pagina web de
la Unidad de Adolescentes del Hospital General Universitario Gregorio Marafidn, servicio al
que pertenece el Programa. http://www.hggm.es/ua

‘rﬂ Hospital General Universitario oy

%* %k

. Gregorio Maranoén Servicio Madrilefio de Salud
Consejeria de Sanidad

de Madrid
Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente

Martes, 25 de octubre de 2016 Inicio = Volver a Servicios

Servicio de Psiquiatria
del Nifio y del Adolescente

Bienvenido al Servicio )

= El Doctor Tea te

El Servicio de Psiquiatria del Nifo y del Adolescente del Hospital General S ToR ayuda en tu visita
Universitario Gregorio Maranon cuenta con Unidad de hospitalizacion de al hosbital

adolescentes, consultas externas de psiquiatria del nifio y del adolescente

(con programas especificos, algunos de ellos de referencia para toda la

Comunidad de Madrid) e interconsulta hospitalaria. Se desarrolla ademas Libro blanco de la

una importante actividad docente e investigadora. T : e
psiquiatria del nifio i

El proposnto de estas paginas es dar a conocer el Servicio y facilitar y el adolescente " -
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Todo lo presentado, nuestro proyecto, memorias, protocolos y experiencia en la puesta en
marcha de esta iniciativa estdn a disposicion de cualquier entidad que desee transferir esta
practica a otra Comunidad Autédnoma, provincia o regién y de hecho ya han sido solicitados
por varias de ellas. En este sentido hemos sido invitados, como se refleja anteriormente, a la
Comunidad de Andalucia, a la Comunidad de Castilla-Ledn, Comunidad Valenciana, a equipos
de Atencion Primaria, Equipos de Atencidon Temprana, a la red de Formacidn del Profesorado
de la Comunidad de Madrid, y a muchas Asociaciones de Familiares, a difundir la actividad del
Programa. El hecho de haber puesto en marcha el Proyecto de evaluacién comparativa
(financiado por el Ministerio de Ciencia e Innovacidon) con comunidades sin un proyecto
semejante va a permitir a éstas disponer de datos propios para mostrar de forma objetiva la
necesidad de un servicio asi y argumentar con sus propios responsables politicos la puesta en
marcha de servicios sanitarios de atencion especifica a poblacién autista.
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3.10 Investigacion

A lo largo de 2015 el Programa AMI-TEA ha estado implicado en los siguientes proyectos de
investigacion:
Estudio de vias fisiopatolégicas diferenciales asociados a fenotipos distintivos en una
muestra de 200 pacientes con Trastorno del Espectro Autista

Puesto: Investigador Principal
Entidad financiadora: Ministerio de Sanidad y Consumo; FIS
Duracién: 2015-2018

Creacion de un instrumento para la evaluacién de sintomatologia psiquiatrica asociada a
autismo susceptible de ser diana terapéutica de tratamientos farmacoldgicos.

Puesto: Investigador Principal
Entidad financiadora: BICIBERSAM 2012, CIBERSAM
Duracion: 2013-2014

Diet-gut-brain hypothesis of autism

Puesto: Investigador Principal
Entidad financiadora: Fundacion Alicia Koplowitz 2013
Duracion: 2013-2015

En fase de difusién, explotacidon de resultados:

“Dr. TEA: Programa de familiarizacién con el entorno médico a través de las Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacién (TIC) en poblacion con Trastornos del Espectro Autista (TEA)”.
CC.AA colaboradoras: Catalufia, Baleares, Burgos, Oviedo, Galicia.

“From autism to schizophrenia. Study of the genetic mechanisms underlying brain dysfunction
and structural phenotypes in schizophrenia and autistic spectrum disorders”. Estudio europeo
coordinado en Paris (St Anne). Entidad Financiadora, Comisidn Europea, a través de la
convocatoria ERANET-NEURON.

“From ASD to SSD: A study of brain network efficiency and cognitive impairment in Autism
Spectrum Disorders and Schizophrenia Spectrum Disorders”. Financiado por el FIS. Ministerio
de Economiay Competitividad.
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Biobanco de autismo en colaboracién con la Plataforma de Xendmica de la Universidad de
Santiago de Compostela.

3.11 Publicaciones

Como resultado de la actividad investigadora llevada a cabo en la linea de autismo del Servicio de
Psiquiatria del Nifio y del Adolescentes del Hospital General Unversitario Gregorio Marafién, los
siguientes articulos han sido publicados durante el 2014 en revistas cientificas con tematica de
autismo:

1: Parellada M, Boada L, Moreno C, Llorente C, Romo J, Muela C, Arango C.

Specialty Care Programme for autism spectrum disorders in an urban population: A
case-management model for health care delivery in an ASD population. Eur
Psychiatry. 2013 Feb;28(2):102-9. doi: 10.1016/j.eurpsy.2011.06.004. PubMed PMID:
21907549.

2: Merchan-Naranjo J, Boada L, del Rey-Mejias A, Mayoral M, Llorente C, Arango C,
Parellada M. Executive function is affected in autism spectrum disorder, but does
not correlate with intelligence. Rev Psiquiatr Salud Ment. 2016
Jan-Mar;9(1):39-50. doi: 10.1016/j.rpsm.2015.10.005. English, Spanish. PubMed
PMID: 26724269.

3: Bos DJ, Merchan-Naranjo J, Martinez K, Pina-Camacho L, Balsa |, Boada L,
Schnack H, Oranje B, Desco M, Arango C, Parellada M, Durston S, Janssen J.
Reduced Gyrification Is Related to Reduced Interhemispheric Connectivity in
Autism Spectrum Disorders. ] Am Acad Child Adolesc Psychiatry. 2015
Aug;54(8):668-76. doi: 10.1016/j.jaac.2015.05.011. PubMed PMID: 26210336.

4: De Rubeis S, He X, Goldberg AP, Poultney CS, Samocha K, Cicek AE, Kou Y, Liu

L, Fromer M, Walker S, Singh T, Klei L, Kosmicki J, Shih-Chen F, Aleksic B,

Biscaldi M, Bolton PF, Brownfeld JM, Cai J, Campbell NG, Carracedo A, Chahrour
MH, Chiocchetti AG, Coon H, Crawford EL, Curran SR, Dawson G, Duketis E,
Fernandez BA, Gallagher L, Geller E, Guter SJ, Hill RS, lonita-Laza J, Jimenz
Gonzalez P, Kilpinen H, Klauck SM, Kolevzon A, Lee |, Lei |, Lei J, Lehtimaki T,

Lin CF, Ma'ayan A, Marshall CR, Mclnnes AL, Neale B, Owen MJ, Ozaki N, Parellada
M, Parr JR, Purcell S, Puura K, Rajagopalan D, Rehnstrom K, Reichenberg A, Sabo
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A, Sachse M, Sanders SJ, Schafer C, Schulte-Rither M, Skuse D, Stevens C,

Szatmari P, Tammimies K, Valladares O, Voran A, Li-San W, Weiss LA, Willsey AJ,

Yu TW, Yuen RK; DDD Study.; Homozygosity Mapping Collaborative for Autism.; UK10K
Consortium., Cook EH, Freitag CM, Gill M, Hultman CM, Lehner T, Palotie A,
Schellenberg GD, Sklar P, State MW, Sutcliffe JS, Walsh CA, Scherer SW, Zwick ME,
Barett JC, Cutler DJ, Roeder K, Devlin B, Daly MJ, Buxbaum JD. Synaptic,
transcriptional and chromatin genes disrupted in autism. Nature. 2014 Nov
13;515(7526):209-15. doi: 10.1038/nature13772. PubMed PMID: 25363760; PubMed
Central PMCID: PMC4402723.

5: Lahera G, Boada L, Pousa E, Mirapeix |, Morén-Nozaleda G, Marinas L, Gisbert
L, Pamias M, Parellada M. Movie for the Assessment of Social Cognition (MASC):
Spanish validation. J Autism Dev Disord. 2014 Aug;44(8):1886-96. doi:
10.1007/s10803-014-2061-6. PubMed PMID: 24522969.

6: Parellada M, Penzol MJ, Pina L, Moreno C, Gonzdlez-Vioque E, Zalsman G, Arango
C. The neurobiology of autism spectrum disorders. Eur Psychiatry. 2014
Jan;29(1):11-9. doi: 10.1016/j.eurpsy.2013.02.005. Review. PubMed PMID: 24275633.

3.12 Tesis doctorales 2015

Se han terminado dos tesis doctorales con datos de TEA de nuestro servicio:

“Application of magnetic resonance imaging to the study of autism spectrum disorders and
psychotic disorders”. Doctoranda: Laura Pina-Camacho. Doctorado Europeo. Departamento
de Psiquiatria, Universidad Complutense de Madrid. Fecha de lectura: Enero de 2016.

"Cognicidn no social y neuroimagen en TEA sin discapacidad intelectual”.
Doctoranda Jessica Merchdn Naranjo. Facultad de Psicologia de la Universidad Complutense
de Madrid. Fecha de lectura: Febrero de 2016.
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4. Conclusiones

El Programa AMI-TEA se puso en marcha el 1 de abril de 2009 para facilitar el acceso a los
servicios sanitarios especializados a la poblacion con Trastornos del Espectro del Autismo de la
Comunidad de Madrid.

Como se puede extraer de los datos presentados, AMITEA continla atendiendo las
necesidades de las familias con autismo en cuanto a cuestiones médicas se refiere, incluyendo
atencidn a su psicopatologia y tratamiento de la misma. La asistencia se ha consolidado en un
volumen de consultas nuevas marcado por la disponibilidad de agenda, atendiendo algo mds
de 200 pacientes nuevos al afio y rondando las 2000 revisiones.

Los datos sociodemograficos muestran una poblacién representativa dentro del mundo de los
trastornos del espectro autista, con un 80 % de varones, y muchos pacientes menores de
edad, lo cual refleja por un lado las necesidades de evaluacion médica en la infancia y la
probable gran presencia de pacientes con cuadros médicos complejos, incluyendo sindromes
multi-organicos.

Muchos de estos pacientes necesitaran apoyo para tener una atencidn a su salud éptima
durante muchos afios, aunque esperamos que con una atencién médica adecuada, a tiempo y
global, y la formacién continuada de todo el personal sanitario en la atencién a personas con
autismo, las necesidades de apoyo por parte de AMITEA a los pacientes concretos vayan
reduciéndose con los afios, ganando las familias y los profesionales competencias para
manejarse con esta poblacién en el entorno sanitario.

El gran reto para el programa en este momento es re-dimensionar sus recursos personales en
funcién de la demanda creciente y/o participar en la busqueda de soluciones para la
saturacion asistencial existente que desemboca en unas listas de espera y una presion
asistencial que revierte en una asistencia no idonea.
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Abstract

Subjects with autism spectrum disorders (ASD) have more medical needs and more difficulties accessing health care services than the general

population. Their verbal and non-verbal communication difficulties and particular behaviors, along with lack of expertise on the part of physicians
and failure of the services to make adjustments, make it difficult for them to obtain an appropriate health care.

PURPOSE: To describe a model for health care delivery in an ASD population.

METHOD: Review of relevant literature and a discussion process with stakeholders leading to the design of a service to meet the specialty health
needs of subjects of all ages with ASD for a region with a population of 6,000,000.

RESULTS: A service was designed centred around the concepts of case management, individualization, facilitation, accompaniment, continuous
training and updating, and quality management. Five hundred and thirteen patients with ASD have been seen over a period of 18 months. The
programme generated 1566 psychiatric visits and 1052 visits to other specialties (mainly Nutrition, Stomatology, Neurology, and Gastroenterology)
in the same period.

CONCLUSION: Persons with ASD may benefit from adjustments of health care services in order to improve their access to adequate health care
at the quality level of the rest of the population.
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