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1. RESULTADOS DE ACTIVIDAD CLINICA

1.1. Actividad clinica realizada en el 2013 (desde el 1 de enero de 2013

al 31 de Diciembre de 2013)

Este es el quinto afio de funcionamiento del Programa desde su puesta en marcha el 1 de Abril de

2009. En estos cinco afios de actividad del programa (desde Abril 2009 hasta el 31 de Diciembre de

2013), se ha atendido a 1.448) pacientes nuevos y se han realizado casi 16.000 actuaciones

médicas gestionadas desde el Programa AMI-TEA (que incluyen todas las consultas a psiquiatria,

interconsultas a otras especialidades y pruebas médicas). En concreto en el 2013 la distribucion

de esta actividad médica del Programa ha sido la que se presenta en el siguiente gréfico:

ACTIVIDAD GLOBAL DEL
PROGRAMA 2013
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AL PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 1: ACTIVIDAD PRINCIPAL DEL PROGRAMA: CINCO ANOS DE ACTIVIDAD



2009 2009* 2010 2011 2012 2013

CONSULTAS DE 1014 1352 1271 1649 1991 2287
PSIQUIATRIA
PICS (OTRAS 749 998 1352 1466 1674 1959

ESPECIALIDADES Y
PRUEBAS MEDICAS)

TABLA 1. DISTRIBUCION ACTIVIDAD AMI-TEA POR ANOS

El afio 2009* se presenta en la sequnda columna de la tabla de manera prorrateada, incluyendo los
meses de Enero, Febrero, y Marzo.

Respecto al primer afio los datos del 2013 reflejan un aumento de la actividad global media
del 55%.

1.2. - CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

El género y edad de los pacientes que se han incorporado durante el afo 2013 se ha mantenido
similar a la distribucidn de afios anteriores.

Edad de pacientes incorporados en 2013
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GRAFICO 2: EDAD DE LA POBLACION AMI-TEA (2013)

El 79 % de los pacientes atendidos en la consulta del AMI-TEA fue menor de 17 afios. Esta
proporcién de nifios y adolescentes se corresponde con un total de 175 pacientes. De éstos, 145
pacientes eran menores de 11 afios en el momento de su incorporacién al Programa. Sélo 46

pacientes adultos se incorporaron al Programa durante
el ano 2013.
EDAD INFANTIL 175
EDAD ADULTA 46
221
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GRAFICO 3: DISTRIBUCION POR EDAD DE LA POBLACION DEL AMI-TEA (2013)

Se constata, como es de esperar, que las nuevas incorporaciones y necesidades médicas se
corresponden a pacientes jovenes o recientemente diagnosticados. Como hemos comentado en
anteriores memorias y segun lo transmitido por las familias, la gran mayoria poblacién adulta con
autismo, recibia ya antes de la creacién del Programa atencién sanitaria a través de médicos
privados contratados por las propias Asociaciones de Padres o las Residencias. Asumimos que estas
familias no quieran cambiar al médico de referencia que durante tantos afios conoce y ha tratado a
su hijo. Igualmente otro factor que puede explicar que casi 4/5 de nuestra poblacidon nueva sea
menor de 18 afos es la mejor deteccidon de casos desde la década de los 90 junto con la
ampliacion de criterios diagndsticos y el posible pero discutido aumento de la incidencia. Ademas,
el diagndstico de TEA en adultos carece de servicios en la Comunidad de Madrid especificos o no
especificos pero con formacién para realizarse, por lo que muchos adultos con TEA no tienen el
diagndstico.

Del total de 221 pacientes dados de alta en el Programa en el 2013, el 82 % fue varones y el 18%
mujeres. Este dato es coincidente con la razén por sexos (4:1) de las habituales cifras de
prevalencia sobre la distribucion por género de personas con autismo.
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GRAFICO 4: GENERO PACIENTES AMI-TEA 2013

1.3 ACTIVIDAD EN PSIQUIATRIA (AMI-TEA)
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GRAFICO 5: EVOLUCION EN LA INCORPORACION DE PACIENTES NUEVOS Y VISITAS PSIQUIATRICAS DE REVISION

* 2009 Con el objetivo de poder comparar el afio 2009 con el resto de afios, ofrecemos datos de 2009
prorrateados de todo el afio natural, afladiendo una estimacion de los tres meses iniciales del afio
(Enero, Febrero y Marzo) ya que el Programa se inauguré el 1 de Abril de 2009.

La tasa de incorporacion de nuevos pacientes ha ido disminuyendo ligeramente debido al
aumento de visitas de revision que precisaban los pacientes ya registrados e incorporados en
afios anteriores, estabilizdndose esta cifra en los Ultimos afios en torno a los 200 pacientes
nuevos anuales. Durante el primer afo de funcionamiento del Programa, las nuevas



incorporaciones se situaban entre 20 y 40 al mes, mientras que en el partir del 2013 la media
mensual de pacientes nuevos fue de 18.
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GRAFICO 6: EVOLUCION MENSUAL DE LA ACTIVIDAD PRINCIPAL DEL PROGRAMA
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GRAFICO 7: NUMERO DE VISITAS PSIQUIATRICAS REQUERIDAS POR PACIENTE DURANTE EL 2013

Analizando la actividad global de estos doce meses, la necesidad de atencion en el servicio de
Psiquiatria de los pacientes del programa AMI-TEA ha sido muy variable de unos pacientes a otros.
En total se han atendido este afio a 732 pacientes diferentes. De éstos, 221 pacientes sélo
precisaron una visita, 189 pacientes acudieron en dos ocasiones, 141 pacientes en tres momentos
y 107 pacientes precisaron de atencion psiquidtrica en cuatro ocasiones, etc. Existen 74 pacientes
gue durante este afo tuvieron que acudir al programa en 20 6 mas ocasiones.

1.4 Derivaciones a otras especialidades

Durante el 2013, 626 pacientes precisaron la derivacién a otras especialidades o se les realizo
algun tipo de prueba médica. En total se realizaron en este afio 1676 interconsultas a otras
especialidades; 1123 fueron visitas médicas y 551 pruebas.

ESPECIALIDADES 1234
PRUEBAS 582
1816




En su mayoria, los pacientes sélo precisaron una o dos interconsultas (248 pacientes precisaron
una visita/ prueba, 142 pacientes precisaron dos interconsultas, etc.) pero como se puede observar
en el gréfico, hubo pacientes que en un solo afio precisaron hasta 20 ¢ 21 visitas a otras
especialidades.
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GRAFICO 8: NUMERO DE INTERCONSULTAS POR PACIENTE DURANTE EL 2013

Siguiendo el mismo procedimiento que en afios anteriores, la mayoria de ellas fueron
gestionadas por el gestor de casos-coordinador asistencial (realizando la cita, llamada informativa a
la familia, y registro en admisién el dia de la consulta). En procedimientos especiales, y segun 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 algin aprueba
(alergia, radiografia, resonancia, etc.). Igualmente se han realizado acompafiamientos 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 mas demandadas han sido igual que afos anteriores: Psicologia (n= 160),
Neuropediatria (n=147 visitas), Nutricion (n= 136 visitas), Neurologia (n=129 visitas), Oftalmologia
(n=118), Gastro-Digestivo (n=114 visitas) Y Trauma-Ortopedia (n=69 visitas).
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GRAFICO 9: ESPECIALIDADES DEMANDADAS DURANTE EL 2013
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ESPECIALIDADES
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Pruebas realizadas en 2013
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GRAFICO 10: PRUEBAS REALIZADAS DURANTE EL 2013
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En relacion a las 582 pruebas médicas realizadas durante este afio, se efectuaron 344 extracciones

de sangre (14 de ellas implicaban un andlisis genético o metabdlico), 66 radiografias,
electroencefalogramas, 21 ecocardiogramas, 20 resonancias magnéticas, etc.

57
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1.5 Ingresos hospitalarios

En cuanto a la actividad global del programa a lo largo de sus cinco primeros anos de
funcionamiento se han realizado 51 ingresos por razones psiquiatricas de 34 pacientes distintos (los
principales motivos de ingreso han sido por heteroagresividad no controlables ambulatoriamente;
manejo de sintomatologia obsesiva -con desnutricidn-y trastornos de ansiedad y depresion).

De los 51 ingresos, 40 han tenido lugar en Psiquiatria de Adolescentes (uno de ellos compartido con
el servicio de pediatria) y 11 en Unidades de Hospitalizacién de psiquiatria de adultos. La duracion
media de estancia por paciente ha sido de 45 dias (algunos divididos en varios ingresos). La
duracion media de cada ingreso ha sido de 30 dias (con un intervalo de 2 dias —el ingreso mas
corto- a 187 —el ingreso mas largo-).

Durante el 2013, 11 ingresos, el total de la duracion de éstos ha sido de 349 dias (con un intervalo
de 3-106 dias) coincidiendo en algin momento del afio mas de un paciente ingresado
simultdneamente.
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200

180

160

140

120

100

80

60

40

20 +

0 - PACIENTES
1234567 8 910111213141516171819202122232425262728293031323334

duracién ingreso 3
M duracion ingreso 2

M duracion ingreso 1

GRAFICO 11: INGRESOS PSIQUIATRICOS DESDE ABRIL 2009 A DICIEMBRE 2013
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2.EVALUACION DE LA EFECTIVIDAD

2.1 Estudio de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias

A continuacidn presentamos algunos resultados de la valoracion de la utilidad del servicio AMITEA
para las familias, que se pudo realizar por la concesiéon de un proyecto de la convocatoria de
Evaluaciéon de Técnicas Sanitarias del Instituto de Salud Carlos Ill de 2009, presenta con los
siguientes objetivos:

1- Comparar el estado de salud y la calidad de vida de las personas con TEA antes de su
incorporaciéon 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
incorporacién 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 incorporacidn 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 relacidon 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.

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

6- Comparar los parametros anteriores en los pacientes con TEA y sus familiares (estado de salud,
calidad de vida, utilizacién de los servicios de salud, grado de satisfaccidn con los servicios
sanitarios y nivel de estrés) con los de los pacientes con TEA y sus familiares y los profesionales
sanitarios de una poblacién 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 consecucidon 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 Asociacion de familiares de pacientes con TEA de Asturias.

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

En estos momentos la recogida de datos ha finalizado. A modo de resumen se presentan los
siguientes indicadores:
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GRAFICO 13 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 problemas 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 14. Evolucién de la satisfaccién de los padres con los médicos especialista a lo largo del
primer aifio de incorporacion al programa AMI-TEA (donde a menor puntuacion, mayor
satisfaccion con los médicos).
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GRAFICO 15. Gasto médico anual de medicacién.

2.2 Agradecimientos

La respuesta de las familias a través de firmas y escritos de agradecimiento recibidos en el Servicio
de Atencidn al Paciente del Hospital es muy positiva. Desde el inicio del programa se han recibido
un total de 27 agradecimientos (uno de ellos firmado por 145 personas); en concreto, durante el
afo 20103 se recibieron 8 agradecimientos en el Servicio de Atencién al Paciente. En estos cinco
afos se han recibido Unicamente tres partes de reclamacién, sugerencias y mejora, ninguno

durante el 2013.
En el propio hospital, la percepcion 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.
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3. ACCIONES FORMATIVAS Y DIVULGATIVAS

Acciones formativas: Cursos impartidos

e “Psicosis en la Infancia y Adolescencia”. Master de Psicologia Clinica Infantojuvenil del

Instituto Superior de Estudios Psicolégicos. Curso 2012-2013. Madrid. Cloe Llorente.

e  “Programa AMI-TEA de atencion primaria a personas con TEA”. Posgrado Especialista
en Trastornos Autistas del Instituto Superior de Estudios Psicoldgicos. Madrid. Curso

2012-2013. Cloe Llorente.

e “Introduction to clinics, diagnosis and nosology of autism spectrum disorders (ASD) and
schizophrenia spectrum disorders. Scientific evidences and new diagnostic and
nosologic criteria.VIl Intensive Course of Introduction to Neurosciences: An update in
Autism Spectrum Disorders (ASD) research”. Barcelona. 3 de Julio de 2013. Mara

Parellada.

o ‘“Deteccion y Diagndstico de los Trastornos del Espectro del Autismo”. Curso de
Formacioén dirigido a centros de Atencion Temprana organizado por FEAPS, Madrid. 21

de octubre de 2013. Leticia Boada.

e “Trastornos del Neurodesarrollo” VIII Jornadas Cientificas de la Fundacion Alicia
Koplowitz organlzadas por el Servicio de Psiqiuatria del Nifio y Adolescente. 10 y 11 de

Octubre de 2013.

e “La otra cara de la salud mental del nifio y del adolescente”. XIl Curso de actualizacién

en psiquiatria infanto-juvenil. Madrid, 9 y 10 mayo de 2013.

e Participacion en la Formacion Continua de de Estudiantes MIR y PIR con especial
dedicacion a su foramcion en TEA dentro del Plan de Formacién del Departamento de

Psiquiatria del Hospital General Universitario Gregorio Maraiion.

e Formacion EIR Salud Mental, Comunitaria y Pediatrica.

e Curso de Formacion en entrenamiento clinico de la herramienta ADOS-G. Dra. Mara
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Parellada. Actividad formativa contemplada en el marco del Plan de Formacién
incluido en PROPUESTA DE UN “PROGRAMA PILOTO PARA EL DIAGNOSTICO INTEGRAL
DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO (ver apéndice 1). Impartido por Mara Parellada
(entrenadora internacional en formacion ADOS por la Universidad de Cornell). 7 y 8 de
Noviembre de 2013 dirigida a profesionales de Salud Mental de la Comunidad de

Madrid. Hospital General Universitario Gregorio Maraiion, Madrid.

Curso de Formacién en entrenamiento clinico y de investigacion de la herramienta
ADOS-G. Dra. Mara Parellada. Actividad formativa contemplada en el marco del Plan
de Formacion incluido en PROPUESTA DE UN “PROGRAMA PILOTO PARA EL
DIAGNOSTICO INTEGRAL DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO (ver apéndice 1) dirigida
a profesionales de Salud Mental e investigadores especialistas en TEA. Impartido por
Mara Parellada (entrenadora internacional en formacion ADOS por la Universidad de
Cornell). 13, 14 y 15 de Noviembre de 2013, Hospital General Universitario Gregorio

Marandén, Madrid.

Posters/ponencias impartidas en Congresos:

Poster: “Pyschometric Properties of the Spanish Version of the movie Spanish version of
the movie for assessment of social cognition (MASC)“ . 22nd European Congress of

Psychiatry (EPA 2014) 6-9 de Abril de 2013, Niza.

Poster: “Is there an Overlap in the Domain of Theory of Mind between Autism
Spectrum Disorders and Schizophrenia Spectrum Disorders? “ Exploring Qualitative
Differences. Boada L., Lahera G., del Rey-Mejias A., Merchdn-Naranjo J., Arango C.
and Parellada M. 60 th Annual Meeting American Academy of Child and Adolescent
Psychiatry, 22 de Abril de 2013. Orlando.

Poster: Seeing the Doctor without Fear: Systematic Desensitization for Medical Visits
in ASD .L. Boada, M. Parellada, C. Moreno, B. Villamia, V. Pensosi, C. Llorente, J. Romo
and C. Arango. XXIIl International Meeting for Autism Research ,IMFAR 1-5 de Mayo
de 2013, San Sebastian.

Poster: “Is there an Overlap in the Domain of Theory of Mind Between Autism
Spectrum Disorders and Schizophrenia Spectrum Disorders? Exploring Qualitative
Differences”. L. Boada, G. Lahera and M. Parellada. XXIll International Meeting for

Autism Research ,IMFAR 1-5 de Mayo de 2013, San Sebastian.
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Poster : “Movie for Assessment of Social Cognition (MASC): Validation of the Spanish
Version” G. Laheral, L. Boada, E. Pousa, I. Mirapeix, G. Mordn, L. Marinas, L. Gisbert,
M. Pamias and M. Parellada. XXIll International Meeting for Autism Research ,IMFAR
1-5 de Mayo de 2013, San Sebastian.

Poster: “Three Years of a Specialty Care Programe for Autism Spectrum Disorders.
Overview and Clinical Results”. C. Llorente, C. Moreno, J. Romo, L. Boada, M. L.
Dorado, C. Arango and M. Parellada. XXl International Meeting for Autism Research,

IMFAR 1-5 de Mayo de 2013, San Sebastian.

Poster: “Attitude and Risk of Substance Use in Adolescents Diagnosed with Asperger
syndrome”. M. Ramos Rodriguez, L. Boada, C. Moreno, C. Llorente, J. Romo and M.
Parellada. XXIIl International Meeting for Autism Research ,IMFAR 1-5 de Mayo de
2013, San Sebastian.

Poster:” Psychopathology in Adolescents with Asperger Syndrome: Study Using the
Ksads Rating Scal”’e. M. Caamaio, L. Boada, J. Merchan-Naranjo, M. D. Moreno, C.
Moreno, C. Arango and M. Parellada. XXIIl XXIIl International Meeting for Autism
Research ,IMFAR 1-5 de Mayo de 2013, San Sebastian.

Poster: “Electroencephalographic Abnormalities and Epilepsy in Patients with Autism
Spectrum Disorders “. Barredo, M. C. Miranda, M. Vazquez, C. Tomatis, P. Castro and
M. Parellada. XXIII XXl International Meeting for Autism Research, IMFAR 1-5 de
Mayo de 2013, San Sebastian.

Poster: “Insular Volume Reduction Is a Common Feature Between Adolescents with
High-Functioning Autism and First Episodes of Psychosis”. M. Parellada, L. Pina-
Camacho and J. Janssen. XXIll International Meeting for Autism Research ,IMFAR 1-5

de Mayo de 2013, San Sebastian.

Poster:” Epilepsy in Patients with Autism Spectrum Disorders” E. Barredo, M. C.
Miranda, M. Vazquez, C. Tomatis, P. Castro and M. Parellada XXIlIl International

Meeting for Autism Research ,IMFAR 1-5 de Mayo de 2013, San Sebastian.

Poster: “From Autism to Schizophrenia: Study of the Genetic Mechanisms Underlying
Brain Dysfunction and Structural Phenotypes in Schizophrenia and Autistic Spectrum
Disorders the Ausz_[Eucan] Project. ERA-NET Neuron”. M. Fatjo-Vilas, L. Pina-Camacho,
M. Parellada, L. Boada, C. Prats, G. A. Rouleau, K. Nave, M. O. Krebs and L. Faiilanas.
XXIll International Meeting for Autism Research ,IMFAR 1-5 de Mayo de 2013, San

Sebastian.

Comunicacién Oral: “Seeing the Doctor without Fear: Systematic Desensitization for
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Medical Visits in ASD”. L. Boada, M. Parellada, C. Moreno, B. Villamia, V. Pensosi, C.
Llorente, J. Romo and C. Arango. 10th Autism-Europe International Congress Doctor

TEA Budapest.26-28 de Septiembre de 2013, Budapest.

Péster: “Is there an Overlap in the Domain of Theory of Mind between Autism
Spectrum Disorders and Schizophrenia Spectrum Disorders? “ Exploring Qualitative
Differences. Boada L., Lahera G., del Rey-Mejias A., Merchan-Naranjo J., Arango C.
and Parellada M. 10th Autism-Europe International Congress Doctor TEA Budapest.26-
28 de Septiembre de 2013, Budapest.

Poster: “Psychopathology in Adolescents with Asperger Syndrome: Study Using the
Ksads Rating” Caamaio M. , Boada L. , Merchan-Naranjo J. , Moreno C., Llorente C. ,

Moreno D. Arango C. and Parellada M. 26-28 de Septiembre de 2013, Budapest.

Péster: “Attitude and Risk of Substance Use in Adolescents Diagnosed with Asperger
syndrome. E”. Ramos M., Boada L. , Moreno C., Llorente C., Romo J., Parellada M.
10th Autism-Europe International Congress Doctor TEA Budapest.26-28 de Septiembre
de 2013, Budapest.

Mesa Redonda : “Discapacidad intelectual, autismo y otros trastornos mentales”. 572

Congreso de la Asociacion Espafiola de Psiquiatria del Niiio y el Adolescente (AEPNYA).

Comunicacion Oral “Patologia Gastrointestinal en pacientes con 572 Congreso de la
Asociacion Espafiola de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente (AEPNYA)TGD seguidos en
AMITEA para AEPNYA.”. Caridad Benavides Martinez.

Ponencia: “Inteligencia limite como factor de riesgo de trastorno mental grave”.
Carmen Moreno. 572 Congreso de la Asociacion Espaiola de Psiquiatria del Nifo y el

Adolescente (AEPNYA).

Jornadas de divulgacion

IV Jornada “Autismo y Sanidad” . Organizada por la Federaciéon Autismo Madrid. 19 de

Junio de 2013, Hospital General Universitario Gregorio Marafién, Madrid.

Presentacion Phelan-McDermid. Hospital Ramén y Cajal, 13 de junio de 2013. Madrid.

“Programa para la Atencion Médica Integral de pacientes con trastorno del Espectro
del Autismo (AMI-TEA” ). F. Escola Galega de Admon. Sanitaria. MJ Penzol. 9 de

octubre de 2013, Santiago de Compostela.

“Comorbilidad orgdnica y psiquiatrica a los TEA”. C.S. 2 de Mayo, 17 de Octubre de
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2013 Mara Parellada. Maéstoles, Madrid.

e Jornada de la Asociacion Atencion Temprana. APAMA, “Programa AMI-TEA”. Mara

Parelladada. 22 de noviembre de 2013. Alcobendas, Madrid.

e Jornadas TEA: Prevenimos el abandono analizando la intervencidn de los trastornos de
espectro autista, “Programa AMI-TEA”. Alcazar de San Juan, Noviembre 2013. Cloe

Llorente

e Jornada “Trastornos del Neurodesarrollo”. Autismo. Vigo. Abril 2013. Cloe Llorente.

4.INVESTIGACION

ARTICULOS PUBLICADOS EN 2013

The neurobiology of autism spectrum disorders. Parellada M, Penzol MJ, Pina L, Moreno C,
Gonzalez-Vioque E, Zalsman G, Arango C. Eur Psychiatry. 2014 Jan; 29(1):11-9. doi:
10.1016/j.eurpsy.2013.02.005. Epub 2013 Nov 22.

Attitude and risk of substance use in adolescents diagnosed with Asperger syndrome. Ramos
M, Boada L, Moreno C, Llorente C, Romo J, Parellada M.Drug Alcohol Depend. 2013 Dec
1;133(2):535-40.

Psychopathology in children and adolescents with ASD without mental retardation. Caamafio
M, Boada L, Merchan-Naranjo J, Moreno C, Llorente C, Moreno D, Arango C, Parellada M. J
Autism Dev Disord. 2013 Oct; 43(10):2442-9.

Specialty Care Programme for autism spectrum disorders in an urban population: A case-
management model for health care delivery in an ASD population.Parellada M, Boada L,
Moreno C, Llorente C, Romo J, Muela C, Arango C. Eur Psychiatry. 2013 Feb;28(2):102-9.

PROYECTOS EN MARCHA: en fase de reclutamiento

e ERA-NET. “FROM AUTISM TO SCHIZOPHRENIA : Study of the genetic mechanisms
underlying brain dysfunction and structural phenotypes in schizophrenia and autistic
spectrum disorders”.

e MEG-MIRROR. “Del autismo a la esquizofrenia. Estudio del sustrato neurofisiolégico
subyacente a la disfuncién cerebral en la Esquizofrenia y los Trastornos del Espectro
Autista” mediante magnetoencefalografia

e DMN: From ASD to SSD: A study of the brain networks and cognitive impairment in
Schizophrenia Spectrum Disorders and Autism Spectrum Disorders.
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e BIOBANCO: Bases Genéticas del Autismo y Esquizofrenia

e Disefio y validacion del Cuestionario de sintomas diana del autismo.

e DOCTOR TEA: Proyecto para la desensibilizacion al entorno sanitario a través de las
nuevas tecnologias para la poblacion con TEA.

e DIET-GUT-BRAIN PATHWAY IN ASD. Estudio de una Hipétesis digestivo-inflamatoria de
los trastornos del Espectro del Autismo.

e PERS 4: Estudio de farmacovigilancia en una muestra pediatrica tratamiento con
risperidona.

PROYECTOS EN MARCHA: En fase de analisis de resultados

e Omega3
e Estudio efectividad AMI-TEA —-ETS
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Apéndice 1

PROPUESTA PRESENTADA EN LA MEMORIA AMI-TEA 2012
AUN SIN IMPLANTACION

A partir del 1 de Enero de 2011, por restructuracién del Servicio y creacién de la nueva Secciéon 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 evaluacién especializada. En esta consulta especifica de
diagndstico de autismo, abierta actualmente dos dias en semana, trabajan en coordinacién una
psiquiatra y una psicdloga junto con el resto de los miembros del equipo AMI-TEA.

La actualizacion de los profesionales del Programa AMI-TEA en evaluacidon y diagndstico es
continua. En vistas a los futuros cambios en los criterios diagndsticos que propone el DSM-5 vy a las
consecuentes modificaciones en la forma de aplicacién de los mdédulos que conforman la prueba
ADOS-G (gold standard como entrevista observacional para diagndstico de autismo) y su sistema de
codificacién, el Programa AMI-TEA ha comprado ya los nuevos materiales suplementarios
necesarios para su administracién asi 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 edicioén.

Igualmente, consideramos importante la formacién impartida por los profesionales del AMI-TEA,
que han participado en varias acciones formativas durante el ultimo afio. Destacamos el curso
acreditado por la Agencia Lain Entralgo de 10 horas de duracién dirigido a profesionales médicos de
la Comunidad de Madrid.

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. A continuacién se presenta la propuesta remitida para el
diagnéstico integral de los Trastornos del Espectro del Autismo.
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PROPUESTA DE PROGRAMA PILOTO PARA EL DIAGNOSTICO INTEGRAL DE LOS TRASTORNOS DEL
ESPECTRO AUTISTA EN EL AREA

e la evidencia cientifica demuestra como la deteccion precoz e intervencion temprana
(entendida como aquella entre 18 meses-3 afios 0 mas tarde en algunos casos menos
graves donde la deteccion anterior no es posible) mejoran el pronostico de las personas
con autismo. Ello hace que las principales guias nacionales e internacionales de buenas
practicas identifiquen la necesidad de recursos de deteccion y diagnostico para poder
llevar a cabo a estas intervenciones.

«  Siguiendo esas guias nacionales e internacionales' sobre el diagnostico de los Trastornos
del Espectro Autista se ha elaborado este borrador de itinerario.

» Aunque en muchos casos no es necesaria la intervencion de todos estos profesionales para
poder realizar un diagnostico fiable, en todos los casos se debe contar con un equipo
multidisciplinar que incluya al menos un pediatra/neuropediatra, un psiquiatra infantil,
un psicopedagogo/psicologo clinico y/o un logopeda. Esto exige, para poder dar una
respuesta correcta a la necesidad del diagnoéstico de autismo, la coordinacion de distintos
recursos del ambito sanitario, educativo y de asuntos sociales, para la razonable y racional
utilizacion de los recursos de diagnostico (e intervencion).

o Para realizar un diagnostico lo mas certero posible, es necesario un tiempo suficiente de
evaluacion, que debe ser proximo al de la sospecha diagnodstica para asegurar la
intervencion mas temprana posible, incluso en casos de diagnostico de presuncion o de
riesgo sin diagnostico definitivo. Un diagnostico puede llevar aproximadamente entre 3 y
8 horas con un numero variable de pruebas complementarias dependiendo de la

complejidad del caso.

RECURSOS NECESARIOS
Pediatras de Atencion Primaria (Consejeria de Sanidad)
Personal de los EOEP (Consejeria de Educaciénz)
Personal de Atencion Temprana (Consejeria de Asuntos Sociales)

Neuropediatras (Consgjeria de Sanidad)

! National Institute of Clinincal Excellenc e(NICE), UK 2011; American Academy of child and Adolescent
Psychiatry (AACAP) 2011; Grupo Espafiol para el estudio de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA)
2004; Guia atencién a TEA en Atencion Primaria de la Comunidad de Madrid 2009.

2 Dependientes de la Direccion General de Educacién Infantil y Primaria, Subdireccién General de Centros de
Educacion Infantil, Primaria y Especial , Servicio de Educacion Especial y Orientacion Educativa a través del
Equipo de Alteraciones Graves del Desarrollo.
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Psiquiatras/psicologos clinicos de los CSM (Consgjeria de Sanidad)

Recurso de diagnosticos complejos en recurso especializado (se propone Servicio de

Psiquiatria del Nino y Adolescente del Hospital G.U. Gregorio Marafon)
TAREAS

1. Pediatras de Atencion Primaria (Consejeria de Sanidad). Screening
(autocumplimentado de los padres, tiempo aprox 5 minutos) de signos de
alarma de autismo (18 meses- 24 meses- 5 afnos). Screening de
problemas de desarrollo habitual de la consulta del pediatra.

2. Personal de los EOEP/ Equipo Especifico TGD Consejeria de Educacion).
Evaluacion del nivel de desarrollo y lenguaje. Diagndstico de alteraciones
en el desarrollo, aprendizaje y alteraciones de lenguaje. En el caso de
Equipo Especifico, diagnostico de TGD. Propuesta educativa.

3. Personal de Atencion Temprana - Centros Base (Consgjeria de Asuntos
Sociales). Evaluacion del nivel de desarrollo y alteraciones en el
desarrollo y aprendizaje. Dictamen de capacidad.

4. Psiquiatras/psicologos clinicos de los CSM (Consgjeria de Sanidad)/
Diagnostico positivo de autismo y diagnostico diferencial psiquiatrico.
Propuesta de seguimiento clinico.

5. Neuropediatras (Consejeria de Sanidad). Screening de patologia organica
de etiologia conocida.

6. Unidad de referencia para diagnostico diferencial de casos altamente
complejos: derivacion desde los CSM/neuropediatria (Se propone Servicio
de Psiquiatria del Nifio y Adolescente del Hospital G.U. Gregorio
Maranon).

7. Observatorio de diagnosticos en recurso especializado. Seguimiento del
proceso diagnostico (unificar informacion y supervisar derivaciones
permanentes). Asumible por cualquiera de las Consejerias implicadas.

8.

En el caso de la tarea 2 ya se viene realizando, faltaria coordinacion con el resto de recursos,
para complementacion de informes. Para la tarea 4 se podria consultar con programas de
psiquiatria infanto-juvenil de los CSM para que reservaran unas horas semanales (con el
incremento de horas recientes de profesionales se podria asignar un modulo del aumento de la
jornada laboral- es lo que hemos hecho en este hospital para el programa de Prader Willi-

para crear una consulta monografica para esto.

La tarea 6 puede llevarse a cabo en programa especifico en la consulta externa del HGUGM
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para casos que por su complejidad pueden ser derivados desde los CSM. En este caso se tienen
disponibles todos los profesionales necesarios asi como acceso a pruebas complementarias
(RMN, genéetica, bioquimica, inmunologia, etc.) para un correcto diagnostico diferencial. La
tarea 7 no se hace actualmente, seria el equipo responsable de registrar los nifios con sospecha
de autismo y velar por que se realicen los diagnosticos de forma completa (diagnostico medico
y educativo) y las derivaciones oportunas a los recursos. En la Figura 1 se representa
visualmente el ifinerario para el diagnostico en autismo. Los pacientes con posible TEA
deberian tener un expediente con informe educativo e informe médico, con reevaluaciones

periddicas de necesidad de recursos.

El resto de tareas se hacen actualmente de forma parcial, no protocolizada, dependiendo
mucho de la formacion del personal en los distintos ambitos. En todas estas tareas se precisa
tiempo de dedicacion al programa y en algunos casos, formacion de los profesionales. Esta
propuesta se ha realizado como minimos teniendo en cuenta las circunstancias actuales, por lo
que se puede llevar a cabo sin necesidad de nuevas contrataciones o coste adicional. S6lo seria

necesario tiempo de formacion y mejor coordinacion entre recursos.

COMPETENCIAS NECESARIAS PARA EL DIAGNOSTICO

A nivel de Atencién Primaria seria necesario que los pediatras conocieran y manejaran los

instrumentos basicos de screening. Por ejemplo.

* M-CHAT (a partir de los 18 meses, cuestionario que rellenan los padres, puede ser

comprobado por enfermera y solo si se supera el punto de corte por el pediatra que

decide si derivar a Salud Mental). (A realizar a los 18 y 24 meses)
« Indicadores de alarma >5 afos
* SCQ (lo rellenan padres/educadores)

» Escala Autonoma del Sindrome de Asperger

A nivel de Atencion especializada es necesario que los especialistas tengan competencia en el
diagnostico de autismo y el diagnoéstico diferencial con otras patologias psiquiatricas. Se pueden

hacer cursos de formacion especificos para estos profesionales en el Servicio de Psiquiatria del

Nifio y del Adolescente de HGUGM.

A nivel de servicios de orientacion educativa y/o atencion sanitaria especializada es necesario que
los psicologos/psicopedagogos/logopedas tengan competencia en la evaluacion de nivel de

desarrollo, desarrollo psicomotor, desarrollo/trastornos del lenguaje y trastornos especificos de

aprendizaje.
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Algoritmo de la propuesta de deteccion, derivacion y

evaluacion diagnoéstica de TEA
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