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1.- Antecedentes vy
estado actual de Ia
asistencia sanitaria a
las personas con
autismo en el Sistema
Madrileno de Salud

Un afo mds presentamos la memoria de
resultados del programa de atencién médica
integral para personas con trastorno autista
(AMITEA). Con un recorrido de 12 afios, el
programa esta ya consolidado dentro del
Hospital General Universitario Gregorio
Marafién para la atencion médica a personas
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), y es
ademas un modelo a nivel nacional de
facilitacion de la atencidén sanitaria a esta

poblacion.

La historia del nacimiento de AMITEA en el
contexto nacional e internacional viene
recogido con detalle en memorias anteriores.

El resultado de la lucha de las familias por
programas de atencién especializados se
concreté en la creacion de un programa
centralizado para la atencidn sanitaria
especializada de pacientes con TEA, el 1 de abril
de 2009 en el Hospital General Universitario
Marafién  de

Gregorio Madrid, que

1plan 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

denominamos AMITEA (Atencion Meédica
Integral a Trastornos del Espectro Autista,
jugando ademas con el prefijo AMI, de amistoso
o amable). Iniciado como programa piloto, a
partir del 1 de enero de 2011 se hizo cargo del
programa, de forma plena, la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid, a través de
la gerencia del Hospital General Universitario
Gregorio Marafion.

La Comunidad de Madrid ha dado alglin paso
mas adelante en estos ultimos afios. Por un
lado, el Programa AMITEA ha tenido un papel
destacado en el Plan Estratégico de Salud
Mental de la Comunidad de Madrid 2010-2014
y en el de 2018-20202. Ademas, en julio de 2012
se firmd un Convenio marco de colaboracion
entre la Federacién Autismo Madrid y el Servicio
Madrilefio de Salud para realizar acciones
conjuntas de informacién y asesoramiento,
formacion a profesionales de la Salud y acciones
de sensibilizacién, que se ha ido concretando en
acciones formativas a personal de Atencion
Primaria y especializada. Entre los retos de
futuro, se marcé especialmente la necesidad de
contar con un nuevo sistema de deteccion
precoz y diagnéstico diferencial de los TEA, con
la creacidon de una Comisidon Interinstitucional
en la que participaran Sanidad, Asuntos
Sociales, Educacién y la propia Federacién.
Durante el periodo de que se ocupa esta
memoria no se pudo concretar dicha Comisién.
Ademas, en julio de 2012 se firmd un Convenio

2 Plan Estratégico de Salud Mental 2018-2020, Consejeria de Sanidad,
Comunidad de Madrid.
http://www.madrid.org/bvirtual/BVCM020214.pdf
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marco de colaboracion entre la Federacién
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 sensibilizacién, que se ha
ido concretando en acciones formativas a
personal de Atencion Primaria y especializada.
Entre los retos de futuro, se marco
especialmente la necesidad de contar con un
nuevo sistema de deteccion precoz y
diagnodstico diferencial de los TEA, con la
creacion de una Comisidn Interinstitucional en
la que participaran Sanidad, Asuntos Sociales,
Educacién y la propia Federacién. Durante el
periodo de que se ocupa esta memoria no se
pudo concretar dicha Comisién.

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
Diagndstico de Autismo para toda la Comunidad
de Madrid, coordinada por la Direccion de
Informacién y Atencion al Paciente de la
Consejeria de Sanidad, en coordinacién con la
Direccidon General de Planificacién Sanitaria, la
subdireccion de Humanizacion y Asistencia
Sanitaria, la Gerencia Asistencial de Atencion
Primaria y la Gerencia Asistencial de Atencién
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
2017.En abril de 2017 se inicio la consulta piloto
de Diagndstico Complejo de Trastornos del
Espectro Autista en el Hospital General
Universitario Gregorio Marafon, programa que,
en 2019, paso a formar parte de la cartera de
servicios del Hospital. Dicho programa se

concretd en 2017 con la apertura del programa
de Diagndstico Complejo de TEA de la
Comunidad de Madrid, también de referencia
regional y ubicado en el Hospital Gregorio
Marafién, con personal propio, inicialmente de
forma piloto y a partir de 2019 como Programa
parte de la cartera de servicios del Hospital.

La linea estratégica de atencidon al autismo
(linea estratégica 6 en la version final del plan
estratégico de Salud Mental del SERMAS 2018-
2020) , es una de las 9 lineas de trabajo
recogidas en el Plan, fue coordinada por la Dra.
Parellada e incluyd entre otros objetivos la
AMITEA, la
consolidacién y extensién de los programas de

extension del  programa
diagnodstico dentro del sistema sanitario, la
incorporacion a los pacientes con TEA a los
programas de continuidad de cuidados de los
Centros de Salud Mental, la formacién al
personal del SERMAS en procedimientos de
diagndstico y de tratamiento de los TEA vy el
establecimiento de mecanismos traslacionales
para la investigacién y mejora de asistencia de
los TEA. El referido Plan (2018-2020) fue
acompafiado de una dotacién econdmica que
ha podido ver plasmados sus objetivos en
realidades concretas. La primera accién
financiada del plan ha sido la contratacion de
personal especializado en Salud Mental del Nifio
y del Adolescente para diversos programas,
incluyendo el refuerzo del equipo de AMITEA.

En marzo de 2020 el mundo se vio afectado por
la pandemia de COVID-19, lo que impactd de
forma importante en la actividad asistencial y
organizacion de AMITEA y de Diagndstico
Complejo, con multiples adaptaciones que en
un capitulo posterior detallaremos.
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1.1. Prevalencia. Epidemiologia

Los estudios epidemioldgicos actuales muestran
gue los TEA son mas frecuentes de lo que se
pensaba hace unos afios.

Tras un reconocimiento de datos exponenciales
de prevalencia, los datos actualmente
reconocidos son, en nuestro medio o entornos
con sistemas asistenciales mas parecidos,
alrededor de un 1% de la poblacién, mientras
gue en EEUU el ultimo dato reconocido es de
1/59 nacidos vivos (CDC, 2018, de EEUU)3, con
altisimos costes asociados en cuanto a gastos
asistenciales como de dependencia a largo
plazo.

En Espafia, seguimos desconociendo los datos
reales de incidencia y prevalencia del autismo,
ya que no existen estudios poblacionales. Los
Unicos datos reales siguen procedencia de los
revisados en memorias anteriores. La mayoria
de los trabajos realizados en Espaina se basan en
muestras de conveniencia, situaciones de
oportunidad y accesibilidad a los casos, o
estudios con sesgos de seleccion. 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 que provienen de un
estudio con una metodologia de estimacion
indirecta basada en datos de otras poblaciones

3 Cdc.gov. (2018). Prevalencia del autismo levemente mds alta segin
informe de la Red ADDM de los CDC. [online] Available at:
https://www.cdc.gov/spanish/mediosdecomunicacion/comunicados/p
prevalencia-autismo 042618.html

4 Belinchén (Coord). Situacion y necesidades de las personas con
trastornos del espectro autista en la Comunidad de Madrid. Madrid :
Ediciones Martin & Macias, 2001. Disponible en:

(Belinchén, 2001)% En él, tras un anélisis
pormenorizado y teniendo en cuenta una
poblacién de la Comunidad de Madrid segun el
Censo de 1996 (4.752.945 habitantes), se
estimaba que 1.274 menores de 18 afios
tendrian autismo clasicoy 1.795 si amplidbamos
a las personas menores de 29 afos, lo que
supondria una prevalencia estimada de 1/1.000-
1.500 nacidos. Realizando una estimacién mas
actual, utilizando los Ultimos datos de
prevalencia americanos del 2009 vy
considerando la poblacion de la CAM de
menores entre 4 y 19 afios del 2008 segln datos
del INE (896.749 menores), la estimacién de la
prevalencia de menores con TEA en la
Comunidad de Madrid se situaria en estos
momentos entre 8.967 (considerando la
prevalencia de 1/150).

Los TEA modifican a la baja la expectativa de
vida. Datos del registro de casos sueco,
incluyendo a todos los individuos nacidos entre
los afios 1962 y 1984 con diagndstico de autismo
y autismo atipico (N=120) seguidos hasta la
edad adulta (=18 afos), 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

http://www.jmunozy.org/files/NEE/autismo-
pt/SituacionynecesidadesMadrid-belinchon.pdf

5 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.


https://www.cdc.gov/spanish/mediosdecomunicacion/comunicados/p_prevalencia-autismo_042618.html
https://www.cdc.gov/spanish/mediosdecomunicacion/comunicados/p_prevalencia-autismo_042618.html
http://www.jmunozy.org/files/NEE/autismo-pt/SituacionynecesidadesMadrid-belinchon.pdf
http://www.jmunozy.org/files/NEE/autismo-pt/SituacionynecesidadesMadrid-belinchon.pdf
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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. Las comorbilidades fisicas
han sido recogidas en subsiguientes informes o
estudios, siendo uno de los mas completos el
publicado por Davignon en 2018 en base a casi
50.000 participantes. En él se concluye que las
alergias, los problemas otorrinolaringolégicos,
neurologicos, de sobrepeso y obesidad,
psiquiatricos y de suefio son mas frecuentes que
en personas con un desarrollo tipico’.

Estas dificultades afiadidas impactan de forma
negativa en la vida d elas personas con Tea y sus
familias. Un estudio espafiol mostré en 2008
(Sanchez-Valle et al, 2008) estimd la carga de
enfermedad debida a los trastornos del
espectro autista (incluyendo Trastorno Autista,
Trastorno de  Asperger y  Trastornos
Generalizados del Desarrollo no especificados)
en la poblacién espafiola de 2003, en 43,928
Disability  Adjusted Life Years (DALY).
Considerando los DALY totales, por
diagnosticos, de los 43.928, 33.797 fueron para

el autismo y 10.131 para Asperger y TGD-NOS.

6 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.

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

J El mundo hospitalario genera cierta
sensacion de incomodidad en la poblacidon
general, por lo que no deberia sorprendernos
que las personas con dificultades de
comprensién del mundo que les rodea, les
parezca extremadamente confuso y
amenazante. Los obstaculos mas frecuentes que
la poblacion con TEA padece y que complican su
relacidon con el sistema sanitario se derivan de
los siguientes problemas, organizados segun
criterios sintomaticos de autismo, y sintomas
asociados frecuentes.

J Comunicaciéon: la mitad de las de
personas con autismo no tiene lenguaje oral.
Incluso en personas con autismo que si tienen
lenguaje, las dificultades de comunicacién (no
verbal) es uno de los aspectos definitorios de los
TEA. Estas dificultades de comunicacion
generan complicaciones a todos los niveles de la
atencion médica, desde la toma de historia
clinica, la comprensién del diagndstico correcto
de la enfermedad o el ajuste de la medicacion.
la necesidad de apoyarse en la interpretacién de
los familiares o tutores para la interpretacién de
la sintomatologia que puede estar padeciendo

7 Davignon, M. N., Qian, Y., Massolo, M., & Croen, L. A. (2018).
Psychiatric and Medical Conditions in Transition-Aged Individuals With
ASD. Pediatrics, 141(Suppl 4), $335-5345.
https://doi.org/10.1542/peds.2016-4300K


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Mouridsen%20SE%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Br%C3%B8nnum-Hansen%20H%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Rich%20B%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Isager%20T%22%5BAuthor%5D
javascript:AL_get(this,%20'jour',%20'Autism.');
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el paciente complica la relacion médico-
enfermo.

. Interaccion social (fundamentalmente
dificultades de comprension del mundo social):
dificultad en el establecimiento y comprension
de la adecuada relacion médico-enfermo,
relacion de naturaleza social entre dos
personas.

J Dificultades  sensoriales: a  nivel
propioceptivo, para identificar y manifestar que
tienen dolor, para localizar el origen del dolor o
malestar y describir sintomas. A nivel visual y
auditivo, para procesar y tolerar situaciones
muchas veces marcadas por hiperestimulacién
sensorial (desde la sala de espera hasta la

exploracion fisicas).

] Inflexibilidad: 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.

. Conductas repetitivas: con frecuencia
existen conductas repetitivas, intereses
restringidos e inflexibilidad cognitiva que
dificultan la exploracion médica.

J Un alto porcentaje tiene discapacidad
intelectual (30-50%): 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.).
Ademas, 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, suefo 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 Ia
reaccidon de estos pacientes, no ayudando de
esta forma a entablar una apropiada relacién y
comunicacion con ellos.

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

J El conocimiento escaso de la patologia
autista y el retraso en el diagndstico hace que
muchas personas sigan aun sin un diagndstico
certero. Ademas, su limitado acceso a los
servicios médicos ha hecho que muchos
profesionales sanitarios no tengan experiencia
en el manejo de estos pacientes, cuyas
dificultades de base condicionan de forma
importante su relacién.

. 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 Sservicios
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.

J La complicacién de orientarse a través
del sistema es aln mayor en esta poblacién:
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necesidad de multiples gestiones, citacién en
persona, etc. son algunos de los factores que
para esta poblacion pueden ser muy
complicados.

. La rigidez del sistema impide que en
ocasiones se puedan individualizar
procedimientos médicos que posibilitarian una

mejor atencidn al paciente con discapacidad.

1.4. Problemas de salud general de
los pacientes con TEA

Este apartado no se ha actualizado respecto a
memorias anteriores.

1.4.1. Comorbilidad Psiquiatrica

Este apartado no se ha actualizado respecto a
memorias anteriores.

2.- Méetodo

2.1 Diseno del Programa

Este apartado se mantiene igual respecto a
memorias anteriores

2.1.1 Objetivos

El Programa AMI-TEA, para la Atencién 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 enla
atencion a la salud de las personas con TEA.

Los objetivos especificos del programa son:

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

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

3. Facilitar la atencidn 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 Atencidn Médica Integral a
pacientes con TEA se establecid en un hospital
general para poder tener el maximo numero
posible de especialidades
centralizando asi la atencion médica, y ademas

médicas,

atender a poblacién de todas las edades.

Para facilitar al maximo la llegada de los
pacientes al Programa, se determindé que la
derivacién 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 varios tipos de atencion:
derivacién programada de inclusién en el
programa; atencion de revisiones periddicas de
salud y atencidn via urgencia para necesidades
de atencién urgente de pacientes ya incluidos
en el programa.



Hospital G_eneral Univ~ersitario
suveis Gregorio Marainon

g Red
‘ BHs H

o Hospitales sin Hum
IPSMaranén

MEMORIA DE ACTIVIDAD PROGRAMA AMI-TEA 2020

ATENCION PROGRAMADA

Contacto con las coordinadoras asistenciales
(CSA)

Las CSA en este momento inicial se encargan de:

- Recibir la primera notificacién de la necesidad
de atencidn 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 Admisién el registro y citacion
del paciente.

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

Evaluacion inicial

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

v Confirmacién diagnéstico TEA
Evaluacion psiquiatrica
Evaluacidon médica general completa

ANERNERN

Organizacion del seguimiento vy
derivaciones oportunas

Las CSA, con la informacién dada por el
facultativo responsable, organizan y coordinan
todas las acciones que se deriven de la primera
evaluacién (derivacion a otras especialidades,
realizacion de pruebas, etc.).

Coordinacion de las pruebas complementarias
y derivacidn a otras especialidades

Las CSA citan a los pacientes en el Servicio de
Admision, 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, las CSA realizan toda la gestion de citas
y acompafan al paciente cuando es necesario.
Ademas, realizan un contacto previo con los
servicios a los que acudira el paciente, haciendo
llegar junto a éste un informe actualizado de su
situacion (diagndstico, tratamiento y
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 vy
pruebas complementarias para que se realicen
de la forma mas eficiente posible y en el menor
nimero de dias posible. Las citaciones se
devuelven en todo caso via telefonica o email, lo
gue 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
coordinador asistencial y las familias

permanente entre el

Las CSA atienden llamadas y/o correos
electrénicos directamente de las familias, en
horario de mafana, para dar respuesta
inmediata a aquello que lo precise o canalizar las
actuaciones necesarias:
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a) Via telefénica da respuesta inmediata a la
demanda telefénica (un teléfono en consulta y
un teléfono movil que acompariia durante toda
la jornada laboral de 8h a 15h al CSA para la
rapida resolucién de la demanda planteada).

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

c) Via presencial: atendiendo directamente las
demandas planteadas

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.

En el caso de Neuropediatria, ante la gran
necesidad de derivacidon a este Servicio, se ha
contado con la colaboracién de los tres
neuropediatras del hospital.

En el caso de especialidades con mucha
subespecializacién se habia acordado con el Jefe
de Servicio que seria él el que recibiera las
interconsultasy, en funcion de la demanda, éste
designara al profesional que se haria cargo. Esto
se estaba 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
familiarizdndose con este tipo de pacientes. Este
es el caso de los servicios de Dermatologia
Infantil, Anestesia, y Rehabilitacién, entre otros.

En 2020, dos especialidades médicas pasaban
consulta en los propios espacios de AMITEA,
dada la gran prevalencia de patologia de los
pacientes y consecuente gran demandad de
interconsultas. Es el caso de Neurologia de
adultos, con cuyo servicio se establecié una
consulta periddica (quincenal) en AMI-TEA; en
este caso, 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 mas
conveniente. La otra especialidad es Digestivo,
con quienes se establecié una colaboracidn
mensual en forma de toda la mafana de
consulta en los espacios de AMITEA, facilitando
la coordinacién.

La implicacion de uno o sélo algunos de los
profesionales de cada especialidad en el
Programa, como sucede con la mayoria de las
especialidades, 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.

Acompaiiamiento

En procedimientos especiales, y segun la
disponibilidad del CSA, éste acompana al
paciente a aquellos servicios que por ser
escasamente utilizados no tengan experiencia
previa en el manejo/tratamiento de estos
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pacientes. También se producen
acompafiamientos en el caso de pacientes con
comportamientos dificiles en el entorno
sanitario o] con caracteristicas
comportamentales, comunicativas o sensoriales
gue permiten anticipar dificultades especiales
en las consultas con otros especialistas o en la
realizacion de pruebas. En los primeros afios de
andadura del Programa se acompafié a muchas
familias, incluso sin dificultades como las aqui
descritas, 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 dltimo semestre del segundo afio, 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
acompafia en general en las siguientes
situaciones:

- 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

- Aquellos pacientes con especiales dificultades
comportamentales en relacién o no con la

asistencia sanitaria

Este protocolo de acompafiamientos se
mantiene en la actualidad.

ATENCION URGENTE, PARA PACIENTES DE AMITEA

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

mismo.

Preparacion de la recepcién: informacion,
acompainamiento.

Las CSA, en estas situaciones de urgencia, avisan
al responsable de urgencias de la previsién de
gue 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 acompanamiento necesarias
que posibiliten una atencidn sanitaria adecuada.
Una CSA, en el momento en que esté disponible,
y siempre que se considere adecuado, visita al
paciente en urgencias y hace un
seguimiento/acompafiamiento de su atencion
hasta la finalizacién del proceso.

El Protocolo de Urgencias TEA se resumiria en:
- Recepcidn inmediata del paciente a su llegada

- Ubicacién del paciente en un drea lo mas
separada posible del resto de enfermos
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- Acompaifamiento contindo del paciente por
persona significativa

-Realizacién rapida de pruebas
complementarias

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

necesario.

En la figura que aparece a continuacién se
sintetiza la organizacion general del programa
de atencidn integral a pacientes TEA.

Derivacion Inicial Seguimiento
/ — ~

URGENTE PROGRAMADAIO REGLADO
Contacto con el coordinador Contacto con el coordinador Revisiones anuales
sanitario del programa sanitario del programa 1

Citacion programada en la Unidad Psiquiatrica/general
Organizacion del traslado de "W”'JE"‘

Evaluacion inicial Odontologia
mm:g:‘lg:: de la recepcion: +Confirmacion d\a.gnn.stn:n T
acomparniamiento -Eva\uanzu?n SELIADL Estandar segiin edad

+Evaluacion médica .ginecologia

Recepcién del paciente en Organizacion del seguimienio

umgencias. Protocolo TEA
Coordinacion de las pruebas
complementarias y derivacion a
otras espedalidades

“facilitacion
-acompaiiamiento
sprotocolo general TEA

+protocolos especificos/
especialidad

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 continuacidn:

Protocolo general para la Atencion Meédica

Integral de pacientes TEA

El CSA procurard 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

* Persona de contacto en el Programa

e Centralizacion de la informacion médica
incluyendo la informacion social, educativa y de
discapacidad

® Priorizacion de la atencidn

e Agilizacion de realizacion de pruebas
complementarias y unificacion en el menor
numero de dias posibles

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

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

e Contemplar sedacién o anestesia para
procedimientos menores

e |[dentificacidn 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 (hospitalizacién)
para mejorar la especializacion de los servicios
auxiliares

e Minimizacién de las barreras de comunicacién
con los pacientes TEA
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¢ Gestion de historias clinicas (devolucién diario
a registro)

En el caso de la consulta en AMITEA, se ha
instaurado una consulta de enfermeria, y en
ella se realizan los procedimientos basicos,
como extracciones sanguineas, toma de
constantes, realizaciéon 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.

En cuanto a protocolos especificos, se han
establecido, tras reuniones de consenso, unos
protocolos basicos de derivacidén y actuacion en
los Servicios de Neuropediatria, de Nutricién,
Ginecologia, Alergia Infantil y Oftalmologia.
Asimismo, se ha establecido un complejo
protocolo para la realizacion de Resonancias
Magnéticas bajo sedacion, eliminando Ia
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 mas adecuada para el
paciente segun las caracteristicas del Servicio.

® Le acompafia 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 cédigo de urgencia: se cursaran
en mano y se remitirdn en ese mismo momento
con “acuse de recibo”.

e Se facilitard siempre que sea posible
habitacion doble de uso individual.

Estancia:

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

e El paciente permanecerd siempre
acompafiado.

e Se permitird 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 arquitectdnicas.

Alta Hospitalaria:

e Se realizard sin demoras para que el paciente
pueda volver lo antes posible a su entorno
habitual.

¢ Incluird calendario de citas programadas para
seguimiento del problema de salud.

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 profesidn
DUE) y un psicélogo.

En este momento la Unidad AMI-TEA esta
formada por cinco psiquiatras a tiempo parcial
(tiempo de 2,5 psiquiatras a tiempo completo),
mas un psiquiatra a tiempo total, 3 psicélogas a
tiempo parcial, dos enfermeras (gestoras de
casos-CSA) y una auxiliar de enfermeria.
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En la préctica, la gran cantidad de trabajo * 2 DUE (gestion de casos-CSA)

realizado en el AMI-TEA de Psiquiatria Infanto-

Juvenil es posible gracias a la colaboracién de un 2.1.5. Elementos clave del programa

clinicos e AMITEA

equipo  multidisciplinar  de

investigadores que incluye  psiquiatras,

ELEMENTOS CLAVE PROGRAMA AMITEA

Gestion de casos

psicélogos y enfermeros que trabaja con el resto

de profesionales del Hospital, asi como al

entramado de recursos no sanitarios que Gestion del programa

conforma una amplia red de colaboracion Acompafiamientos

interpersonal. y -
P Formacion continuada

Personal que se estima necesario en este )
Problemas fundamentales de los pacientes con

TEA y respuesta a los mismos en la gestion del
programa AMI-TEA

momento para trabajar en el Programa:
El personal actualmente trabajando en el
programa:

PROBLEMAS
Dificuttades con los
cambios (necesidad de
igualdad)

MEDIDAS

¢ 1 coordinador médico
Atencion a todas las edades

e 2,5 psiquiatras (evaluacién; seguimiento
psiquiatrico; coordinacion) (o varios psiquiatras

cronickdad del trastorno
Con inicio may temprana

a tiempo parcial, que es la situacién actual)

Profesionalizacion.
centralizacion de ka atencion médica especizlizada para toda

Ausencia de experiendcia
entre los profesionales

¢ 3 psicélogos a tiempo parcial (evaluacién en

. . ,rs itari la Con idad de Madrid
casos dudosos; intervenciones especificas, sanines e _
Identificacion de un especialista por especialidad
planificacion, desarrollo y evaluacién del Farmaaian del persanal
Dificultades de Adaptacion del entorno.  Wtilizacidn de  pictogramas,

programa; formacion y docencia). En esta

comuniCcacion secuencias ¥ anticipacion

Arompanamiento por persona significativa

consulta se ofrece ayuda para disefiar planes de

Acompafiamiento por profesional de AMI-TEA

intervencion en coordinacidn con otros recursos

Dificultades de Informacion previa al senicio receptor
escolares o de intervencidn de ambito privado intersocion Preparacién de los profesionzles sanitarios del servicio
receptor
en el caso de que preexistan, para ser aplicados Acompahamiento por profesional de AMETEA
Dificultades de Evitacion de estimulos gue produzcan fobias

en contextos naturales por la familia. Los

compaortamiento e
hiperestasias sensoriales

Facilitacidn de objetos tranquilizadores

Arompafamiento por profesional de AMITEA

Formacion de personal

Facilitacién en |z gestion de citas v prusbas complementarias
(horarios).

motivos principales de derivacién a esta

consulta son: conductas desafiantes, problemas

de alimentacion, problemas de suefio, fobias,
obsesiones, absentismo escolar, o la necesidad
de recibir informacién o asesoramiento sobre el
trastorno y/o sobre recursos y asociaciones. Las
atencién

necesidades de psicolégica son

Sistems MU,

Protocolos por especialidad

Accesibilidad

Derivacion por cuakguier médico sistema plblico

Citacion telefanica

—

coordinacion

El disefio completo de este programa_fue 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 gement model for health care delivery
in an ASD population, European Psychiatry).

excesivas en este momento para el personal que

interviene, siendo necesario ampliar la dotacién

de psicélogos para AMITEA.)
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3. Programa de
Diagnostico Complejo

3.1. Evaluacion y diagnostico de
los TEA

La consulta AMITEA fue durante los primeros
afnos un observatorio ideal para detectar
necesidades no cubiertas en el campo del
autismo. Una de las dificultades sefialadas por
las familias en relacion con la atencidn sanitaria
de esta poblacion era la dificultad para obtener
un diagnodstico clinico (fuera del ambito
educativo o social).

A partir del 1 de enero de 2011, por
restructuracion del Servicio y creacidon de la
nueva Seccién de Psiquiatria del Nifno y
Adolescente, se abrid una consulta especifica
para cubrir todas las evaluaciones con
diagndstico dudoso procedentes de AMITEA 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
coordinacidon una psiquiatra y una psicologa
junto con el resto de los miembros del equipo
AMITEA. Esta consulta de diagndstico se cerré
en junio de 2015, para reabrirse, en un nuevo
formato y con personal propio, en 2017. En este
programa se atendia inicialmente a poblacién
de 0-18 anos, para posteriormente pasar a 0-25
anos, dadas las dificultades de acceso a
diagnostico de los adultos con sospecha TEA en
el ambito sanitario.

La Unidad de Diagndstico Complejo de
Trastornos del Espectro Autista, ubicada en el
Servicio de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente
del Hospital General Universitario Gregorio
Maranon, se trata de una unidad de ambito
terciario que recibe derivaciones desde los
Servicios publicos de Psiquiatria y Salud Mental
infanto-juvenil 'y desde  Neuropediatria
hospitalaria, cuando en éstas no se consigue
establecer un diagndstico en una consulta de

nuevo habitual.

Su objetivo es la evaluacién de nifios y
adolescentes hasta 25 afios, donde el
diagndstico de Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) no se ha podido realizar en los
citados servicios, siendo necesaria una
valoracion mas extensa. Se realiza una
evaluacién psiquiadtrica completa (revisién de
informes previos, historia clinica, entrevista de
desarrollo, coordinacion con otros recursos,
etc.), y una valoracién psicoldgica (se aplican las
pruebas psicoldgicas especificas para observar
la sintomatologia compatible con TEA como el
ADOS-2 o la CARS, y otras pruebas que permiten
caracterizar mejor los casos y facilitar un
diagnéstico completo, con todos los
especificadores clinicos requeridos segun las
clasificaciones internacionales, es decir, nivel de
lenguaje, nivel intelectual, comorbilidades, etc.
Por ello se realizan, segun la necesidad del caso
en concreto, escalas de desarrollo, inteligencia
o de habilidades adaptativas, pruebas de
lenguaje, atencién u otras que se consideren
necesarias. Al finalizar la valoracién se realiza
una entrevista de devolucién diagnéstica, que
incluye un informe completo de la valoracion,
ofreciendo las recomendaciones terapéuticas
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oportunas, incluyendo la derivacidn al servicio
de Salud Mental del area de referencia, otras
especialidades médicas requeridas y recursos
de atencién temprana.

Durante 2020 se han evaluado a 225 nuevos
pacientes. Mas abajo se presentan diferentes
graficas con las caracteristicas de edad, género
y diagnéstico final.

3.2. Equipo asistencial

Psiquiatria

- Mara Parellada Redondo (Psiquiatra vy
coordinadora del programa).

- Maria Luisa Dorado Martinez

- Patricia Hernandez Jusdado

Psicologia (1 plaza de psicologo ocupada a
tiempo parcial)

- Laura Lépez Moreno

- Leticia Boada Mufioz

Auxiliar de enfermeria (1 plaza)

- Maria Concepciéon Mufioz Jiménez. Auxiliar de
Enfermeria.

- Yolanda Bercial Sanz Auxiliar de Enfermeria.

3.3 Criterios de derivacion

Los aspectos que deben constar en informe
clinico de derivaciéon son los siguientes (se
deberd cumplimentar en informe de

derivacion):

1) Resumen de historia clinica completa, que
incluya historia evolutiva donde se recojan
aspectos de inicio en el lenguaje, comunicacidn
socio-afectiva, comportamientos repetitivos o

excluyentes y alteraciones en la percepcion
sensorial.

2) Diagndstico diferencial psicolégico o

psiquidtrico: trastorno del desarrollo
intelectual, trastorno especifico del lenguaje,
psicosis, trastornos del vinculo, TDAH,
trastornos emocionales y del comportamiento y
otros. Lo realiza siempre el psiquiatra o
psicélogo clinico del CSM-Programa
Infantojuvenil, pero debe ser avalado por
ambos, y derivado desde el Programa Infanto-

Juvenil en conjunto.

3) Diagnéstico diferencial orgéanico: despistaje
de patologia médica identificable: crisis
epilépticas,
dismorfias evidentes, regresiones motoras,

alteraciones metabdlicas,
problemas auditivos, alteraciones genéticas,
etc.

Los casos con diagnéstico de TEA claro, no
precisan derivacion a la Unidad de Diagndstico
Complejo TEA. Si fuera necesario, se deberdn
solicitar las pruebas diagndsticas pertinentes
(Ej: evaluacidn cognitiva, peticion de CGH-Array,
X fragil, etc.) o cualquier otra prueba
complementaria que precisen en funcion del
cuadro clinico (metabdlicas, EEG, RM) en su
hospital de referencia correspondiente, no
siendo el programa de DxComplejo un recurso
para completar un diagndstico ya establecido.

PROCEDIMIENTO PARA LA DERIVACION:

Envio de informe de derivacién a la siguiente
direccion:
dxcomplejo.hgugm@salud.madrid.org, adjunta

en anexos la plantilla de derivacién al Programa.


mailto:dxcomplejo.hgugm@salud.madrid.org
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Junto con la elaboracion de informes
diagnosticos tras la atencion en el Programa de
Diagndstico Complejo, se hace una recogida
sistematica de datos que incluye tiempo de
espera, derivante, datos socio-demograficos,
valoracion realizada antes de la incorporacién al
programa, diagndstico de sospecha, diagndstico
final multiaxial, pruebas realizadas y derivacion
al alta. De esta manera podemos facilmente
extraer datos de actividad y tipologia de los
casos atendidos de forma eficiente siempre que

es necesario.

A continuacidn se resume el circuito asistencial
de los programas AMITEA y Diagndstico
Complejo de TEA:

DIAGNOSTICO COMPLEIO

ST

NOSOY

HWEDOMES

LY Il |
AOINBEE Il =
WDKK WOEDORES

4. Resultados

Debido al gran nimero de datos acumulados en
estos afios del Programa AMI-TEA, el sistema de
almacenamiento de datos sobre la actividad se
migr6 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
introduccion

revisada

de datos,

informacién no recogida, etc.

5] PANEL DE CONTROL

depurando fallos de

duplicidades,

"ACCESO DATOS PACIENTE
- Histérico
- Ficha del Paciente.

- Datos personales

"AGENDA AMI-TEA

- Introducir Citas

- Modificar Citas.

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

- Listado Agenda AITEA
AFIADIR CITA AMI-TEA (FICHA ) ARADIR CTTA Pic (FICA)

amasIC PACIENTE

[ Hodiicarctas
RUPADA
[ AADIR PACTENTE ] VER CITAS PIC UNA A UNA (FICHA)
[ VER CITAS AMI-TEA (TABLA) J VER PICS (TABLA)
VER CITAS AMI-TEA UNA A UNA (FICHA)
VER FICHA INDIVIDUAL PACIENTE VERE IMPRIMIR CITAS AMI-TEA|

VERE IMPRIMIR CITA'S PIC
VER CITAS PIC POR SEMANAS

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

T
NOVERE Geoo ]
APELLIDOS MernoAgulera |
SEI0 P
FECHANACIMIENTO [ 234icd3.

MADRE

Registra: M 1del2 b M ¥

FECHA VIS, +| | HORA +  PRUEBA-ESPECIALIDA
03-nov-10 9:20 Urologia
01-dic-10 13.00/ECO
02-ic-10) 10:00| Urologia
20-dic-10 9:30 Oftalmologia

23-fep-11 13:15| Urologia
15-sep-11 9:40 Gastro-Digestivo
06-0ct-11 10:00/ECO

06-oct-11 9:00 Extraccion AW

17-nov-11 9:00 Gastro-Digestivo
18-ene-12) 830 Extraccion AW
23-uk12| 8:30 Extraccion AMI
02-ago-12| 9:30 Gastro-Digestivo

A4 CLICENESTATABLA PARA ANIADIR CITA

vorae
pove I
vormoe | RCPAL
s [ —
E-mal
I's TPOVISTT. + | ACOMPANAMENT » TEMPO m » OBSERVACIONE » EDADP « Infanti/Adul »
[elt*vista  Maria 30 26 Aduto
Prueba Jose Ell 26 Aduko
Prueba Jose Ell 26 Aduko
Gon Revision NNA 26 Aduko
Can Revision NNA 27 Aduto
Herl 1* Vista Jose Ell 27 Aduto
Prueba Jose Ell 27 Aduto
Jos! Prueba Jose 0 27 Adutto
Her Revision NNA 27 Aduto
Jos! Prueba PENDIENTE 28 Adutto
Jos! Prueba Jose 0 28 Adutto
Revision NNA 28 Aduko

fsinfitra | Buscar

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

Pantalla para examinar simultaneamente la informacién del

paciente y sus citas PIC
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2 AGENDA AMI-TEA
HISTORIA
FECHA
HORA
PSIQUIATRA
ASISTE

ESTUDIO ASOCIADO

N-R

3 TAS PICS
FECHA VISTTA.

1 HISTORICO PACIENTES
FECHA VISTTA 1 - PRUEBA-ESPECIALID/
# HISTORIA g NOMERE DR-DUE
NOMBRE PO VISTA
APELUDOS ACOMPARAMIENTO
TEMPO min
OBSERVACI

FECHA NACIMIENTO
ETEs
MADRE

x LISTA PSIQUIATRAS ..

PSIQUIATRA
NOMBRE PSIQUIAT

MOV MADRE
PADRE

MOV PADRE
TELF FUIO
E-mail

} PRUEBA-ESPECTALIDAD
DEN_INGLES

Disefio de la Base de Datos AMI-TEA

4.1. Situacion especial COVID-19

La situacién epidemioldgica que surge en los
primeros meses del afio, con la pandemia por
COVID-19 obliga a las autoridades sanitarias a
tomar la decision del confinamiento domiciliario
de la poblacién como medida de Salud Publica
fundamental y absolutamente imprescindible
para contener la expansién de la infeccidén por
Covid-19 y proteger la salud de los ciudadanos.
El confinamiento se inicia el 11 de marzo de
2020 y dura 2 meses, con posteriores aperturas
progresivas y parciales que van afectando a
distintos organismos, tipos de profesionales....
Los hospitales se cierran a patologias de distinta
indole en distintos momentos, favoreciéndose
la atencidn telematica en todos los casos donde
eso fuera posible, limitando durante meses la
atencion hospitalaria a situaciones de urgencia,
con protocolos cambiantes segln la situacién
epidemioldgica.

Dentro de los grupos de especial vulnerabilidad
para padecer un proceso grave, se encuentran
aquellas personas con mayor prevalencia de
vulnerabilidad

enfermedades médicas vy

neurobioldgica, como es el caso de las personas
con TEA.

En esta situacidon era especialmente importante
tomar todas las medidas posibles para la
prevencion de la infeccion, y en el caso de que
se produjese, tomar conciencia de las rigurosas
condiciones de aislamiento domiciliario vy
hospitalario, que impedian cualquier contacto
resultan

con otras personas, y que

especialmente penosas para estos pacientes.

Ademas, se pretendia continuar la actividad
asistencial programada en la medida de lo
posible, teniendo para ello que modificar el
formato durante un tiempo para todas las
consultas y durante mucho tiempo para muchas
de ellas.

Durante el periodo de confinamiento se
establecieron algunas medidas fundamentales:

1. Reuniones del equipo diarias, a primera
hora, presencial para todo el personal que
pudiera acudir y telematicas para el personal
gue por razones de salud o epidemioldgicas no
pudiera asistir al hospital. En esas reuniones se
tomaban decisiones asistenciales adecuadas a
los protocolos cambiantes, se compartia
informacién de otros centros o programas, se
tomaban decisiones sobre documentos a
elaborar, etc..

2. Atencion telematica a todos los
pacientes programados

3. Atencidon urgencia via email, de 9-21
todos los dias de la semana, por parte de los
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psiquiatras, de forma rotatoria para atender las
necesidades de salud de los pacientes TEA.
Inicialmente se atendié a los pacientes de
AMITEA, posteriormente a cualquiera con
diagndstico TEA (o su familia), a peticién de
equipo psicopedagdgico.

4. Busqueda de y elaboracién de
documentos informativos para las familias con
pacientes TEA. Estos documentos se fueron
poniendo a disposicion de las familias por
correo-e, de asociaciones cuando se nos
requerian, de otros hospitales, la Oficina de
Salud Mental, etc. Se elaboraron muchos tipos
de documentos, muchos de ellos con
pictogramas, cuando iban dirigidos a los propios
pacientes.

5. Participacién en otras acciones del
Instituto de Psiquiatria y Salud Mental,
poniendo el personal a disposicidn de cualquier
necesidad de forma proactiva: atencidon a
interconsultas, a personal del hospital,
elaboracién de medidas para la despedida de
pacientes terminales de sus familiares, etc..

6. Junto con el personal de investigacion en
TEA, elaboracion de adaptacion de los
instrumentos  habituales de evaluacién
diagnodstica de pacientes TEA, ADOS-2 adaptado
(en materiales y formato) y CARS-2. El primero
de ellos, ADOS-2 tuvo que ser adaptado (solo
para fines diagndsticos) respecto a los
materiales utilizables, el uso de mascarillas, las
actividades a evaluar, las puntuaciones de las
mismas (ver punto 7 de este mismo apartado).
Dada la poca validez de las puntuaciones ADOS-
2 con las adaptaciones necesarias por
distanciamiento social, se adaptaron otros

instrumentos para su uso tanto in situ como a
distancia, elaborando instrucciones para la
grabacion de pequeiios videos por parte de las
familias para su posterior envio y valoracién por
parte del personal.

7. Participacién en foros de profesionales a
nivel internacional para compartir iniciativas
asistenciales para pacientes TEA, puesta al dia
de validez de instrumentos de uso habitual en
TEAy puesta en marcha de instrumentos menos
utilizados habitualmente pero mas apropiados
en contexto de distanciamiento social. EIl mas
relevante de estos fuer el foro IDEA, organizado
por la Universidad de Missouri, con reuniones
semanales con mas de 100 profesionales de
autismo a nivel internacional.

En este sentido, se elabord una documentacion
para facilitar la explicacion de la situaciéon y las
medidas de forma adaptada a las personas con
TEA.

Algunos de los documentos especificos que se
elaboraron se incluyen a continuacién
(elaborado a 20 de marzo de 2020):

» ATENCION A LA CONSULTA
PROGRAMADA
Se hacen todas las consultas

programadas, por teléfono. Enfermeria
llama antes para avisar. Ademas de la
consulta habitual, se pregunta por
sintomatologia general/respiratoria y
apoyos de terapeutas/psicologos/ AT.

Si es necesario, se deriva a las psicdlogas
de AMITEA (interconsulta preferente),
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gque hardn la atencion telefdnica
necesaria.

» ATENCION PSICOLOGICA

Recepcidn de llamadas con dudas de salud relacionadas con
COVID-19:

Se hacen todas las consultas programadas’ por -Responsable médico de la Federacidén Autismo Madrid

teléfono. Enfermeria llama antes para avisar. Se -Responsable Plena Inclusion
-Gestoras asistenciales AMITEA

han continuado trabajando en los materiales DE ESTAS TRES FUENTES LLAMARAN A MARA-COORDINADORA

escritos para las familias, sobre el COVID-19 y

sobre la situacién de confinamiento y l
aislamiento, con pautas de actuaciéon que estadn
a disposicién de todo el equipo. Médico de emergencias en AMITEA-grupo TEAMS
e Mara Parellada 14, 16 marzo
> ATENCléN URGENTE e Lourdes Sipos 22, 25 marzo

e  Patricia Hernandez 18, 29 marzo

e  Maria Carnicer 17, 23 marzo

Se responde a todas las peticiones de atencién e Abigail Huertas 19, 26 marzo

urgente realizadas por teléfono o correo e Carmen Moreno 20, 28 marzo

electrdnico, relacionadas con la situacion de e Cloe Llorente 27, 30 marzo

confinamiento. e M2 Luisa Dorado 21, 24, 31 marzo

> INFORMACION UNIFICADA DE MOMENTO

LLAMAD A MARA,
QUE  CONTACTARA

Se responde a correo de la coordinadora de un Obtiene informacién CON MICROBIOLOGIA

CAT que solicitaba ampliar la atencién ofrecida médica de la familia

) o, v DERIVA A Interconsultor

a pacientes de AMITEA a toda la poblacién con URGENCIAS O DA urgencias

diagndstico. Se plantean los distintos niveles de e Micro?

. ., . .. INDICACIONES .

intervenciéon  (tratamiento  farmacoldgico, e Urgencias?

asesoramiento psicolégico y facilitacién de

documentacién) y la disponibilidad para cada
SI DERIVA A URGENCIAS, LLAMA AL

uno de estos niveles y se elaboran los PERSONAL DE URGENCIAS DE
correspondientes documentos. PSIQUIATRIA PARA RECIBIR AL
PACIENTE E INFORMAR AL MEDICO DE
> ATENCION A PACIENTES TEA CON URGENCIAS QUE LO ATIENDA DE LA

CONDICION/NECESIDADES
Y DERIVA A URGENCIAS O DA
INDICACIONES

SINTOMAS RESPIRATORIOS
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» POSICIONAMIENTO AMITEA

Dentro de la atencién a lo que las familias
estuvieron reclamando durante los dificiles
momentos de confinamiento, AMITEA opté por
posicionarse en algunos momentos respecto a
algunos temas de interés general para las
personas TEA. Inicialmente muchas familias
solicitaron informes justificativos para que los
chicos pudieran salir a la calle a dar paseos.
Dada la situacién sanitaria, el desconocimiento
de las vias de contagio, la vulnerabilidad
especial de los pacientes TEA hacia las

de protecciéon de datos (la informacidn clinica
tuvo que compartirse por medios no
habitualmente adecuados para ello), perdiendo
los profesionales también la adecuada en otras
circunstancias proteccién de sus datos de
contacto, etc.

Como consecuencia de la adaptaciéon urgente y
transitoria de los modelos asistenciales, el
volumen asistencial no se vio repercutido,
atendiéndose a todas las personas que
previamente estaban citadas y ademas a todas
aquellas que necesitaron atencién sobrevenida.

comorbilidades, la falta de espacio en los
hospitales, las condiciones de hospitalizacidon
(imposibilidad de visitas, hacinamiento, criterios

. 1 Meses NUEVOS REVISION P TF
de ingreso, etc..) se decidio favorecer la
. L . . .. ENE 49 336 0 0
habituacion de los pacientes a la situacion de
fi iento y la disuasién, en la medida de lo FED % %68 ° °
con.mamlen .y P = e MAR 33 340 0 0
posible, de salidas de casa no imprescindibles. ABR - 389 0 0
En ese sentido se elaboraron documentos, MAY 37 354 0 0
adaptados a los pacientes y familiares para JUN 23 430 0 0
hacer del confinamiento un tiempo lo mads JUL 23 391 0 0
tranquilo y productivo posible. AGO 19 117 0 0
SEP 22 410 0 0
4.1.2. Resultados asistenciales durante ocT 2 550 0 0
la andemia ostpandemia Nov 20 dod 0 0
_p Y postp ] DIC 27 323 0 0
organizados por consulta presencial, TOTAL 363 4.410 0 0

telefdnica y telematica Tabla 1. Atencién global 2019

Al iniciarse las medidas de restricciéon del NUEVOS REVISION P TF
movimiento de la poblacién, de confinamientoy ENE 26 2 372

de distancia social, no habia disponibles FEB 22 430
métodos de atencidn telematica a pacientes. De MAR 35 460
forma urgente hubo que habilitar medios, con ABR 16 354
alguna cuenta oficial puesta a disposicion por la MAY 3 10 369
Comunidad de Madrid, y con mucha utilizacién JUN ! 60 442
desde las propias cuentas profesionales de los :Lélb 2: ;2 22‘2
facultativos. Esto posibilité mucho mayor - o5 73 320
contacto no presencial con las familias, lo mas oCT o1 o1 374
adecuado posible (siempre que se podia con NOV 22 95 318
videollamada, cuando no se podia, DIC 16 64 197
telefonicamente), priorizando la atencion a los TOTAL 225 506 1.262 2.759

pacientes al cumplimiento absoluto de las reglas Tabla 2. Atencién global 2020

™

TOTAL
385
421
373
417
391
453
414
136
432
571
430
350

4.773

TM TOTAL

2

2
1
4
6
15
13

5
24

10
21

103

402
452
497
371
386
519
404
148
423
510
445
298
4.855
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Comparativa Atencion global 2019-2020

4.2. Resultados de asistencia
clinica

A continuacién, se sefialan los principales
resultados de asistencia clinica en el programa,
tanto a nivel global, desde sus inicios, como los
resultados del afo que nos ocupa.

Se muestran datos de poblacion, actividades de
la consulta de psiquiatria, actividades de
interconsulta y otras pruebas, asi como los
resultados de evaluacion y diagndstico en el
programa de Diagndstico Complejo.

4.2.1. Actividad global (abril de 2009-
diciembre de 2020)

Desde el comienzo del programa en abril de
2009 hasta el 31 de diciembre de 2020), se han
atendido a 3.209 pacientes nuevos y se han
realizado mds de 56.000 actuaciones médicas
(incluyendo las consultas de psiquiatria, las
interconsultas a otras especialidades y las
pruebasmédicas realizadas). Todos estos actos
médicos han sido gestionados desde el
Programa AMITEA.

AMI-TEA 2009-2020

INCORPORACIONES AL  PRUEBAS MEDICAS INTERCONSULTAS CONSULTAS
PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 1: ACTIVIDAD GLOBAL AMITEA 2009-2020

4.2.2. Descripcion de la poblacion AMI-
TEA

En cuanto a la distribucidn global por género, se
mantiene la dindmica de los ultimos afios con un
18% de nuestra poblacién mujer y un 82% de
pacientes hombres.
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Poblacién por género

m HOMBRE
= MUJER

GRAFICO 2. DISTRIBUCION POR GENERO PACIENTES AMITEA
2009-2020

El 33% son mayores de 18 afos (1.605
pacientes) y 3.250 (67%) son poblacién infanto-
juvenil.

Poblacidon por edad

B ADULTO (>=17)*
® INFANTIL

GRAFICO 3. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES AMITEA
2009-2020

4.2.3. Actividad de la consulta de
Psiquiatria 2009-2020

Seguidamente se presenta la evolucién de la
actividad en la consulta de Psiquiatria desde la
apertura del programa.

Respecto al primer afio completo (2010), los
datos del 2020 reflejan un aumento de la
actividad global del 282%.

Consulta de Psiquatria

4773
314313297
2819
2287
ﬁ -

2010 2011 2012 2013

2015 2016 2017 2018 2019 2020

GRAFICO 4. ACTIVIDAD GLOBAL CONSULTA DE PSIQUIATRIA AMITEA 2009-2020

Como puede apreciarse en la siguiente gréfica,
que desglosa el numero total de visitas
psiquidtricas entre primeras visitas (pacientes
de nueva incorporacidn) y consultas de revision,

el nimero de estas ultimas ha sido siempre
creciente y se espera que lo siga siendo. Esto es
facilmente explicable desde la continuidad de
cuidados que requiere la mayoria de los
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pacientes con autismo y al hecho de que es un
programa que no da altas, pero sigue

incorporando una media de 340 pacientes al

afo.
Actividad AMI-TEA Psiquiatria . .
2009-2020
. V@-H@"@_@ —
T .78 - —
43
-~
318 28 368 292 275 363 225

2009 2010 2011 2012 2013 2014

3D

2016 2017 2018 2019 2020

e NUEWOS === REVISION

GRAFICO 5. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA (NUEVOS Y REVISIONES) 2009-2020

En el 2020 se han incorporado 225 nuevos
pacientes y se han realizado un total de 8.508
actuaciones meédicas, de ellas 4.855 son
consultas psiquidtricas, 2.531 son consultas a
otras especialidades y 1.347 son pruebas
médicas.

ACTIVIDAD DEL PROGRAMA ANO 2020

INCORPORACIONES ~ PRUEBAS MEDICAS  INTERCONSULTAS CONSULTAS
AL PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 6. ACTIVIDAD GLOBAL AMITEA ANO 2020

De los 225 pacientes incorporados, 186 (83%)
son varones y 39 (17%) son mujeres.

4.2.4. Actividad del 1 de enero de 2020
al 31 de diciembre de 2020

\I = HOMBRE

= MUJER

HOMBRE
83%

GRAFICO 7. DISTRIBUCION POR GENERO PACIENTES AMITEA
2020

La gran mayoria de los pacientes que se
incorporaron en 2020 siguen siendo jévenes. En
concreto, 190 pacientes son menores de 18
anos, un 84%.
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B ADULTO (>=17)*
B INFANTIL

GRAFICO 8. DISTRIBUCION POR POBLACION INFANTILY
ADULTA PACIENTES AMITEA 2020

En el siguiente grafico puede verse en mayor
detalle la distribucidn de los pacientes segun
franjas de edad.

Actividad de la consulta de

05 g 05 5 o »
05" UL 1\.15“&0 60 mwo%“ﬁ

GRAFICO 9. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES AMITEA 2020

El programa AMI-TEA permanece abierto todo
el ano con una actividad constante que solo
disminuye ligeramente en los meses

vacacionales de agosto y diciembre.

Psiquiatria
AMI-TEA 2020 =7

EMNE FEB MAR ABR

MMAY JLIN JLIL
= NUEVOS = REVISION

GO SEP QCT NOW Dic

GRAFICO 10. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA Enero — Diciembre de 2020 (revisién y nuevos)

En total, en 2020 se realizaron 4.855 consultas
psiquidtricas. Se atendieron en estas visitas a 1.
476 pacientes diferentes. La gran mayoria de
ellos solo precisaron una consulta anual (365
pacientes), dos consultas al afio (337 pacientes)

o tres (262 pacientes). Sin embargo 134
pacientes precisaron 7 o mas visitas al
psiquiatra. En concreto, 46 pacientes tuvieron
gue acudir en mas de 10 ocasiones dada la
gravedad de sus sintomas
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Visitas a Psiquiatria necesitadas por cada
paciente 2020

n? Pacientes

1 2 3 4 5 B 7 B 9

N2 Visitas

11 12 13 14 15 16 17 18 24

GRAFICO 11. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA. NUMERO DE CONSULTAS POR PACIENTE (2020)

Ademas de las consultas psiquidtricas se realizaron mds dos mil quinientas interconsultas a otras

especialidades.

4.2.5. Actividad interconsultas y pruebas
del 1 de enero de 2020 a 31 de diciembre
de 2020

Psicologia fue la especialidad clinica mas
demandada con 641 consultas. Dos dias en
semana la consulta de AMI-TEA psicologia cubre
las necesidades de los pacientes del programa.
En esta consulta se ofrece ayuda para disefiar
planes de intervencion en coordinacidon con
otros recursos escolares o de intervencion de
ambito privado en el caso de que preexistan,
para ser aplicados en contextos naturales por la
familia. Los motivos principales de derivacién a
esta consulta son: conductas desafiantes,
problemas de alimentacién, problemas de
suefo, fobias, obsesiones, absentismo escolar, o
la necesidad de recibir informacién o
asesoramiento sobre el trastorno y/o sobre
recursos y asociaciones.

Como en afios anteriores las especialidades de
neuropediatria, neurologia, trauma-ortopedia,
digestivo y oftalmologia son las mas necesitadas
por nuestra poblacidon. Este aiflo observamos
también un aumento en las consultas de
endocrinologia.

VISITAS A OTRAS ESPECIALIDADES 2020
(N=2.531)

GASTROENTEROLOGIA

CIRUGIA MAXILOFACIAL

CIRUGIA PEDIATRICA

NEUROFISIOLOGIA

PEDIATRIA

MAXILOFACIAL

URGENCIAS
NEUROCIRUGIA
CIRUGIA
HEMATOLOGIA |
NEFROLOGIA |1
ESTOMATOLOGIA |mex:
421
ORL
ANESTESIA
DERMATOLOGIA
REHABILITACION sy
B 117 |
OFTALMOLOGIA |1 m
P
DIGESTIVO INFANTIL  |——s

. 100
NEUROLOGIA
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GRAFICO 12. CONSULTAS A OTRAS ESPECIALIDADES EN 2020
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ESPECIALIDAD N2 CONSULTAS

Psicologia 641
Neurologia 299
Trauma-Ortopedia 166
Digestivo infantil 141
Endocrinologia 133
Oftalmologia 129
Gastro-Digestivo 117
Rehabilitaciéon 62
Dermatologia 61
Genética 61
Nutricién 60
Anestesia 59
Ginecologia 57
ORL 56
Alergia 42
Estomatologia 35
Nefrologia 28
Urologia 28
Neumologia 26
Hematologia 24
Cirugia 20
Foniatria 20
Neurocirugia 18
Oncologia 18
Inmunologia 16
Urgencias 12
Medicina Interna 11
Maxilofacial 10
Pediatria 9
Reumatologia 9
Cirugia Pediatrica 5
Cirugia Pl3stica 5
H.D. Pediatria 5
Infecciosas 5
Neurofisiologia 5

TABLA 2. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECIALIDADES EN 2020
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Siguiendo el mismo procedimiento que en afios
anteriores, la mayoria de las visitas a otras
especialidades fueron gestionadas por las
gestoras de

(realizando la cita, la llamada informativa a la

casos-coordinador asistencial
familia, y el registro en admisién el dia de la
consulta). Las CSA han acompaiado 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, electroencefalograma,

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.

La distribucién de las pruebas médicas
realizadas en 2020 es la siguiente:

PRUEBAS REALIZADAS EN 2020
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GRAFICO 13. PRUEBAS MEDICAS EN 2020

No obstante, 77 pacientes necesitaron mas de 10 interconsultas o pruebas, y 13 de ellos, mas de 20

visitas/pruebas al afio.
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Visitas a otras especialidades y pruebas
que han precisado cada paciente (1.059
pacientes atendidos)

M2 Pacientes

1 2 3 4 5 & 7 B 9 1011 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23005 29231
N2 Visitas

GRAFICO 14. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECILIDADES Y PRUEBAS MEDICAS POR PACIENTE

A pesar de que nuestra poblacién adulta no llega
al 20%, la mayoria de las interconsultas y
pruebas son realizadas a este subgrupo, lo que
supone que incluso teniendo en cuenta la
necesidad de despistaje organico en los

Consultas a otras
especialidades

ADULTO INFANTIL

m Especialidades = Pruebas

primeros afios de vida o tras recibir un
diagndstico de autismo, la poblacién adulta con
autismo (igual que la poblacion general) tiene
mayores problemas médicos y necesidades de
salud que los nifios y jévenes con autismo.

Consultas distribucion
edad

MENOR DE EDAD

MAYOR DE EDAD

m Especialidades = Pruebas

GRAFICO 15. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECILIDADES Y PRUEBAS MEDICAS SEGUN EDAD DE LOS PACIENTES (DIVIDIDO EN
POBLACION INFANTILY ADULTA)
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Edad de los pacientes derivados a otras
especialidades y pruebas
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GRAFICO 16. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECILIDADES Y PRUEBAS MEDICAS SEGUN EDAD DE LOS PACIENTES
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GRAFICO 17. RESUMEN DE CITAS POR MESES
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Ne ACOMPANAMIENTOS PICS 2020
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GRAFICO 18. NUMERO DE ACOMPANAMIENTOS PICS POR MESES 2020

En resumen, la actividad comparada de los afios 2019 y 2020 es la que sigue:

2019 2020
NUEVOS | REVISION P|TF | TM TOTAL NUEVOS | REVISION P TF ™ TOTAL

ENE ENE

49 336 0 0 0 | 385 26 2 372 2 | 402
FEB FEB

55 366 0 0 0 | 421 22 430 452
MAR MAR

33 340 0 0 0| 373 35 460 2 | 497
ABR ABR

28 389 0 0 0 | 417 16 354 1| 371

Y Y

MA 37 354 0 0 0 | 391 MA 3 10 369 4 | 386
JUN JUN

23 430 0 0 0 | 453 11 60 442 6 | 519
JuL JuL

23 391 0 0 0 | 414 20 76 293 15 | 404
AGO AGO

19 117 0 0 0 136 8 35 92 13 148
SEP SEP

22 410 0 0 0 | 432 25 73 320 5 | 423
ocT ocT

21 550 0 0 0| 571 21 91 374 24 | 510
NOV NOV

26 404 0 0 0 | 430 22 95 318 10 | 445
DIC DIC

27 323 0 0 0 | 350 16 64 197 21 | 298
T L 4.41 TOTAL 22
OTA 363 410 0 0 0 4.773 OTA s 506 1.262 | 2.759 | 103 | 4.855

Como puede observarse, no solo no disminuyd ultimos formatos solo se produjeron en 2020,
la actividad global sino que aumentd. Cambi¢ el habilitados por necesidad por pandemia.

formato de asistencia, siendo P=presencial,
TF=telefénica y TM= telemedicina; estos dos
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A pesar del deseo de los profesionales de tener
mas actividad telematica, la falta de preparacion
de los dispositivos impidié que asi fuera,
teniendo que hacer muchas mas consultas
telefénicas de lo que seria deseable.

4.3. Resultados: Evaluacion y
Diagnodstico de los TEA. Programa
de diagndstico complejo.

Descripcion de los
pacientes

B Hombres

B Mujeres

GRAFICO 19. DISTRIBUCION POR GENERO PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2020

Distribucion por edades

123456 7 8 9101112131415161718

GRAFICO 20. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2020

EDAD POR ETAPAS
ESCOLARES

N

0-2 ANOS 3-5 ANOS 6-12 ANOS ~ 13-15 16-18
ANOS ANOS

® Muestra total = DSM

GRAFICO 21. DISTRIBUCION POR EDAD POR ETAPAS ESCOLARES
EN MUESTRA TOTAL Y DERIVADOS DE SALUD MENTAL

DESCRIPCION DE LOS
PACIENTES
Cociente intelectual
(Escalas Wechsler)

DE 130 Y SUPERIOR (Cl...
DE 120 A 129 (Cl...
DE 110 A 119 (Cl...

DE 90 A 109 (CI MEDIO)
DE 80 A 89 (CI NORMAL-...

DE 70 A 79 (LIMITE)

DE 55 A 69 (RM LEVE)
DE 40 A 54 (RM...

DE 20 A 39 (RM GRAVE)

0 10 20 30 40

GRAFICO 22. CAPACIDAD INTELECTUAL PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2020
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Diagnostico principal

RGD 1%
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TGD 3%

m TEA 68%
T COMUNICACION SOCIAL 6%

TEA 68%

mTGD 3%
TDAH 2%

m T LENGUAJE Y COMUNICACION 3% mRGD 1%

m OTROS 23 %

GRAFICO 23. DIAGNOSTICO FINAL PACIENTES DIAGNOSTICO COMPLEJO 2020

4.4. Agradecimientos AMI-TEA

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 AMI-
TEA se han recibido mas de 30 agradecimientos
(uno de ellos firmado por 145 personas).

Se han recibido menos de 1 parte de
reclamaciones al afio. De todos ellos queda
constancia en el Servicio de Atencidn al Paciente
del Hospital. Inicialmente se realizd un andlisis
de resultados objetivos sobre la efectividad y
satisfacciéon de los pacientes y sus familias,
gracias a la explotacion de los datos del Proyecto
de investigacién sobre evaluacion de la
efectividad detallado en el apartado de

investigacion 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
gue lo padecen.

Ademas, el programa ha recibido premios y
reconocimientos publicos de la Asociacién
Asperger y de Federaciéon Autismo Madrid,
especificamente con el Reconocimiento de la
Asociacidon Asperger 2011, y Premio a los 10
afios en recursos asistenciales de la Federacion
Autismo Madrid.
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4.5. Puesta en marcha de un

sistema de evaluacion. ETES

Durante el 2010y 2011 se realizd una valoracion
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
Il 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 Atencidn
Médica Integral especifico (AMI-TEA) con el
estado de salud y la calidad de vida de esas
mismas personas tras un afo en dicho
programa.

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

3- Comparar el grado de satisfaccion con los
servicios sanitarios de los familiares de las
personas con TEA antes de su incorporacion a un
Programa de Atencion 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 incorporaciéon a un
Programa de Atencion Médica Integral

especifico (AMI-TEA) y después de un afo en
dicho programa.

5.- Comparar el grado de conocimiento sobre
los TEA en los profesionales sanitarios que
atienden a esta poblacion antes y un afio
después de la implantacién de un Programa de
Atencidon 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 satisfaccion 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 implantacién del
programa AMI-TEA. Para la consecucién de
estos objetivos se planteé 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 hipotesis planteadas para determinar la
efectividad del Programa fueron:

1. Un afo después de la instauracién del
Programa para la Atencion Médica Integral de
Pacientes con Trastornos del Espectro Autista
(AMI-TEA) los pacientes atendidos tendran una
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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 tendrdn mas revisiones médicas, mas
control de la medicacion, y habrdn sido
atendidos mas sensiblemente (menos tiempo
de espera para las citas y las consultas, menos
profesionales médicos diferentes) durante el
ano siguiente a su incorporacién al programa
gue en el afio anterior.

3. Los pacientes que hayan sido atendidos en el
programa (o familiares en el caso de incapaces
de contestar) tendrdn mayor satisfaccion con la
atencidn sanitaria recibida en el afio siguiente a
la incorporacion 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, satisfaccidén de los pacientes y
familias) no variaran a lo largo de un afio en una
comunidad de comparacion que no tiene un

8 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 3rd”. Psychiatry Res, 41 237-248.

9 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.

programa especifico para la atencién de esta
poblacién (Asturias).

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

1. Salud del paciente con TEA

- Variables fisicas evaluadas in situ PESO,
TALLA, TENSION ARTERIAL.

- Cumulative lliness Rating Scale (CIRS).
(Miller et al, 1992)2.

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

- Cuestionario de Salud EuroQoL-5D*°,

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

e Autovaloracion del estado de
salud

* Morbilidad diagnosticada

e Consumo de medicamentos y
automedicacién

e Practicas preventivas:
vacunacion, higiene, exdmenes
de salud, etc.

» Habitos de vida

e Accidentalidad

10 Herdman M., BadiaX, Berra S. (2001). EuroQol-5D: a simple
alternative for measuring health-related quality of life in primary care:
Agencia d Avaluacié de Tecnologia i Recerca Médiques, Barcelona,
Spain. Aten Primaria, 15:425-30.
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* Restriccidn de actividades

e 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. Satisfaccidn con servicios médicos
4. Conocimiento sobre el autismo de los
profesionales
5. Estrés percibido del familiar. Stress
Thermometer Visual Analogue Scale

4.6. Evaluacion externa de la
calidad del Programa (EFQM)

En el afio 2011 se realizé una primera “Carta de
Servicios” siguiendo el modelo de gestidon de
calidad propuesto por la Oficina de Informacién
y Atencion al Ciudadano segun los criterios del
Modelo EFQM de Excelencia de Calidad. Este
modelo conlleva el que el Programa sea
sometido a una evaluacién de calidad
consistente en: una autoevaluacién interna, una
validacién o auditoria que da a conocer
publicamente los resultados del Informe de
autoevaluacion 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
certificacién realizada por un agente externo
certificador y cuya finalidad es la de comprobar
gue las acciones de mejora propuestas en la
evaluacién externa han sido adoptadas vy
ejecutadas por la Organizacion.

Estas cartas se han ido actualizando, habiéndose
realizado la ultima actualizacién en 2018,
evaluando los compromisos especificos de
AMITEA dentro de los objetivos del Servicio de
Psiquiatria del Nifio y del Adolescente, dentro
del actual Plan Estratégico del Hospital. Se
incluye la ultima versién a continuacion:

CARTA DE SERVICIOS

PROGRAMA AMITEA (ATENCION MEDICA INTEGRAL-
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA)
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO GREGORIO MARARON
CONSEJERTA DE SANIDAD

@ Informacién de contacto

PROGRAMA AMITEA (ATENCION MEDICAINTEGRAL-TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTAY
SERVICIO DE PSIQULATRIA DEL NIROY DEL ADOLESCENTE.
a:

[ERC———
[R5 s B 3, v
BT

@ serviclos a los cludadanos @ Compromisos de calidad

ATEHGEN AMEBILATOR, AROTO 4 L HOSPTALZAGON Y APOTO N e e e
ol e, e s PRy o o e
e e

£l programa AMITEA ofrece atencién médica ambulatoria a personas

e pacientesy . precisen
1a intervenci faciltando a gestion

ondeo
dasda al programa AMITEA

FAMILIARIZACION CON EL ENTORNO HOSPITALARIO:

Seha

b Doctor TEA (www. doctortea.org) para que los pacientes .
s fa profesionales, el entomo medico y fos procedimientos Gl
previamente a scudir a hospital

oA PACIENTE:

]

‘astos precisan.

COORDINACION EXTRAHOSPITALARIA:

recurs

FORMACION CONTINUA:

1a rod sanitari d a Comunidad de Madrid.
Contribuye a Iz formacién continua de profesionales de la fed sanftaria de la
Comunidad de Madrd

Contribuir al avance cientifico en la etiologia y el tratamiento de los Trastomos
INVESTIGACION: el Espectro Autista, poriendo en marcha anuaimenta al menos dos proyectos de

4.7. Actividades de formacion

4.7.1. Actividades de formacion vy
divulgacion

Como en todo servicio de asistencia sanitaria,
la formacién y actualizacién continuas son una
obligacion para ofrecer la mejor atencion
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posible y avanzar el conocimiento, causas, y
futuras intervenciones de estos trastornos.

Ademas de la formacién relacionada con la
practica clinica habitual, la coordinadora del
programa y una de las adjuntas son Profesoras
Asociadas al Departamento de Psiquiatria de la
Facultad de Medicina de la Universidad
Complutense de Madrid desde 2008 la primera
y desde 2013 la segunda.

Los profesionales del Programa AMI-TEA han
sido invitados para participar en varios 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 TEAy dar a conocer el Programa AMI-TEA. De
manera paralela, participamos en la Formacion
a residentes de medicina y psicologia del
Hospital General Universitario  Gregorio
Marafién ofreciendo una ensefianza especifica
en TEA de 4-6 horas de duracidon. Ademas,
hemos participado en la formacién continuada
del Departamento de Psiquiatria, a través de la
realizacion de sesiones clinicas generales del
departamento y de las sesiones organizadas
guincenalmente 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 Marafidn.

Durante el afio 2020, los miembros del equipo
AMI-TEA, dentro de un plan de formacién
continuada dentro de AMI-TEA hemos realizado
las siguientes actividades formativas:

- Accion formativa: "Taller de casos clinicos
Infanto-Juvenil" impartido en el Marafidn,
dentro de los Planes de Formacion para el
personal de la Comunidad de Madrid, con una
programacion de 22 horas, 2,2 créditos, del 01
de enero al 10 de diciembre de 2020.

- Accién formativa: "Las personas con autismo
en el ambito sanitario: estrategias para su
abordaje" impartido en el Maranon, por Oficina
Regional de Coordinacion de Salud Mental e
incluido en el Plan de Formacién Continuada de
la Consejeria de Sanidad (5 horas lectivas, 0,80
créditos), 12 de febrero de 2020

- Actividad docente en jornada de formacién: XI
Jornada Autismo y Sanidad «Trastornos del
espectro autista: atencidn sanitaria en
escenarios de crisis». Federacién Autismo
Madrid, Virtual 25 de septiembre de 2020.

- Actividad formativa: formacion de los
residentes EIR de la especialidad de Enfermeria
Pedidtrica y de especialidad de Enfermeria en
Salud Mental, en su rotacién en Salud Mental
AMITEA, 2020.

TUTORIZACION DE TRABAJOS FIN DE
MASTER/GRADO

OTRAS ACTIVIDADES DE DIFUSION

Videos de Apoyo emocional a profesionales
sanitarios durante la pandemia. Publicados por
Takeda  (Abril  2020).
https://www.takeda.com/es-es/our-

Disponibles  en:

stories/videos-covid-19/



https://www.takeda.com/es-es/our-stories/videos-covid-19/
https://www.takeda.com/es-es/our-stories/videos-covid-19/
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Webinar: Duelo y trauma en nifios vy
adolescentes durante la pandemia por Covid-19.
Organizado por AEPNYA. Disponible en:
https://aepnya.es/webinars

https://sites.google.com/aepnya.org/aepnyaw
ebinars2020/webinar-1

Apariciones en prensa digital:

Redaccién médica

Diario de Navarra

El Correo Gallego

Psiquiatria.com

4.8. Coordinacion

4.8.1. Celebracion de reuniones de
coordinacion externa

La coordinacién con las asociaciones de
familiares y con los recursos socio-educativos de
atencién 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 atencién
a TEA han tenido como objetivos:
e Informar sobre los objetivos,
procedimientos, actuaciones y acceso de
entrada al Programa AMI-TEA
e Obtener informacion sobre la
actualizacion de los servicios de cada
recurso.

e Establecer seguimiento individualizado
de casos concretos.
actividades

e Planificar 'y evaluar

conjuntas.

4.8.2. Coordinacion interna

Durante el 2020 se han seguido organizado las
reuniones semanales de AMITEA, con distinta
tematica. Este afio las reuniones han sido
telematicas, debido a la situacion de la
pandemia, pero se ha seguido manteniendo la
dinamica de mantener distintas tematicas cada
semana:

El primer miércoles de mes los miembros del
AMI-TEA se reunen con un profesional del
equipo de Genética Clinica para discutir algunas
derivaciones, profundizar en los hallazgos de
algunas pruebas y ahondar en la explicacidn de
hallazgos inespecificos, de cara a determinar
quién de entre los facultativos a cargo realiza la
devolucién a la familia de los resultados
genéticos. El segundo miércoles de mes lo
dedicamos a la organizacion de AMI-TEA. El
tercer miércoles esta reservado para poner en
comun casos clinicos que requieren un consenso
en el diagndstico. El cuarto miércoles del mes lo
empleamos para discusion de temadticas de
interés u otros temas de organizacién segun
necesidades.

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


https://aepnya.es/webinars%20https:/sites.google.com/aepnya.org/aepnyawebinars2020/webinar-1
https://aepnya.es/webinars%20https:/sites.google.com/aepnya.org/aepnyawebinars2020/webinar-1
https://aepnya.es/webinars%20https:/sites.google.com/aepnya.org/aepnyawebinars2020/webinar-1
https://www.redaccionmedica.com/secciones/psiquiatria/-se-espera-mas-fracaso-escolar-con-la-no-presencialidad-en-ninos-con-tdah--8456
https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/2020/09/29/abigail-huertas-pandemia-provocado-adiccion-las-pantallas-703239-300.html
https://www.elcorreogallego.es/primer-plano/uno-de-cada-4-ninos-tiene-sintomas-depresivos-y-ansiedad-tras-el-aislamiento-KD4731369
https://psiquiatria.com/article.php?ar=corona-virus-covid-19&wurl=uno-de-cada-cuatro-ninos-padece-sintomas-depresivos-y-de-ansiedad-debido-al-confinamiento-por-el-covid-19
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4.9. Actuaciones encaminadas a la
familiarizacion con el entorno
médico

La difusion del “Proyecto Doctor TEA: Programa
de familiarizacion con el entorno médico a
través de las Tecnologias de la Informacién y la
Comunicacién (TIC) en poblacién con Trastornos
del Espectro Autista (TEA)” (
www.doctortea.org) ha  tenido  mucha

importancia este afio en el que lo virtual ha
estado tan presente en nuestras vidas.

Doctor TEA es una web que se desarrolld, tras la
firma en diciembre de 2011 de un convenio de
colaboracién entre el Hospital y la Fundacion
Orange para la realizacion 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
Marafién y otros, para desensibilizar (con
exposicion previa a su asistencia al hospital), y
asi disminuir la ansiedad asociada a los
procedimientos y visitas médicas. El proyecto se
desarrollé hasta 2014 y durante 2015 y 2017 se
realizd un trabajo de difusién intra y extra-
hospitalaria. En el 2017 se trabajé con la
Consejeriay La FO en un nuevo compromiso que
dote a la web de mdas contenidos con la

incorporacion de nuevos hospitales.

En el ano 2018 actuamos como consultores en
el convenio de implantacién de sefialética para

personas con TEA en los centros de Atencion
Primaria, y pilotaje en el Hospital Gregorio
Marafién, firmado entre la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid, la
Fundacién Autismo Madrid y la Fundacién
Orange. Durante ese afio, ademas, se publicé un
articulo en la Revista Espafnola de Psiquiatria y
salud Mental para dar a conocer la web entre los
profesionales de la Psiquiatria
fundamentalmente.

A ;,4- Revista de Psiquiatria

',1,7 y Salud Mental

U

i e _
ORIGINAL BREVE
Ir al médico sin miedo: www.doctortea.org para la @cmw"k

habituacién al entorno médico de pacientes con
autismo

Leticia Boada* y Mara Parellada

aranén,

Desde su lanzamiento en noviembre de 2014 el
numero de visitantes ha alcanzado casi las
30.000 personas, procedentes de mas de 70
paises diferentes.

Presentamos algunos ejemplos del material de
este proyecto (explicacion de pruebas,
presentacion de profesionales, espacios e
instrumentos) en distintos formatos:
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4.10. Guias de Buena
Practica/Protocolos

La hoja de recogida de informacidon basica para
la recepcidn inicial de un paciente con TEA ante
un ingreso hospitalario estd incorporada al
protocolo de ingreso de un paciente con TEA de
la UADO y es utilizada por todo el personal de
una manera sistematica y habitual.

Igualmente, la guia de “Manejo de problemas de
comportamiento” para los pacientes con TEA
ingresados en una Unidad Psiquiatrica (UADO)
es utilizada habitualmente por los profesionales
gue trabajan en el programa.

Unidad o Pslcuitra == B o Hoscha!
ki S5 “'M °

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 educativo disponible | Acompafnamiento familiar disponible:
durante el ingreso: si/no si/no
Edad:__ Persona de contacto del centro: Quién?
Diagndstico:. Teléfono:
Con retraso mental: si/no

Nombre y apellidos:

MANANA _ TARDE MANANA  TARDE

Lenguaje: si/no Pictogramas: si/no | Autoagresivas | Predecible Manias:

Palabras £Qué las precipita?
Algunas frases &Precisa agenda? Heteroagresivas Fobias/miedos:
Habla normal si/no

Impredecible

Expresion facial Signos: si/no <Muestra su enfado? si/no
£Como?. 4Qué le calma?.
Alegria
Tristeza <Dolor? si/no
Miedo £Como?
Dolor
Enfado (Tristeza /alegria? si/no
£Como?
Ejemplos: (Especificar tiempo) iCudles?
Libro Debe ser inmediato: si/no
Misica Comida
Peliculas Compaiiia
Videojuegos

pa—— jE——
Actividades-deportes
Otros

£Se deja pinchar? si/no Tomar constantes? si/ no &Traga medicacién? sifno

Ficha Unidad de Hospitalizacion en la UADO

Los distintos servicios tienen sus protocolos
médicos especificos.

» Protocolo de Exploracién Oftalmoldgica
para nifios del Programa AMI-TEA.-
Responsable Dra. Pilar Gomez de Liafio,
Departamento de Oftalmologia, Seccion
de Motilidad Ocular Hospital General
Universitario Gregorio Marafién —
Madrid.

» Protocolo para las intervenciones que
necesitan pruebas ambulatorias (RNM
adultos, TAC adultos y otras con
necesidad de anestesia en pacientes del
Programa AMI-TEA .- Coordinadora
Cristina Vicente, CSA del Programa.
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Protocolo de Exploracion Oftalmoldgica para nifios del Programa AMI-TEA

Dra. Pilar Gémez de Liafio
Departamento de Oftalmologia, Seccion de Motilidad Ocular Hospital General Universitario Gregorio Marafion —
Madrid.

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

2.- Citas que duran aproximadamente una hora, todo dependera de la rapidez con que dilatan la pupila.
Los nifios/adultos morenos tardan mds, 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 Exploracién va a depender del grado de colaboracidon (verbal y cognitiva) del paciente. Hay dos partes:
a.- La primera cuya informacion nos la tiene que dar el paciente, y dependemos absolutamente de
sus respuestas
b.- La segunda, en la que no influye su colaboracidon y podemos obtener datos tan importantes
como la graduacién, el examen del fondo de ojo, la presencia o no de cataratas, alteraciones en la

cornea....

La Exploracidn oftalmolégica basica que se debe realizar es la siguiente;

1.- Historia clinica, con la familia y el paciente. En este momento el Oftalmdlogo aprovecha para
inspeccionar al nifo, y observar anomalia en la cara — parpados, si existe alglin estrabismo, posicién de la
cabeza. Considero muy importante en este momento hablar con el nifio/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 graduacion también se explorara la vision 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 dilatacion pupilar. Para
ello se emplean refractdmetros no midriaticos. No es necesario la colaboracién 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 dilatacidn los nifios se vuelven mdas miedosos, irascibles, dificultando de forma
importante su valoracion.
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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.

5.- 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 exploracion entre 35 y 50 min después.

6.- Refraccion ocular, aprovechando la dilatacién se determina de maner mas fiable la graduacidn, Se
utilizan un retinoscopio, refractémetros automatizados, tanto portatiles, como de mentonera, segun el
grado de colaboracién. Esta exploracidn no es dolorosa y solamente requiere que el mentoén esté apoyado
en la mentonera del propio aparato.

7.- Examen del Fondo de ojo. Se utiliza un casco con una luz intensa, (que asusta al nifio) y una lupa, Esta
exploracidon puede ser necesaria realizarlo tumbado en una camilla y en ocasiones es preciso la
inmovilizacion completa del paciente. Desde mi punto de vista esta es la exploracién mas “traumatica”,
qgue no dolorosa para el nifio. 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 diagndstico se completara la informacidn aconsejando las revisiones necesarias en
funcidn de la patologia y también de los antecedentes familiares.

Protocolo de exploracién oftalmoldgica

INTERVENCIONES PARA LA REALIZACION DE PRUEBAS AMBULATORIAS:
RMN adultos, TAC adultos y otras
CON NECESIDAD DE ANESTESIA EN PACIENTES DEL PROGRAMA AMI-TEA
(Revision de Protocolo de realizacion de pruebas de imagen bajo anestesia)

Una vez informado la Coordinadora Sanitaria Asistencial (CSA) del Programa de Atencidon Médica Integral al
Trastorno del Espectro Autista “AMI-TEA”, Cristina Vicente, por parte del Servicio que realiza la citacion del
paciente (RMN, TAC, Scanner, Rx ...), de la fecha y hora de realizacién de la prueba, se pone en marcha el
siguiente proceso:

1. La CSAinformara de inmediato a los familiares del paciente del dia y hora de la cita.
2. La CSA se pondrd en contacto:
a. En el caso de las pruebas que se realicen en el I.P.O (RMN, ecocardiografias,...etc) con el
supervisor de Radioterapia
b. En el caso de las pruebas que se realicen en el Pabellén M.Q. (TAC, Scanner...) con la
supervisora de Rayos. Sélo se realizaran TAC lunes y miércoles.
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Se les informara del dia y hora de la realizacion de la prueba, ademas de facilitarles el nombre
del paciente y se les recordara que ese dia, debe desplazar al lugar de realizacién de la prueba
una cama vestida y limpia, con una bala de Oxigeno, en espera de ser ocupada por el paciente
de AMI-TEA citado.

3. La CSA informarad a la Supervisora de la URPA Il (planta baja del Pabellon de Clinica), del dia que
estd citado el paciente de AMI-TEA del que le dara informacién para cuando le recepcione al
terminar la prueba.

4. La CSAinformara al Servicio de Anestesia, para que el dia de la prueba acuda un anestesista para
realizar la sedacioén al paciente citado.

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

6. La CSA acompafiara al paciente a la prueba.

7. Concluida la prueba, el propio servicio de radiodiagndstico, localizara a la supervisor/a para el
traslado del paciente a la URPA Il, donde el paciente permanecera hasta que los médicos de
Anestesia le den el Alta.

8. Una vez libre la cama en la que se trasladé al paciente del lugar de la prueba a la URPA I, se
llamara desde la misma URPA, al supervisor/a para que se recoja la cama.
9. Encaso de que el paciente deba ser hospitalizado, ird a cargo UCE.

Protocolo de realizacidn de pruebas de imagen bajo anestesia

“_.E Hospital General Universitario
s Gregorio Maraién Servicio Madrilefo de Salud
Consejeria de Sanidad
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Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente

4.11. Difusidn. Pagina Web I T T e

Inicio  Volver a Servicios
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Servicio de Psiquiatria

L . ., | Nif I A
Desde el inicio del Programa, la informacién del def Nifo y del ACGEEES

mismo ha estado incluida en la pagina web de la

Unidad de Adolescentes del Hospital General e
. . . . ~ - El Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente del Hospital General
Universitario Gregorio Marandn, servicio al que M B e p e

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

Comunidad de Madrid) e interconsuita hospitalaria. Se desarrolla ademas
pertenece el Programa. it el Gt e U eodee

http//WWW hggm es/ua El proposto de estas paginas es dar a conocer el y faciitar N Rkl
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Premio a la Excelencia Médica

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 prdctica a otra Comunidad
Auténoma, provincia o region y de hecho ya han sido
solicitados por varias de ellas.

4.12. Investigacion

La pertenencia a un Hospital Universitario hace
gue la investigacion forme parte intrinseca,
junto con la asistencia y la formacién, del
guehacer diario. En este sentido, se han
realizado y se siguen realizando estudios de
investigacion con becas competitivas de
financiacion publica de las que se han derivado
multiples  ponencias en  congresos vy
publicaciones. Ademas, el equipo pertenece al
Grupo 1 de la Centro de Investigacion Biomédica
en Red de Salud Mental (CIBERSAM) del

Ministerio de Sanidad.

4.12.1. Estudios y Proyectos

Alo largo de estos afios el Programa AMI-TEA
ha estado implicado en diferentes proyectos de
investigacion, de los cuales destacamos los
siguientes:

“From autism to schizophrenia. Study of the
genetic
dysfunction and structural phenotypes in
schizophrenia and
disorders”. Estudio europeo coordinado en

mechanisms  underlying  brain

autistic spectrum
Paris (St Anne). Entidad Financiadora, Comision
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”. Entidad financiadora: FIS.

Ministerio de Economia y Competitividad.

“MEG-MIRROR: Del autismo a la esquizofrenia.
Estudio  del
subyacente a la disfuncién cerebral en la

sustrato neurofisioldgico
Esquizofrenia y los Trastornos del Espectro
Autista mediante magnetoencefalografia”.
Entidad

Koplowitz.

financiadora: Fundacion Alicia

“Efecto del tratamiento con dacidos grasos
omega-3 durante 8 semanas sobre el
metabolismo oxidativo en pacientes con
trastornos del espectro autista: ensayo clinico
randomizado, cruzado doble-ciego, controlado
con placebo y vitamina E” Entidad financiadora:
Ministerio de Sanidad y Consumo; FIS 08.

“Creacion de un instrumento para |Ia
evaluacion de sintomatologia psiquiatrica
asociada a autismo susceptible de ser diana
terapéutica de tratamientos farmacolégicos”.
Entidad financiadora: BICIBERSAM 2012,
CIBERSAM.
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“Diet-gut-brain hypothesis of autism”. Entidad
financiadora: Fundacién Alicia Koplowitz 2013.

Biobanco de autismo en colaboracidon con la
Plataforma de Xendmica de la Universidad de
Santiago de Compostela.

Proyectos en curso:

Estudio de vias fisiopatoldgicas diferenciales
asociadas a fenotipos distintivos en una
muestra de 200 pacientes con Trastorno del
Espectro Autista. PI14/02103

Entidad de realizacién: Hospital General
Universitario Gregorio Marafién

Entidad financiadora: Ministerio de Sanidad vy
Consumo

Duracién: 2015-2020

Estudio de caracterizacion fenotipica y su
relacion con las alteraciones genéticas
mediadoras del fenotipo en el sindrome de
Phelan-McDermid (PMS, o deleccién 22q.13).
Entidad de realizacién: Hospital General
Universitario Gregorio Marafién

Entidad financiadora: Asociacion Sd. Phelan
McDermid

Duracion: 2016-2022

Biotipos en Trastornos del Espectro Autista:
relacion con evolucién clinica y respuesta a
farmacos. FIS P117/00819

Entidad de realizacion: Hospital General
Universitario Gregorio Marafién

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracion: 2018-2020

Bases neurobioldgicas de las trayectorias
diferenciales de los Trastornos del Espectro
Autista. PI120/01382

Entidad de realizacién: Hospital General
Universitario Gregorio Marafién

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracién: 2020-2023

Biotipos en Trastornos del Espectro Autista:
relacion con evolucién clinica y respuesta a
farmacos. FIS P117/00819

Entidad de realizacién: Hospital General
Universitario Gregorio Marafién

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracion: 2018-2020

Ensayos clinicos

AIMS-2-TRIALS. RED EUROPEA DE ENSAYOS
CLINICOS DE AUTISMO

El Servicio de Psiquiatria del Nifio y del
Adolescente del Hospital Gregorio Marafién
serd el encargado de coordinar el WP4 de la red
europea de ensayos clinicos de autismo que
busca medicamentos innovadores para estas
patologias. La Comisién Europea ha destinado
una subvencion de 115 millones, titulada Autism
Innovative Medicine Studies-2- Trials (AIMS-2-
Trials), que, mediante distintas investigaciones,
pretende aumentar la comprensidn del autismo
y ayudar a desarrollar nuevos tratamientos para
mejorar los resultados de salud y la calidad de
vida de las personas con autismo. AIMS-2-Trials
creard la primera red europea de ensayos
clinicos de tratamientos farmacoldgicos para el
autismo.
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Es un proyecto de gran envergadura que auna a
personas con autismo y sus familias,
asociaciones de usuarios y familias, instituciones
académicas, instituciones benéficas vy
compaiias farmacéuticas para estudiar el
autismo y proporcionar una infraestructura para
desarrollar y probar nuevas terapias. De
acuerdo con las prioridades de la comunidad de
autismo, el consorcio también se enfocara en
por qué algunas personas con autismo
desarrollan problemas de salud adicionales que
afectan gravemente tanto la calidad como la
duracion de la vida. Todas las personas con
autismo presentan perfiles diferentes, lo que
hace crucial identificar y probar nuevos
tratamientos. Por eso este consorcio europeo,
coordinado por el Kings College de Londres,
adoptara un enfoque de medicina de precisién
destinado a adaptar los tratamientos a los
distintos perfiles bioldgicos. Lograr esto
requerira desarrollar marcadores que puedan
predecir como el autismo de una persona puede
evolucionar durante su desarrollo y Ia
probabilidad de que aparezcan problemas
adicionales de salud mental.

El grupo de autismo del HGUGM lidera Ia
ejecucidn de ensayos clinicos, siendo el primero
de ellos el estudio Fase I, de 6 meses,
aleatorizado, doble-ciego, controlado por
placebo, para evaluar la seguridad y tolerancia
de Arbaclofeno, administrado para el
tratamiento de la funcién social en nifios y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista
(AIMS2TRIALS Clinical Trial 1), siendo Sponsor
Celso Arango, jefe de Servicio de psiquiatria del
HGUGM e investigadora principal Mara

Parellada, coordinadora de los programas de
autismo.

Estudio Fase Ill, de 6 meses, aleatorizado, doble-
ciego, controlado por placebo, multicéntrico y
paralelo para evaluar la eficacia y seguridad de
Bumetanida oral liquida en nifios y adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista (2 a 6 afios y
7 a 17 afios) seguido de una fase de tratamiento
abierto

Estudio fase Ill, aleatorizado, doble ciego y
controlado con placebo para evaluar la eficacia
y la seguridad de Balovaptdn en adultos con
trastorno del espectro autista con una extension
abierta de dos anos (VIADUCT).

Ensayos clinicos y pandemia

Durante el afio 2020 tuvimos que afrontar los
retos de continuar con ensayos clinicos en curso
en tiempos de confinamiento en casa de casi dos
meses, prohibiciones de asistencia a hospitales
excepto en casos excepcionales, etc. Esto
supuso tomar muchas iniciativas necesarias
para adecuar el seguimiento de los ensayos en
forma de enmiendas, comunicaciones a las
autoridades y promotores, adaptacion de
protocolos y procedimientos. Todo ello hizo que
no tuviera que suspenderse definitivamente
ningun ensayo. Se consiguié suspender el
reclutamiento de participantes nuevos de forma
transitoria y dar continuidad a todos aquellos
que estaban en curso, adaptando las
evaluaciones que se podia a evaluaciones
telematicas, disponiendo un sistema de
mensajeria para el envio de medicacion,
calendarios, prescripciones y otros materiales a
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domicilio e incluso instaurando un sistema de
analiticas fuera del hospital cuando fue
necesario.

4.12.2. Publicaciones

En este periodo, el equipo ha seguido publicado
varios articulos sobre autismo en revistas
internacionales de alto impacto resultado de la
actividad investigadora llevada a cabo en lalinea
de autismo del Servicio de Psiquiatria del Nifio y
del Adolescentes del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién:

- Siafis S, Ciray O, Schneider-Thoma J, et al.
Placebo response in pharmacological and
dietary supplement trials of autism
spectrum disorder (ASD): systematic review
and meta-regression analysis. Mol Autism.
2020;11(1):66. Published 2020 Aug 26.
doi:10.1186/513229-020-00372-z

- BreenMS, Garg P, TangL, et al. Episignatures
Stratifying  Helsmoortel-Van Der Aa
Syndrome Show Modest Correlation with
Phenotype. Am J Hum Genet.
2020;107(3):555-563.
doi:10.1016/j.ajhg.2020.07.003

- Gonzalez-Pefias J, Costas JC, Garcia-Alcon A,
et al. Psychiatric comorbidities in Asperger
syndrome are related with polygenic overlap
and differ from other Autism subtypes.
Transl Psychiatry. 2020;10(1):258. Published
2020 Jul 30. doi:10.1038/s41398-020-
00939-7

- Pina-Camacho L, Boada L, Diaz-Caneja CM,
et al. The Positive and Negative Syndrome
Scale for Schizophrenia Autism Severity
Scale (PAUSS) in young people with autism
and schizophrenia. Rev Psiquiatr Salud Ment

(Engl Ed). 2020;13(3):118-130.
do0i:10.1016/j.rpsm.2020.05.006

Lim ET, Uddin M, De Rubeis S, et al. Publisher
Correction: Rates, distribution and
implications  of  postzygotic = mosaic
mutations in autism spectrum disorder. Nat
Neurosci. 2020;23(9):1176.
do0i:10.1038/s41593-020-0681-z

Boedhoe PSW, van Rooij D, Hoogman M, et
al. Subcortical Brain Volume, Regional
Cortical Thickness, and Cortical Surface Area
Across Disorders: Findings From the
ENIGMA ADHD, ASD, and OCD Working
Groups [published correction appears in Am
J Psychiatry. 2020 Sep 1;177(9):843]. Am J
Psychiatry. 2020;177(9):834-843.
doi:10.1176/appi.ajp.2020.19030331

Hoogman M, van Rooij D, Klein M, et al.
Consortium neuroscience of attention
deficit/hyperactivity disorder and autism
spectrum disorder: The ENIGMA adventure
[published online ahead of print, 2020 May
18]. Hum Brain Mapp.
2020;10.1002/hbm.25029.
d0i:10.1002/hbm.25029

Martinez K, Martinez-Garcia M, Marcos-
Vidal L, et al. Sensory-to-Cognitive Systems
Integration Is Associated With Clinical
Severity in Autism Spectrum Disorder. J Am
Acad Child Adolesc Psychiatry.
2020;59(3):422-433.
do0i:10.1016/j.jaac.2019.05.033

Satterstrom FK, Kosmicki JA, Wang J, et al.
Large-Scale Exome Sequencing Study
Implicates Both  Developmental and
Functional Changes in the Neurobiology of
Autism. Cell. 2020;180(3):568-584.e23.
doi:10.1016/j.cell.2019.12.036
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4.12.2.1. Newsletter para familiares

A principios de 2020 dimos respuesta a una
peticidn crénica de los pacientes y sus familiares
de tener una devolucién de los resultados de los
estudios en que han ido participando. Hicimos
una recopilacién d elos articulos de mayor
interés, resumidos en lenguaje comprensible y
lo imprimimos en formato Newsletter
cuadernillo. Este cuadernillo se pone a
disposicidn de las familias en la sala de esperay
se repone cuando esta faltante. Se adjunta copia
COMOo anexo.

4.12.3. Participacion en congresos
jornadas, seminarios, talleres de trabajo
y/o cursos nacionales o internacionales

Cambios en la organizacion asistencial tras la
pandemia. ¢Qué ha funcionado? (Qué retos
tenemos? C. Moreno. VI Encuentro entre
Investigadores en Salud Mental, Pacientes vy
Familiares, Virtual, 26 de noviembre de 2020.
Mesa redonda

Patologia dual en adolescentes. ¢ Qué debemos
considerar? Carmen Moreno. 229 Congreso de
Patologia Dual, SEDP. Virtual, 16 a 19 de
noviembre de 2020. Ponencia

Adaptacion de la atencion sanitaria a escenarios
asistenciales cambiantes. Carmen Moreno. XI
Jornada Autismo y Sanidad «Trastornos del
espectro autista: atencidn sanitaria en
escenarios de crisis». Federaciéon Autismo
Madrid. Virtual, 30 de septiembre de 2020.
Ponencia

Psiquiatria en tiempos de pandemia por
coronavirus. Abigail Huertas. XIX Reunién Anual
de la Sociedad Vasco Navarra de Psiquiatria.

Virtual, 24 y 25 de septiembre de 2020.
Ponencia

Problemas psiquidtricos y orgdnicos en las
personas con TEA. Abigail Huertas. Las personas
con autismo en el ambito sanitario. Estrategias
para su abordaje. Edicion I. Oficina Regional de
Salud Mental de la CM, Virtual, 22 y 23 de
septiembre de 2020. Ponencia

4.12.4. Tesis doctorales

En ejecucién o leidas durante 2020:

Bases neurobioldgicas de la regresion evolutiva
y otras trayectorias del desarrollo en los
trastornos del espectro autista. Laura Colomar
Molld. Universidad Complutense de Madrid. En
ejecucion.

Depresion en nifios y adolescentes con diabetes
Mellitus  tipo 1. Factores de riesgo
neuropsicoldgicos. Nuria Martin Martinez.
Universidad Complutense de Madrid. En
ejecucién

Caracterizacion fenotipica y neurobioldgica de
los trastornos del espectro autista asociados a
genes implicados en la funcion sindptica
(SHANK3). Mobdnica Burdeus. Universidad
Auténoma de Madrid. En ejecucion

Estudio de la influencia e interaccion del riesgo
poligénico 'y factores ambientales en Ia
gravedad y tipologia de pacientes con trastorno
del espectro autista. Alicia Garcia-Alcén. En
ejecucion
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5. 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 poblacidn
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 mas de 200 pacientes nuevos al
afio y rondando las 4.000 revisiones.

Los datos sociodemograficos muestran una
poblacién representativa dentro del mundo de
los trastornos del espectro autista, con un 83 %
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 multiorganicos.

Muchos de estos pacientes necesitardan apoyo
para tener una atencidon a su salud Optima
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 afos, 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 saturacién
asistencial existente que desemboca en unas
listas de espera y una presion asistencial que
revierte en una asistencia no idénea.

Tras un recorrido de 12 afos, el programa de
atenciéon médica integral para personas con
trastorno autista (AMITEA) esta ya consolidado
dentro del Hospital General Universitario
Gregorio Marandn para la atencion médica a
personas con Trastornos del Espectro Autista
(TEA), y es ademas un modelo a nivel nacional
de facilitacion de la atencidén sanitaria a esta
poblacién. 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 difusion a lo largo del estado,
con laidea 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
Gestion Asistencial del Autismo, nombrando
coordinadora a la Dra Parellada, coordinadora
del programa AMITEA, como referente de una
de las buenas practicas a difundir. En 2020 se ha
continuado desarrollando el Plan de Salud
Mental de la Comunidad de Madrid 2018-2020,
con 7 lineas estratégicas una de las cuales fue la
atencion al autismo en la comunidad de Madrid.
El grupo de trabajo continta coordinado por la
Dra Mara Parellada y de él se derivaron
objetivos asistenciales tanto hospitalarios como
ambulatorios para dicho periodo.

Gracias a este Plan y su dotacion econdmica, se
ha seguido reforzando el equipo asistencial de
AMITEA. 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 Nutricidn,
Neurologia, Oftalmologia), dias especificos de
atencion, protocolos concretos para la atencion,
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etc. Cada vez son mas los servicios que tienen
protocolos o material especificos para su
atencién, cada vez mas los profesionales que
pueden decir que tienen experiencia en atender
a personas con autismo.

El afio 2020 ha supuesto un reto muy especial
para el sistema sanitario, con la aparicién de una
pandemia de dimensiones globales, asociada a
una altisima mortalidad y morbilidad. La
poblacién TEA, especialmente vulnerable, ha
tenido retos muy particulares, pues afiadidos a
los de la pandemia sufridos por toda la
poblacién, se ha visto expuesta a unos cambios
en sus rutinas y en la intensidad de sus apoyos
extraordinarios, lo que en el caso de los
pacientes con autismo es nuclear en sus
dificultades. Desde AMITEA hemos procurado
minimizar el impacto que estos cambios y retos
tuvieran en la vida de las personas que
atendemos, con muchas iniciativas, algunas de
ellas recogidas someramente en esta memoria.

A lo largo de 2021 pretendemos que el apoyo
de personal conseguido en el contexto del Plan
de Salud Mental permita aumentar el apoyo
sanitario del Programa, para poder dar
respuesta a los pacientes ya incluidos en el
mismo (acompafiamientos, citaciones, gestion
de casos, etc.).

Los constantes cambios en personal del resto de
especialidades del hospital obligan a que
actualicemos algunos protocolos asistenciales y
desarrollemos otros nuevos, como el protocolo
de atencion en situaciones de urgencia. Siempre
hay nuevos retos, y la ampliacion de la atencién
psicoldgica a situaciones puntuales muy
relacionadas con la salud estd teniendo una
demanda creciente, con el consiguiente
resultado en aumento de lista de espera. El
adecuado disefio de la oferta de atencién
psicoldgica y el refuerzo de personal si procede

serd uno de los objetivos fundamentales para
los préximos afnos.

De una forma mas global, la consolidacion del
programa tras estos afios de recorrido, la
participacién en todos los grupos de trabajo
relacionados con la atencién a los TEA en la
Consejeria de Sanidad y la ejecucion del Plan de
Salud Mental deberian plasmarse en una
replicacion del Programa en otras dreas
asistenciales sanitarias, para dar una mejor
cobertura y accesibilidad a pacientes de
distintas zonas de la Comunidad de Madrid.
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Resultados principales de las investigaciones
en relacion con la linea TEA (2010-2020)

Las personas diagnosticadas de un Trastorno del Espectro Autista, (TEA), con frecuencia presentan de
forma asociada trastornos somaticos y problemas de salud relevantes que requieren de una atencion
especializada, coordinada y multidisciplinar.

Ademas de las dificultades de accesibilidad y de adaptacion al contexto sanitario no adaptado de las
personas con TEA, en las Ultimas décadas se han puesto cada vez mas de manifiesto los problemas de
salud especificos que aparecen en estas personas.

La insuficiencia en la atencién médica especifica recibida por las personas con Trastornos del Espectro
Autista, junto con sus particularidades comportamentales y de relacidon social, hicieron que se pusiese
en marcha el “Programa AMITEA”, que inicid su actividad el 1 de abril de 2009 en el Hospital General
Universitario Gregorio Marafion de Madrid.

El programa atiende a la poblacion con TEA de la Comunidad de Madrid, y su objetivo general es facilitar
el acceso a los servicios sanitarios especializados y los procesos dependientes o derivados de ellos
(pruebas complementarias, ayudas técnicas especiales, etc.), asi como mejorar la coordinacion con los
recursos no sanitarios en la atencion a la salud de las personas con TEA.

Los objetivos especificos son evaluar el estado de salud de las personas con autismo, realizando un
adecuado diagndstico diferencial somatico y psiquiatrico de cualquier descompensacion sintomatica.
También, conocer en profundidad las caracteristicas particulares de los pacientes con autismo a pesar
de sus peculiaridades comunicativas. Por Ultimo, facilitar la atencidon 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.

A}
‘

SaludMadric
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Desde el Instituto de Psiquiatria y Salud Mental del Hospital General Universitario
Gregorio Marafdén consideramos que la investigacién debe estar imbricada de forma
natural en la asistencia, para nutrirse mutuamente de forma bidireccional y muy agil.

Por un lado, para trasladar a la clinica los hallazgos relevantes de la investigacion propia

y ajena, lo que se puede hacer solo si se esta al dia y de forma continua revisando la

literatura relevante, y por otro lado para plantear al entorno de investigacion las

preguntas cientificas que surgen cada dia en el quehacer clinico y seleccionar algunas
> para su profundizacion y estudio riguroso.

Desde AMITEA hemos impulsado de forma muy fuerte la investigacion,
fundamentalmente traslacional, dedicando recursos humanos, solicitando becas de
investigacion, personal de investigacion, implicandonos en el desarrollo de tesis
doctorales e investigaciones multicéntricas nacionales e internacionales, en nuestro afan
de participar del aumento del conocimiento de los TEA desde una perspectiva cientifica,
y la mayoria de las veces, en sus aspectos neurobioldgicos. Resumimos en esta
newletter algunos de los hallazgos mas relevantes publicados hasta la fecha.

“La ciencia tiene el poder de mejorar la vida de todos. Negarle el conocimiento a una parte
o partes de la poblacion es un castigo que les impedira alcanzar su maximo desarrollo”

% Sitio web: \ Contacto: . Correo electronico:
http://www.hggm.es/ua \\ 91 426 93 96 P~ amitea.hgugm@salud.madrid.org
91 586 81 35




LINEAS DE INVESTIGACION Y PRINCIPALES RESULTADOS 2010-2020

Como accion inicial durante la puesta en marcha e —
de las investigaciones, fue necesario revisar la

evidencia existente sobre la neurobiologia de los =
TEA. e L S

En ese contexto se publica una revision en la que
se describe la biologia de los TEA como un =
conjunto de trastornos del neurodesarrollo con S i i
inicio muy temprano en la vida y una etiologia
compleja, heterogénea y multifactorial.

Parellada M, Penzol MJ, Pina L, Moreno C, Gonzalez-
Viogue E, Zalsman G, Arango C. The neurobiology of
autism spectrum disorders. Eur Psychiatry. 2014
Jan;29(1):11-9

Original Article

gl ot e s s La linea de investigacion en autismo del
SRS e, ) et kbl grupo surgio inicialmente de los estudios de
Rt ey it < primeros episodios psicéticos de inicio
temprano, a raiz de la observacion del
solapamiento en algunos casos de TEA de
alto funcionamiento y cuadros psicoticos
durante la adolescencia. De los estudios de
solapamiento neurobioldgico entre autismo y
esquizofrenia se ha podido extraer alguna
informacidn de corte genético, de estructura
cerebral y de signos neuroldgicos menores.

Las bases neurobioldgicas de los TEA
estuvieron en cuestionamiento hasta hace
solamente 1 6 2 décadas. En los primeros
trabajos en nuestro grupo, y procediendo de
investigacion en psicosis, estudiamos |la
presencia de signos neuroldgicos menores
(SNM), desde hacia mucho tiempo descritos
en esquizofrenia, en nuestra muestra de
, ) ) autismo sin discapacidad intelectual (TEA-
Mayoral M, Merchan-Naranjo J, Rapado M, Leiva M, Moreno C, SDI). Observamos que la presencia de SNM

Glraldez M, Arango C, Parellada M. Neurological soft signs /in en nuestra muestra era equivalente a la

juvenile patients with Asperger syndrome, early-onset existente en el grupo de adolescentes con
psychosis, and healthy controls. Early Interv Psychiatry. 2010  trastornos psicoticos y significativamente
Nov,4(4):283-90 mayor a la existente en controles sanos, lo

que constituia un marcador claro de
alteraciones en el neurodesarrollo.
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Gracias a una beca europea, ahondamos en los
aspectos genéticos comunes entre autismo y
psicosis de inicio temprano, y estudiamos
especificamente las variantes en genes que
codifican para las proteinas de andamiaje de las
neuronas glutamatérgicas, fundamentales para
la transferencia de informacion en las redes
intracelulares. De la revisién realizada se
concluye que ambos trastornos comparten estar
asociados con mutaciones puntuales y CNVs en
genes relacionados con las proteinas de
andamiaje implicadas en la densidad
postsinaptica, apoyando de nuevo los
mecanismos de neurodesarrollo andémalo en
ambos grupos de trastornos.

Soler J, Fananas L, Parellada M, Krebs MO, Rouleau
GA, Fatjo-Vilas M. Genetic variability in scaffolding
proteins and risk for schizophrenia and autism-
spectrum disorders: a systematic review. J
Psychiatry Neurosci. 2018 Jul;43(4):223-244
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Otros aspectos de solapamiento son los déficits en
la cognicion social. Estudiando la estructura
cerebral con técnicas de neuroimagen,
encontramos que ambos grupos de trastornos
(psicosis y TEA) compartian déficits en el volumen
de distintas partes de una region, la insula,
importante para la adecuada o comprension e
integracién de los estados mentales propios y
ajenos.

Parellada M, Pina-Camacho L, Moreno C, Aleman Y,
Krebs MO, Desco M, Merchan-Naranjo J, Del Rey-
Mejias A, Boada L, Llorente C, Moreno D, Arango C,
Janssen J. Insular pathology in young people with
high-functioning autism and first-episode psychosis.
Psychol Med. 2017 Oct;47(14):2472-2482
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Vimos que el volumen de algunas subregiones de la
insula correlacionaba negativamente con la gravedad
de la capacidad introspectiva de los pacientes o con la
gravedad de los sintomas de autismo.

Estos hallazgos, ademas de dar un sustento bioldgico
a algunas de las observaciones sobre el solapamiento
sintomatico entre autismo y esquizofrenia, ayudan a
revisar la nomenclatura asociada a fendémenos clinicos
que describimos con distintos nombres en distintas
patologias. En concreto, la capacidad de
instrospeccion (insight) reconocida como alterada en
la esquizofrenia y las dificultades en teoria de la mente
que se han considerado nucleares al autismo.

A continuacién, ahondamos en estos hallazgos
estudiando las resonancias magnéticas de 29
pacientes con psicosis de primer episodio de inicio
temprano (EO-FEP) y 26 controles con desarrollo tipico
(TD) (rango de edad de 10 a 18 afos) y pacientes de
una base de datos publica, para el andlisis de
replicacion. ASD y EO-FEP compartian adelgazamiento
cortical y superficie reducida en la insula bilateral; este
hallazgo apunta nuevamente a que la insula parece ser
una region con vulnerabilidad transdiagndstica. déficits
en CT y SA en personas jovenes con TEA y psicosis.

Diaz-Caneja CM, Schnack H, Martinez K, Santonja J,
Aleman-Gomez Y, Pina-Camacho L, Moreno C, Fraguas D,
Arango C, Parellada M, Janssen J. Neuroanatomical deficits
shared by youth with autism spectrum disorders and
psychotic disorders. Hum Brain Mapp. 2019 Apr
1,40(5).:1643-1653
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Para medir los déficits en cognicidn social, un
déficit compartido entre esquizofrenia y autismo,
tradicionalmente se han utilizado distintos
instrumentos en cada campo. En este estudio
medimos la cognicién social en pacientes con
autismo, con esquizofrenia e individuos sin estas
patologias (un total de 147) con los mismos
instrumentos. Comprobamos que el mejor
instrumento para medir los matices de las
diferentes alteraciones de cognicion social entre
las distintas poblaciones era la MASC, de gran
validez ecoldgica (que mide de forma parecida a
situaciones de la vida real). Este instrumento lo
habiamos validado previamente en espanol (ver
Lahera et al, mas abajo). Con otros instrumentos
se veian déficit en ambos grupos respecto a
controles pero no se podian apreciar las
diferencias entre los dos grupos.

L

En este trabajo quisimos ver la posibilidad de
medir sintomatologia autista en pacientes con
psicosis. Para ello, adaptamos la PANSS, escala
de sintomatologia de esquizofrenia, creando una
subescala, PAUSS, para medir gravedad de
sintomatologia autista. Aplicamos esta subescala
a un grupo de personas jovenes con autismo y
otra con esquizofrenia, junto con instrumentos
gold standard para evaluar sintomas autistas.
Comprobamos que, efectivamente, esa escala
de nueva creacidn podia medir con cierta validez
un fenotipo autista dentro de los pacientes con
esquizofrenia y ademas correlacionar de forma
moderada con el funcionamiento global.

Pina-Camacho L, Boada L, Diaz-Caneja CM, Garcia-
Alcon A, Burdeus M, Serrano-Drozdowskyj E, Fraguas
D, Moreno C, Parellada M. The Positive and Negative
Syndrome Scale for Schizophrenia Autism Severity
Scale (PAUSS) in young people with autism ana
schizophrenia. Rev Psiquiatr Salud Ment. 2020 Jul-
Sep;13(3):118-130

Social Cognition in Autism and Sch Spectrum The
Same but Different?
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Boada L, Lahera G, Pina-Camacho L, Merchan-
Naranjo J, Diaz-Caneja CM, Bellon JM, Ruiz-Vargas
JM, Parellada M. Social Cognition in Autism and
Schizophrenia Spectrum Disorders: The Same but
Different? J Autism Dev Disord. 2020 50(8).3046-
3059
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Por ultimo, respecto al solapamiento entre
trastornos caracterizados por alteraciones del
neurodesarrollo, a nivel molecular, intentando
estudiar mecanismos fisiopatoldgicos
intermedios (no etioldgicos u originales)
comunes entre los trastornos del espectro
autista y trastornos psicéticos, analizamos el
estado oxidativo (redox) en una muestra de
adolescentes de ambas poblaciones y una
muestra de adolescentes sin  patologia
psiquiatrica. Los resultados mostraron que solo
el grupo de pacientes con Trastorno de Asperger
(un tipo de TEA-SDI) mostraba una afectacion
del sistema redox en los dos puntos temporales
en que fue analizado, con un perfil analitico de
reducida capacidad antioxidante. Esto podria
apuntar hacia una afectacibn mas estable o
prolongada en el sistema de detoxificacion en
estos trastornos del neurodesarrollo (de
espectro autista), mas tempranos que en las
psicosis de inicio temprano (sin trastorno del
neurodesarrollo diagnosticado en la infancia).

Parellada M, Moreno C, Mac-Dowell K, Leza JC,
Giraldez M, Bailon C, Castro C, Miranda-Azpiazu P,
Fraguas D, Arango C. Plasma antioxidant capacity is
reduced in Asperger syndrome. J Psychiatr Res.
2012 Mar;46(3):394-401
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En primer lugar, y por un interés
fundamentalmente metodoldgico para los estudios
en curso y futuros, quisimos saber si las medidas
de cociente intelectual (CI) abreviadas al uso eran
buen reflejo del cociente intelectual total dentro de
los pacientes con TEA. Habia mucha literatura
describiendo la heterogeneidad del perfil cognitivo
en pacientes con TEA como un rasgo
caracteristico, pero no de la concordancia de las
medidas de CI breves (con 2 6 4 pruebas) con la
evaluacién completa. En este primer estudio, con
una muestra pequefia, demostramos que no se
puede estimar de forma adecuada el CI total
utilizando como referencia las escalas abreviadas
al uso, cuestionando asi la metodologia utilizada en
muchos estudios previos.

Merchan-Naranjo J, Mayoral M, Rapado-Castro M,
Llorente C, Boada L, Arango C, Parellada M. Estimation
of the intelligence quotient using Wechsler Intelligence
Scales in children and adolescents with Asperger
syndrome. J Autism Dev Disord. 2012 Jan;42(1):116-
22
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Por otro lado, y dado i) que la atencion sanitaria
en general y psiquidtrica en particular a
personas con TEA era incipiente en los afos de
inicio de nuestros estudios, ii) que a pesar de
algunos estudios reportaban altas tasas de
comorbilidad psiquiatrica en TEA iii) que dentro
de la disfuncionalidad adaptativa en TEA habia
una sobre-atribucidon a los sintomas TEA y de
discapacidad intelectual y iv) que el no
tratamiento de comorbilidades psiquiatricas
puede incrementar la disfuncionalidad de las
personas con TEA de una forma aditiva o
exponencial, quisimos estudiar de una manera
mas precisa que trabajos previos la comorbilidad
subsindrémica en TEA de alto funcionamiento.
Asi, encontramos que los pacientes con TEA
tenian, ademas de los sintomas propios del
autismo, muchos mas sintomas de la esfera de
la ansiedad y estado de animo y de déficit de
atencion e hiperactividad, a pesar de no cumplir
criterios  diagndsticos de los trastornos
psiquiatricos asociados (ansiedad, depresion o
TDAH).

L]

A este trabajo siguio otro en que se evalud si en
un grupo de TEA-SDI, las dificultades en
funcionamiento ejecutivo correlacionaban con
el CI, correlaciéon que se encuentra en poblacion
neurotipica. Encontramos que en TEA no existia
dicha correspondencia, apuntando hacia la
necesidad de una evaluacion completa a nivel
neuropsicoldgico en casos de TEA, no siendo
suficiente la mera evaluaciéon de cociente
intelectual.

Merchdn-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 Psiguiatr Salud Ment. 2016 Jan-Mar;9(1):39-50

Caamano M, Boada L, Merchan-Naranjo J, Moreno
G Llorente C, Moreno D, Arango C, Parellada M.
Psychopathology in children and adolescents with
ASD without mental retardation. J Autism Dev
Disord. 2013 Oct;43(10):2442-9
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Attitude and risk of substance use in adolescents diagnosed with @ e
Asperger syndrome

Otro aspecto metodoldgico estudiado por el grupo
se ha dirigido a intentar mejorar la manera de medir
la cognicion social, validando al espafiol una de las
entrevistas que podria tener mayor valor para la
evaluacion de la teoria de la mente en una
aproximacion a contextos naturales.

Lahera G, Boada L, Pousa E, Mirapeix I, Moron-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

Un aspecto clinico infra estudiado en el que
fijamos nuestra atencion fue la probabilidad de
uso de sustancias de abuso en la adolescencia,
que vimos era menor que en adolescentes
normotipicos (debido a factores de personalidad
y de accesibilidad). Sin embargo, otros estudios
han apuntado al mayor consumo de alcohol y
cannabis en jovenes adultos con TEA sin
discapacidad intelectual, lo que nos hace
hipotetizar que una vez fuera del ambito
protector de la familia y de una maduracion
psicolédgica muchas veces mas lenta y con
evitacion (o dificultad) de contacto social en la
adolescencia, la busqueda de formas de facilitar
la interaccion social a base de uso de sustancias
podria ser un mecanismo utilizado con cierta
frecuencia en jovenes con TEA. Este aspecto
precisa de mas estudios para su comprobacion.

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

Muovie for the Assessment of Social Cognition (MASC): Spanish
Validation
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El inicio de la investigacion sobre TEA en el
grupo de investigacion del Hospital Gregorio
Marandn, coincidid con la actualizacion del
sistema clasificatorio de enfermedades mentales
de la Academia Americana de Psiquiatria (al
DSM-5) y el trabajo sobre el cambio de la
clasificacion internacional de la OMS (de la CIE-
10 a la CIE-11).

Dado que el cambio suponia una modificacion
sustancial en los sintomas considerados
nucleares en autismo, y de la agrupacion de los
mismos, y esto coincidia con nuestra entrada en
el estudio neuroestructural de estos trastornos,
estudiamos si ese cambio nosoldgico (del DSM-
IV al DSM-5) se sustentaba por la evidencia al
respecto en este campo.

Asi, tras una revision de mas de 200 estudios,
concluimos que la evidencia en neuroimagen
apoyaba solo parcialmente los cambios en la
clasificacion de los TEA.

Pina-Camacho L, Villero S, Fraguas D, Boada L,
Janssen J, Navas-Sanchez FJ, Mayoral M, Llorente C,
Arango C, Parellada M. Autism spectrum disorder:
does neuroimaging support the DSM-5 proposal for
a symptom dyad? A systematic review of functional
magnetic resonance imaging and diffusion tensor
imaging studies. J Autism Dev Disord. 2012
Jul;42(7):1326-41

Especificamente la posibilidad de considerar de forma conjunta aspectos de interaccion social y de
comunicacién verbal y no verbal eran mas dificiles de sustentar con la evidencia de estudios de
neuroimagen, donde los aspectos pragmaticos del lenguaje parecen compartir redes neurales con
los aspectos sociales de la comunicacion (redes fronto-temporales y limbicas), mientras que los
aspectos semantico-sintacticos del lenguaje parecen sustentarse en redes diferentes (temporo-
parieto-occipital). Sin embargo, considerar conjuntamente los comportamientos repetitivos y los
intereses restringidos parecia tener mas sustento (debido a las anomalias encontradas en las redes

fronto-estriato-cerebelares).
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intentamos

Asimismo, correlacionar datos
estructurales con el rendimiento cognitivo,
estudiando la organizacion de la microestructura de
la sustancia blanca con la funcién ejecutiva en esos
mismos adolescentes. Por un lado, se mostraron
deficiencias en conectividad (medida con DTI en
resonancias) en TEA-SDI respecto al grupo control.
Por otro lado, no encontramos que las correlaciones
entre distintas variables de funcionamiento ejecutivo
y datos de conectividad que se ven en pacientes
normotipicos se presentasen en pacientes con TEA-
SDI.

Martinez K, Merchan-Naranjo J, Pina-Camacho L,
Aleman-Gomez Y, Boada L, Fraguas D, Moreno C, Arango
G, Janssen J, Parellada M. Atypical age-dependency of
executive function and white matter microstructure in
children and adolescents with autism spectrum disorders.
Eur Child Adolesc Psychiatry. 2017 Nov,;26(11):1361-
1376

Estos datos son interesantes para informar el disefio
de programas de entrenamiento cognitivo en estas
poblaciones.

L=

El estudio comparativo de neuroimagen
estructural en una muestra de 30 adolescentes
con TEA-SDI con adolescentes neurotipicos
mostrd una disminucién del indice de girificacion
en cortex prefrontal y parietal, hallazgo que se
replicd en una muestra equivalente de la base
publica ABIDE, para dar mayor robustez a los
resultados. Ademas, se vio un patron de
conectividad andmalo entre hemisferios a nivel
frontal, asociado con esa girificacién reducida.

Bos DJ, Merchan-Naranjo J, Martinez K, Pina-
Camacho L, Balsa I, 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. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry. 2015
Aug;54(8):668-76
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van Rooij D, et al Cortical and Subcortical Brain
Morphometry Differences Between Patients With Autism
Spectrum Disorder and Healthy Individuals Across the
Lifespan: Results From the ENIGMA ASD Working Group.
Am J Psychiatry. 2018 Apr 1,175(4):359-369 [Entre los
autores Celso Arango, Mara Parellada, Joost Janssen, del

Como parte del consorcio Enhancing

Instituto de PSiquiatrI'a Yy Salud mental del HOSpital General NeurO"'naging Genetlcs Through Meta_Ana|y5|s

Universitario Gregorio Marafion]

ARTICLES

Cortical and Subcortical Brain Morphometry Differences
Between Patients With Autism Spectrum Disorder and
Healthy Individuals Across the Lifespan: Results From the
ENIGMA ASD Working Group

Otro analisis dentro del mismo consorcio, con mas
de 1500 imagenes de pacientes con TEA y otras
tantas de controles sanos han mostrado reducciones
significativas en la asimetria de la corteza cerebral
fundamentalmente en areas mediales de la corteza
temporal y frontal y en zona frontal superior.

Postema MC, et al. Altered structural brain asymmetry in
autism spectrum disorder in a study of 54 datasets. Nat
Commun. 2019 Oct 31,;10(1):4958. [Entre los autores
Celso Arango, Mara Parellada, Joost Janssen, del
Instituto de Psiquiatria y Salud mental del Hospital
General Universitario Gregorio Maranon]

(ENIGMA), que comparte estudios de
neuroimagen a nivel internacional, hemos
aportado imagenes de RMN que han sido
analizadas junto con imagenes de otros mas de
40 centros para intentar determinar cdmo es la
estructura cerebral de las personas con TEA a lo
largo de la vida comparada con la de controles
sanos (estudio transversal con multiples edades).

Meta-analizando mas de 1000 imagenes de
personas con autismo entre los 2 y los 64 afnos,
hemos visto que el autismo se asocia con menores
volimenes en estructuras subcorticales y con un
grosor de corteza aumentado en lébulo frontal y
disminuido en I6bulo temporal. Teniendo en
cuenta las diferencias segun edades, esas
alteraciones en el grosor cortical son mas
llamativas en la adolescencia.
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Altered structural brain asymmetry in autism
spectrum disorder in a study of 54 datasets

Mersl C Postemary et al®
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En las Ultimas décadas, uno de los mayores
avances en neurobiologia (incluso en
investigacion en general) en psiquiatria ha sido
el descubrimiento de bases genéticas de los
TEA. Desde 2011, participamos del Consorcio
ASC  (Autism  Sequencing  Consortium)
financiado por el Instituto de Salud Mental de
EEUU (NIMH), que busca variantes genéticas
raras como origen del autismo. El grupo del
Hospital Gregorio Marafidon a través de AMITEA
ha participado con el reclutamiento de muestras
de pacientes con TEA y sus padres, y la
concepcion de resultados. De momento, en 3
grandes publicaciones generales relacionadas
con el descubrimiento de genes candidatos de
autismo y en algunas publicaciones especificas
sobre variantes concretas.

En el primer estudio, de 3.871 pacientes y sus
padres, se descubrieron 107 genes
posiblemente relacionados con la etiologia del
autismo. Muchos de esos genes implicaban la
codificacion de proteinas implicadas en el
desarrollo de formaciones sinapticas, regulacion
de la transcripcién y de remodelacién de la
cromatina

De Rubeis S, et al. Synaptic, transcriptional ana
chromatin genes disrupted in autism. Nature. 2014
Nov 13;515(7526):209-15. [Entre los autores Mara
Parellada, del Instituto de Psiquiatria y Salud mental
del Hospital General Universitario Gregorio Marafion]
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En el segundo de estos estudios se analizaron las
mutaciones  postzigoticas (después de la
concepcion) de la coleccion de trios (en ese
momento ya 5.947), encontrandose un numero
mayor de lo esperado, un 7,5 %, mas del 80 % de
ellas no descritas en estudios previos. La mayoria
eran mutaciones de genes de expresion prenatal. Se
observd que algunas de las mutaciones tenian una
expresion preferencial en la amigdala

Lim ET, et al. Rates, distribution and implications oi
postzygotic mosaic mutations in autism spectrum
disorder. Nat Neurosci, 2017 Sep,20(9):1217-1224. doi.
10.1038/nn.4598. Epub 2017 Jul 17. Erratum in.: Nal
Neurosci. 2020 Sep,23(9):1176. [Entre los autores Celso
Arango, Mara Parellada y Maria José Penzol, del Instituto
de Psiquiatria y Salud mental del Hospital General
Universitario Gregorio Marafion]
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Lim ET, et al. Rates, distribution and implications of
postzygotic mosaic mutations in autism spectrum
disorder. Nat Neurosci. 2017 Sep,;20(9):121/-1224..
Epub 2017 Jul 17. Erratum in.: Nat Neurosci. 2020
Sep;23(9):1176. [Entre los autores Celso Arango, Mara
Parellada y Maria José Penzol, del Instituto de
Psiquiatria y Salud mental del Hospital General
Universitario Gregorio Marafion

ARTICLES

Rates, distribution and implications of postzygotic
mosaic mutations in autism spectrum disorder

Uno de los trabajos mas recientes (enero de 2020), ha
incluido el andlisis de 11.986 pacientes con autismo y
sus padres, y ha identificado otros 102 genes
candidatos. En este caso, se ha hecho un esfuerzo por
intentar deslindar aquellos genes mas relacionados con
discapacidad intelectual y los mas relacionados con
autismo, puesto que en estudios previos, con muestras
menores, se veia solapamiento pero no era posible
atribuir las asociaciones a una u otra condicién. En el
trabajo se ha observado que 49 de los genes
identificados parecen tener mas relacion con las
muestras identificadas inicialmente como con retraso
grave en el neurodesarrollo, mientras que 53 de los
genes identificados cuando tienen una mutacion
patogénica parecen corresponderse mas con un
fenotipo autista. [Estos genes se expresan
mayoritariamente durante el desarrollo temprano del
cerebro, y tienen roles fundamentales en la regulacion
de la expresion génica o la comunicacidon neuronal.
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Como se ha sefalado arriba, en los ultimos afos

hemos realizado un proyecto

caracterizacion clinica de personas con deleciones

en 22q13.2 implicando pérdida del gen SHANK3

(sindrome de Phelan Mc Dermid, PMS). Este trabajo e

se hizo por peticion y bajo financiacion de la
Asociacion PMS de Espaia. Se han caracterizado 60
pacientes, habiendo encontrado un perfil fenotipico
caracteristico dentro de los TEA con discapacidad

>
- DER
s

intelectual, con un perfil mas hacia las dificultades

de comunicacién que de interaccion social y con

muy marcadas alteraciones en el tono muscular. Los
resultados ya se han presentado en CONGresoS  cparacterization of the clinical phenotype in Phelan-

internacionales y estan en preparacion para su

publicacién.

ARTICLE
= - |

AMPA receptor GIuA2 subunit defects are a cause
of neurodevelopmental disorders

Wincenza Salpictro ob o

McDermid Syndrome (SHANK3), Monica Burdeus et al
Last autor: Mara Parellada. [Under review]

Ademas, hemos participado, bajo solicitud expresa, en
la descripcion de alteraciones genéticas especificas
halladas en el contexto del ASC al que aportamos
muestras de pacientes con autismo. Especificamente,
acabamos de contribuir a la descripcion de 28 pacientes
con mutaciones de novo en GRIA2, componentes
importantes de los receptores AMPA a su vez implicados
en la transmision glutamatérgica. Estos pacientes
tienen una variedad de expresiones fenotipicas dentro
del campo de los trastornos del neurodesarrollo,
incluyendo autismo. Estos resultados, junto con las
revisiones traslacionales de evidencia preclinica que
realizan los autores, permite seguir apoyando vy
profundizando en la importancia y la manera en que la
transmision glutamatérgica se relaciona con los
trastornos del neurodesarrollo.

Salpietro V, et al. AMPA receptor GIUAZ subunit defects are
a cause of neurodevelopmental disorders. Nat Commun.
2019 Jul 12;10(1):3094 . [Entre los autores Cloe Llorente,
Javier Gonzalez-Pefias y Mara Parellada, del Instituto de
Psiguiatria y Salud mental del Hospital General Universitario
Gregorio Marafion]
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La contratacion a cargo de nuestro proyecto dirigido
al estudio de biotipos en TEA (FIS 2017) de un
genetista post-doctoral, incrementdé de forma
importante nuestra capacidad de investigar de una
forma mas protagonista las alteraciones genéticas
asociadas con el autismo, y la arquitectura genética
de distintos fenotipos.

Uno de los primeros trabajos ha sido, siguiendo la
observaciéon de la alta presencia de sintomatologia
sub-sindrémica en TEA (ver arriba), estudiar la
contribucién poligénica asociada con distintos
trastornos psiquiatricos, a la aparicion de un
fenotipo autista. La herencia poligénica tiene que
ver con la herencia de muchos genes distintos con
escaso riesgo cada uno de ellos de dar lugar a un
trastorno, pero que en combinacién (la suma de
muchos de ellos) pueden arrojar un riesgo
importante. Es la herencia predominante de la
mayoria de los rasgos fisicos y de las enfermedades
complejas. Los resultados muestran que en los
pacientes con TEA-SDI hay una herencia poligénica
de variantes relacionadas con otros trastornos
psiquiatricos como TDAH, esquizofrenia y depresion,
significativamente mayor que la que aparece en
pacientes con TEA subtipo autismo o Trastorno
Generalizado del Desarrollo (segun terminologia
DSM-1V). Esto apoya lo que se ve en la clinica de la
alta comorbilidad de TEA (tipo Asperger) con otros
sintomas o trastornos psiquiatricos.

otz Perian st 2l Trarsstoras Fypehicse (0358
g

B SR A R TR T Tranzlational Peychiatry

ARTICLE Open Access

Psychiatric comorbidities in Asperger syndrome are
related with polygenic overlap and differ from
other Autism subtypes

] et

Gonzalez-Pefias J, Costas JC, Garcia-Alcon A, Penzol
MJ, Rodriguez J, Rodriguez-Fontenla C, Alonso-
Gonzélez A, Ferndndez-Prieto M, Carracedo A, Arango
C, Parellada M. Psychiatric comorbidities in Asperger
syndrome are related with polygenic overlap and differ
from other Autism subtypes. Transl Psychiatry. 2020 Jui
30,10(1):258
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Gonzalez-Penas J, Garcia-Alcon A, Boada L, Dorado M,
Lamparero S, Penzol MJ, Gonzalez-Vioque E, Costas J,
Parellada, M. Biotypes in Autistic Spectrum Disorders:
exome analysis in 250 Spanish trios and its relation with
clinical manifestations and neuropsychological variables.
European Neuropsychopharmacology, 2019. 29. S893-
5894, [Poster presentado en World Congress of
Psychiatric Genetics 2017)

Hasta que se disponga de la muestra completa
que permita analisis de clusters con todas las
variables en estudio, se han ido analizando
aspectos parciales de la influencia de algunos
factores individuales sobre aspectos del
fenotipo, como el tipo de autismo o la gravedad
de los sintomas. En este sentido hemos podido
demostrar que, en nuestra muestra de
pacientes con TEA, la edad avanzada de las
madres se asocia con tener un hijo con
Trastorno de Asperger y no otro tipo de autismo
y que el mayor riesgo poligénico de autismo
(combinado con el riesgo de otros trastornos
psiquiatricos) y mayores rasgos autistas en los
padres (medidos con el instrumento Autism.

Uno de los objetivos fundamentales de la linea de
investigacion TEA del Hospital Gregorio Maraindn es
establecer correspondencias genotipo-fenotipo que
nos i) ir incrementando el conocimiento de las
bases bioldgicas de los TEA e ii) ir identificando
biotipos diferentes dentro de los TEA, acotando los
focos o dianas de intervencion molecular de
distintos grupos de pacientes TEA. Para ello,
estamos reclutando una muestra amplia de
pacientes con TEA, y sus muestras bioldgicas, para
ir estudiando qué dificultades en el desarrollo y en
la conformacidn somatica tienen distintos grupos
de pacientes, de manera que podamos ir
afrontando sus tratamientos de una manera cada
vez mas especifica.

Presentamos aqui los resultados preliminares
presentados en  congresos,  generalmente
internacionales y especificos de autismo.

Quotient) se asocian también con tener un hijo
con el subtipo Asperger dentro del autismo.

Comunicacion oral: Influence of parental and
obstetric risk factors into cognition and
symptomatology in Autism Spectrum Disorders”, Risk
and protective environmental factors associated with
autism, 2018 Distinction Francesca Benassi Scientific
Award. Garcia Alcon, AliciaRoma — Italia
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Celso Arango, et al. "Autism Traits in Parents, Age
at Conception, and Polygenic Risk Score in ASD
Children”, American College of
Neuropsychopharmacology. Ultimo autor: Mara
Parellada. [Poster presentado en ACNP 2019
Orlando, Florida EEUU]

Parental autism traits, age at conception and
offspring severity in ASD children, Garcia-Alcon A,
et Al. dltimo autor Parellada M [Enviado para
publicacion]
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Otro aspecto de interés en la relacién de variables
ambientales con la evolucién a TEA es el estudio de
variables obstétricas. En nuestra muestra de 80
pacientes con todas las variables de interés
disponibles hemos observado que el uso de
oxitocina durante el parto se relaciona con un
mayor retraso en el desarrollo intelectual e inicio
mas precoz de los sintomas de autismo, asi como
mayor frecuencia de variantes genéticas raras
asociadas a autismo. Estos datos orientan hacia
que se hace un mayor uso de oxitocina en aquellos
partos en que el feto en desarrollo ya tiene un
riesgo elevado de TEA intrinseco.

Labor oxytocin use influence on cognition impairment
in ASD (ms en preparacion), Garcia-Alcon A, ultimo
autor Parellada M;

Garcia Alcon A, Gerez D, Penzol M J, Burdeus M,
Parellada M, "Intellectual disability in ASD paternal and
obstetric factors in relation with cognitive level
outcome”, [Poster presentado en INSAR 2018,
Rotterdam].
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Cada vez se sabe mas de la importancia del intestino
como 6rgano inmunoldgico y su relacién, sobre todo
en etapas tempranas, con el neurodesarrollo.
También, se esta estudiando mucho la relaciéon de
la microbiota con el bienestar o malestar psiquico,
tanto en su origen como en el mantenimiento de
situaciones de desequilibrio fisioldgico a lo largo de
la vida. Dentro de la linea de estudio de alteraciones
en el eje intestino-cerebro, y dada la gran diversidad
de datos de prevalencia de trastornos
gastrointestinales funcionales (fGID) en los TEA,
revisamos dicha prevalencia en nuestro contexto.
Para ello, estudiamos la prevalencia de sintomas
fGID en los pacientes atendidos en el programa
especifico de autismo del Hospital GU Gregorio
Marafidon durante los 3 primeros afos de
disponibilidad de historia electronica. De los 845
pacientes diferentes atendidos, un 30,5 % tenian
fGID segun la informacion recogida en un
cuestionario  estructurado de recogida de
informacidn clinica al ingreso en el programa. En la
mitad de los casos, el sintoma principal era
estrefiimiento. Esta condicion se asocia en nuestra
muestra con discapacidad intelectual, problemas de
suefio y problemas de conducta.

Penzol MJ, Salazar de Pablo G, Llorente C, Moreno C,
Hernandez P, Dorado ML, Parellada M. Functional
Gastrointestinal Disease in Autism Spectrum Disorder: A
Retrospective Descriptive Study in a Clinical Sample.
Front Psychiatry. 2019 Apr 10;10:179

1" frontiers
in Psychiatry

.:3 frontiers

Functional Gastrointestinal Disease
in Autism Spectrum Disorder: A
Retrospective Descriptive Study in a
Clinical Sample

Maria Josd Panzol -, Donzale Saisar de Pabio ', Clow Licrente ', Canmién Morens:
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I@NATE IMMUNITY IN AUTISM SPECTRUM DISORDERS WITH DIGESTIVE DIFFICULTIES

M. Parellada’, M. J. Penzol?, A. Alcon®, K. McDowell*, L. Monteagudo®, J. C. Leza® and B. Garcia-Bueno®, (1)Hospital
Gregorio Marafion, lISGM, CIBERSAM, Madrid, Spain, (2)Child and Adolescent Psychiatry, Hospital Gregorio Marafion,
CIBERSAM, HSGM Madrid, Spam (3)Hospital Gregorio Marafion, CIBERSAM, ISGM, Madrid, Spain,

Madrid, Spain, (: L C CIBERSAM,

(4
Madrid, Spain

|Abstract Text:

Background:

IAmong patients with Autism Spectrum Disorders (ASD), there is a high percentage suffering from functional

Gastrointestinal Disorders (fGID). Some fGID have been thought of reflecting a systemic proinflammatory status.

Evidence from different sources points towards the possibility that systemic innate immune/inflammatory mechanisms

play an important role in some cases of ASD. The link between these potentially linked physiopathological markers has

been hardly studied.

Objectives:

[To explore whether a subset of children with ASD and fGID shows abnormalities in the Toll-like receptors (TLR4)

iproinflammatory signalling pathway.

Methods:

[This study included 53 subjects: 35 children with ASD (15 without- and 15 with fGID) and 20 controls (13 with and 5
ithout fGID). Mean age was 6.33 (range 3-10). 90 % were male. ASD was diagnosed following the AACAP

recommendations (Volkmar, 2014) and fGID were assessed with the ROMA-IIl. Innate immune system: we assessed i

and ii) Toll-like receptors 2 and 4, ii) Myeloid differentiation primary response gene 88 (MyD88), inicial element of this

pathway and iv)TIR-domain containing protein TRIF (the sole adaptor of TLR3). Bivariate analyses were conducted in

order to compare the levels of the different markers between subjects with ASD and without ASD and patients with and
ithout fGID. ANCOVA analyses were conducted, with each marker as independent variable, and fGID status as

icovariate, to check for differences between ASD and no-ASD groups (fixed factor).

Results:

Kruskal-Wallis statistic showed that patients with ASD had higher plasmatic levels of MyD88 than controls (31.77 and

17.72 respectively, chi-square 9.837, p=0.002). TLR-2 and TLR-4 were non-significantly higher in ASD than in controls

(TLR2: 28.91 vs 23.28 p=0.071; TR4: 29.74 vs 21.67, p=0.071) and significantly higher in patients with fGID than in

patients without fGID: TLR-4 (21.15 vs 36.65, p=0.000); TLR2 (30.76 vs 20.80 p=0.023). ANCOVA analysis confirmed
hat there was a diagnostic group effect on My88D and a fGID effect on TLR4 and TLR2 (See Table).

Conclusions:

IThere seems to be a systemic proinflammatory status in patients with fGID irrespective of the presence of a diagnosis o

IASD. ASD patients, irrespective of the presence of fGiD, show makers of activation in very early steps of the innate

immune system. It seems worth studying the immunological pathophysiology of ASD for the ultimate goal of finding

distinct subgroups of patients that can benefit for specific interventions.

Bergeron JD, et al Dev Neurosci. 2013;35(6):504-15.

lLucas and Maes Mol Neurobiol 2013: 48:190-204
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Profundizando en estas dificultades, reclutamos un
grupo de pacientes con TEA con y sin fGID y
controles sanos con y sin fGID. Se completd una
muestra de 60 pacientes y se estudiaron aspectos
como la permeabilidad intestinal, la eliminacion de
péptidos opioides derivados de la dieta y el estado
inmunoldgico de los pacientes. Se han obtenido
resultados, que a nivel preliminar se han
presentado en congresos internacionales y estan
en preparacion para su publicacion. Ademas,
seguimos analizando aspectos de este estudio,
especificamente de microbiota y su relacion con el
estado inflamatorio.

Parellada M et al, "Innate Inmunity in Autism Spectrum
Disorders  with  Digestive  Difficulties” [Pdster
presentado en International Meeting for Autism
Research IMFAR, 2017 San Francisco, EEUU]

Penzol, MJ; et al "Gut-Brain-Axis in Autism. A Possible
Role for Celiac Disease Genetic Markers”, Ultimo autor M
Parellada [Poster presentado en AACAP 2016
Nueva York, EEUU]

Penzol, MJ; et al. "Inflammatory Profile in ASD Children
with and without Functional Gastrointestinal Disorders’
Ultimo autor M Parellada. [Poster presentado en
INSAR 2018, Rotterdam]
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LINEAS DE INVESTIGACION Y PRINCIPALES RESULTADOS 2010-2020

Un trabajo muy bien publicado respecto a la
visibilidad del grupo, con autoria principal, es una
revision meta-analitica de las intervenciones
dietéticas en autismo publicado en Pediatrics en
2019. En este trabajo, inicialmente motivado por la
enorme prevalencia de uso de restricciones o
suplementaciones alimentarias sin evidencia alguna
en las familias de nifios con TEA, se revisaron todos
los trabajos con una metodologia de ensayo clinico
doble-ciego controlado con placebo si existian al
menos 3 estudios con el mismo tipo de intervencion
y una valoracion de eficacia comparable.
Encontramos que la metodologia de los estudios era
tan dispar, y las intervenciones utilizadas tan
variada, que era muy dificil extraer conclusiones. A
pesar de ello los resultados mostraron que algunas
intervenciones  especificas  (fundamentalmente
omega-3 Yy suplementos vitaminicos) pueden
mejorar de forma modesta algunos sintomas (tanto
nucleares como asociados) y la disfuncionalidad
asociada.

Fraguas D, Diaz-Caneja CM, Pina-Camacho L, Moreno C,
Duran-Cutilla M, Ayora M, Gonzélez-Vioque E, de Matteis
M, Hendren RL, Arango C, Parellada M. Dietary
Interventions for Autism Spectrum Disorder: A Meta-
analysis. Pediatrics. 2019 Nov,;144(5):€20183218
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En nuestro interés de aportar evidencia en un
campo donde no existe a dia de hoy ningin

=

tratamiento aprobado para el tratamiento, vy -
siguiendo los hallazgos previos de un déficit de
R R R . Randomized trial of omega-3 for autism

capacidad antioxidante en pacientes con TEA, spectrum disorders: Effect on cell membrane

. ~ . . composition and behavior
disenamos, promovimos y realizamos un ensayo e e e

7. . Silvia Gutierrez', Luisa Lazaro®, Montserrat Graell',
clinico doble ciego controlado con placebo con Waria Gusasol ", Maria Luisa Dorado’, Lotca Boada"",

Jose Romo’, Elena Dulin®, Inmaculada Sanz’, Celso Arango™™",
Carmen Moreno™":

omega 3 en el brazo de tratamiento activo.
Reclutamos 79 nifios y adolescentes con TEA y les
dimos EPA/DHA en dosis de 950 y 1200 mg/d, segun
la edad y medimos el efecto sobre la composicién
de las membranas celulares (eritrocitarias),
observando que mejoraba la ratio omega3/omega6,
y también el efecto sobre cuestionarios de
comportamiento autista y disfunciones funcionales
asociadas.

Observamos una mejora dependiente de
tratamiento en la composicién de las membranas
celulares. También observamos una mejora en la
motivacion y comunicacion sociales, aunque en el Parellada M, Llorente C, Calvo R, Gutierrez S, Lazaro L,
caso de estas Ultimas no pudimos establecer si Grael/ M, Guisasola M, Dorado ML, Boada L, Romo J, Dulin

debido al tratamiento o no, por un disefio subdptimo £, 57z 1, Arango ¢, Moreno C. Randomized trial of omega-
para interpretar este tipo de resultado. 3 for aut/sm_ spectrum d/sqrders: Effect on cell membrane
composition and behavior. Eur Neuropsychopharmacol.

2017 27(12):1319-1330.

Recientemente se ha publicado el protocolo de un

® ensayo financiado por la Industria en el que se ha
Rt ik Aubom Specium Dcrder Do o, Fase probado la bumetanida frente a placebo en TEA. La
e B e e puesta en marcha de este estudio fase III,

PO S " — - —

proporcionara mas datos sobre la eficacia y seguridad
a largo plazo de la bumetanida oral liquida en nifos y
adolescentes con TEA de moderado a grave. El
resultado podria contribuir al primer tratamiento
farmacoldgico para mejorar reciprocidad social y limitar
las conductas repetitivas y rigidas en TEA, promoviendo
asi el comportamiento adaptativo y mejorando la
calidad de vida en los pacientes y sus familias.

Crutel V, Lambert E, Penelaud PF, Albarran Severo C, Fuentes J,
Rosier A, Hervas A, Marret S, Oliveira G, Parellada M, Kyaga S,
Gouttefangeas S, Bertrand M, Ravel D, Falissard B. Bumetanide
Oral Liquid Formulation for the Treatment of Children and
Adolescents with Autism Spectrum Disorder: Design of Two Phase
1T Studlies (SIGN Trials). J Autism Dev Disord. 2020;5
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Specialty Care Programme for autism spectrum disorders in an urban population:
A case-management model for health care delivery in an ASD population
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Con la intencién de mejorar la practica asistencial
en relacion con los problemas médicos asociados al
TEA, se publican aquellas practicas que puedan
servir de modelo para otros entornos. Asi, tenemos
dos ejemplos de publicaciones especificas dirigidas
en este sentido. Por un lado, publicamos en 2013
el modelo de asistencia sanitaria especializada a
personas con Trastornos del Espectro Autista del
Hospital GU Gregorio Marafidn, puesto en marcha
en abril de 2009 y por otro lado, publicamos el
trabajo conducente a la creacién de la pagina web
que se disefid tras convenio con la Fundacion
Orange, para la facilitacion de las visitas médicas a
las personas con TEA (www.doctortea.org).

Parellada M, Boada L, Moreno C, Llorente C, Romo J, Muela
G 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
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Boada L, Parellada M. Seeing the doctor without fear:
www.doctortea.org for the desensitization for medical

visits in Autism Spectrum Disorders. Rev Psiquiatr Salud
Ment. 2017 Jan-Mar;10(1):28-32. English, Spanish. doi:

10.1016/j.rpsm.2016.09.005. Epub 2016 Dec 7. PMID:
27964853

Publicado en forma de pagina web
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Leticia Boada©, Mary Pareilada
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Doctor Tea, programa promovido por la Fundaciénﬂ.
Orange y la Fundacién para la Investigacion Biomédica
del Hospital Gregorio Mararion, pretende facilitar las
visitas médicas de las personas con Trastornos del
Espectro del Autismo (TEA) proporcionando informacion
a los pacientes sobre las practicas médicas mas
frecuentes para que las puedan entender y anticipar, asi
como proporcionar informacion a los médicos sobre las
caracteristicas de estos pacientes y consejos practicos
para las familias.

Ademas, proporciona la posibilidad de ver los espacios
donde suelen tener lugar las consultas y los
procedimientos médicos y permite conocer a las
personas que suelen atender a los pacientes.

El proyecto se centra inicialmente en los servicios de
especialidades y pruebas médicas demandados por la
poblacién TEA segUn los datos obtenidos en la
actividad del Programa AMI-TEA.
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La ausencia de la Especialidad de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente, situacion Unica e insdlita en Europa,
hace de rémora para un adecuado ejercicio de la profesién de psiquiatra especialista en nifios y
adolescentes, por su impacto en la formacion de los profesionales que ejercen como tales. La formacion,
sin un marco adecuado que la regule, es, inevitablemente, tremendamente heterogénea e insuficiente. Esto
afecta tanto a los aspectos asistenciales como a los de investigacion. El recorrido hacia la aprobacion de la
Especialidad esta iniciado hace muchos afios y es esperable que se concrete a no mucho tardar.

NDITORIAL

Why psychogeriatrics staris right alter adolescence

Mars Purelisks

En ese sentido, y cuestionando el
sobredimensionamiento relativo de los recursos
puestos al servicio de la psiquiatria de adultos, en
detrimento de la psiquiatria del nifio y adolescente, se
envid (y fue publicada) una editorial a la revista
European Child and Adolescent Psychiatry, sefialando la
enorme importancia de dedicar recursos humanos y
econdmicos a una etapa donde se puede hacer
prevencion primaria y secundaria de una manera
mucho mas eficaz que en la etapa adulta, y donde las
posibilidades de modificaciones estructurales vy
funcionales del cerebro tras una intervencion externa
deberian ser mayores.

Why psychogeriatrics starts right after adolescence
Parellada M. Eur Child Adolesc Psychiatry 2013.

26



LINEAS DE INVESTIGACION Y PRINCIPALES RESULTADOS 2010-2020

En segundo lugar, un ambito de transformacion
extraordinaria dentro de la psiquiatria del nifio y
del adolescente a lo largo de las Ultimas décadas
ha sido la conceptualizacion del autismo como un
espectro muy amplio de manifestaciones
disfuncionales que tienen en comin una triada de
sintomas que son las dificultades en la
comunicacion, en la interaccion social reciproca y
en el patrén y flexibilidad de intereses y
comportamientos. Dentro de las diferentes
manifestaciones de ese espectro, se empezd a
hablar en los afios 80 de un cuadro de trastorno
del neurodesarrollo sin afectacion intelectual global
pero con graves dificultades en la triada de
sintomas arriba sefialada y caracterizado ademas,
por una cierta inclinacion social acompafada de
incompetencia importante para relacionarse
adecuadamente y que se denomind Trastorno de
Asperger. Fue muy notorio como el término
Trastorno de Asperger calé en entornos
académicos y sociales generales y como una
comunidad de personas desadaptadas por
diferentes razones se fueron identificando con ese
término para explicar su problematica. Sin
embargo, en ambientes mas cientificos no se ha
conseguido llegar a un consenso respecto a lo
nuclear del Trastorno de Asperger, y esto, junto
con factores socio-politicos, han llevado a la
situacion actual de ser un término en extincion.

Palabras finales:

Dado que muchos de nuestros estudios iniciales se
realizaron con pacientes diagnosticados de
Trastorno de Asperger se publica este trabajo
sobre la situacion nosoldgica actual y el posible
devenir de este término para explicar, entre otras
cosas, el por qué de la nomenclatura actual de
TEA sin discapacidad intelectual (TEA-SDI) frente
a Trastorno de Asperger, mucho mas utilizado
hace pocos afos.

EDITORIAL

El destino del diagnéstico de sindrome de Asperger. L)
;Qué le depara el futuro al sindrome de Asperger? e

What does the future hold for Asperger syndrome?

Mara Parellada

T63E 388

What does the future hold for Asperger syndrome?
Parellada M. Rev Psiquiatr Salud Ment 2019

Se ha recogido en esta primera Newsletter la trayectoria de investigacién en Trastornos del Espectro
Autista del grupo de autismo del Instituto de Psiquiatria y Salud Mental del Hospital General Universitario

Gregorio Marainén y Grupo 1 del CIBERSAM.

La linea de investigacién en autismo surgié de la linea de investigacion en psicosis de inicio temprano
del grupo de Neurociencias del instituto de Investigacion Sanitaria del Hospital Gregorio Marafion (IiSGM)
de una forma natural segun estudidbamos las psicosis de inicio temprano, con la necesidad de aportar
informacidon sobre las bases neurobioldgicas del desarrollo que sustentaban otros Trastornos del
Neurodesarrollo, de inicio aun mas temprano, los Trastornos del Espectro Autista.
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Los estudios de solapamiento autismo-psicosis llevaron a un incremento de la atencidon a personas con
TEA en SEPNA lo que llevo a que se abriera, en el HGUGM, el primer programa especifico para la atencion
a personas con TEA en el entorno sanitario. La enorme afluencia de pacientes a este programa
(actualmente 3000 pacientes en cartera) llevo a realizar observaciones clinicas sin respuesta cientifica
en las que quisimos profundizar. Posteriormente, la linea de investigacion en TEA fue adoptando un
perfil indisolublemente ligado a la labor asistencial realizada en el Servicio de Psiquiatria del Nifo y del
Adolescente. La existencia de fenotipos distintivos dentro de los pacientes atendidos, muy heterogéneos
pero entre los que podian identificarse patrones fenotipicos, nos han llevado a plantear sucesivas
hipotesis y proyectos en la linea de poder identificar fenotipos distintivos con bases bioldgicas comunes
(biotipos). Actualmente estamos inmersos en el estudio de estos biotipos, y en el estudio de las
correspondencias entre genotipos, vias fisiopatoldgicas (pathways moleculares) y fenotipos
caracteristicos.

Los aspectos esenciales de la investigacidn en curso son la caracterizacion profunda (clinica y bioldgica),
la multidisciplinariedad vy la traslacionalidad, tanto en sentido investigacion basica y clinica como en el
sentido de estudiar aspectos de las enfermedades que nos lleven a aportar evidencia que nos permita
mejorar el tratamiento médico de las personas con TEA.

La oportunidad es también un concepto necesario en este contexto. Asi, el plantearse objetivos
directamente desde lo asistencial, lo cual solo es posible en el marco de la estructura de ensefianza de
las ciencias médicas en las propias instituciones sanitarias que nuestro entorno regulatorio permite, es
probablemente la Unica forma de hacer una investigacion clinica con sentido.

En relacién con esto queremos poner en valor la riqueza de la multidisciplinariedad profesional que
convive en los Servicios asistencial y Grupo de investigacién donde desarrollo mi labor; la riqueza de la
heterogeneidad de competencias, ambiciones e intereses, sin las cuales no podrian suceder
investigaciones como las que desarrollamos, ni la posibilidad de desarrollos personales diferenciados que
permitan tener un grupo con la diversidad que enriquece cualquier accion humana.

28
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