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

Un afio mas presentamos la memoria de resultados del programa de atencidén médica
integral para personas con trastorno autista (AMITEA). El programa estd ya consolidado
dentro del Hospital General Universitario Gregorio Marafidén para la atencion médica a
personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA), y es ademas un modelo a nivel
nacional de facilitacidn de la atencidn sanitaria a esta poblacién.

Para revisar los antecedentes en cuanto al estado de la asistencia sanitaria a las personas
con TEA vy justificacion de la instauraciéon del programa AMITEA, ver memorias
anteriores, fundamentalmente la inicial de 2010 y la ultima, de 2020. En esta ultima
explicabamos el desarrollo de los objetivos del Plan de Salud Mental 2018-2020. El mas
importante de ellos no tuvo que ver con la Linea Estratégica de Autismo, sino que fue
un objetivo general, que consistio en dotar de profesionales todos los programas
infanto-juveniles de los Centros de Salud Mental (CSM), que hasta la fecha no estaban
completados. El que todos los CSM tengan ya psiquiatra y psicdlogo a cargo de la
poblacién infanto-juvenil ha permitido ajustar la actividad de AMITEA, de manera que
los pacientes que una vez dados de alta en el programa contindan en él para
seguimiento son aquellos con mayor complejidad médica (incluyendo la psiquiatrica) en
linea con los objetivos de AMITEA (facilitacion del acceso a la atencion médica
especializada y coordinacién de la misma). Ademas de cumplir con los objetivos
fundacionales de AMITEA, se queria asi potenciar uno de los objetivos fundamentales
del propio Plan, es su linea estratégica 6, es decir, que los pacientes con TEA fuera
sujetos de seguimiento en el Plan de Continuidad de Cuidados de los CSM, de la misma
manera que los pacientes con Trastorno Mental Grave. Progresivamente, desde que se
han ido completando los equipos de los CSM se han ido derivando los pacientes con TEA
a sus CSM para seguimiento habitual, uno de los objetivos fundamentales de desarrollo
de la red de salud mental.
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2.- RESULTADOS DE ASISTENCIA CLINICA

(5] PANEL DE CONTROL

'ACCESO DATOS PACIENTE

| VERLISTADO (TABLA) DE PACIENTES |

[ ARADIR PACIENTE ]

|  BUSCAR 0 MODIFICAR DATOS PACIENTE |

[ VER FICHA INDIVIDUAL PACIENTE |

- Introducir Citas

- Modificar Ctas

- Listado Agenda AMI-TEA

| AADIR CITA AMI-TEA (FICHA ) ]

PICS

- Introducir Citas

CITAS AMI-TEA AGRUPADAS POR
PACIENTE-modificar citas

| VER CITAS AMI-TEA (TABLA) J

- Ligtado PICS
ARNADIR CITA PIC (FICHA)
CITAS PIC AGRUPADAS POR PACIENTE
Medificar citas

VER CITAS PIC UNA A UNA (FICHA)

VER PICS (TABLA)

| VER CITAS AMI-TEA UNA A UNA (FICHA) |

VERE INPRIIR CITAS ANLTEA

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

VER CITAS PICFOR.
ESPECTIALIDAD Y
FECHA

IMPRIMIR CITAS PIC
POR ESPECIALIDAD Y
FECHA

VER E IMPRIMIR CITAS PIC
VER CITAS PIC POR SEMANAS

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

[

VER LISTADO (TABLA) DE PACIENTES

)

[

ANADIR PACIENTE

)

[

BUSCAR O MODIFICAR DATOS PACIENTE

|

[

VER FICHA INDIVIDUAL PACIENTE

]

Enlaces a la informacion de los pacientes
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HISTORIA EmsEsE MADRE EE——
NOWERE G MOV MADRE eimE
APELLIDOS MeineAgullers ] PADRE |
SEXO H MOV PADRE ] VOLVER MENU PRINCIPAL |
FECHA NACIMIENTO | 28-dic83 TELFFLIO fFEresi  a—
E-mail |

FECHA VIS, v | HORA -~ PRUEBA-ESPECIALIDA - P - |~ TIPO VIS -~  ACOMPANAMENT » TEMPO T » OBSERVACIONE » | EDAD P - | InfantifAdul -

03-nov-10 920 Urologia |E [+ 1= Visita Maria 30 26 Adulto
01-dic-10 1200 ECO |P Prugba |dose 30 26| Adutto
02-dic-110 10:00) Urologia E Prueba Jose 30 28| Adulto
20-dic-10 9:30 Oftalmelogia |E | Gon Revision | NN& 26| Adutto
23-feb-11 1215/ Urologia |E  |Can Revision | HHA 27 Adulto
15-zep-11 940 Gastro-Digestivo |E | Hen 1*Visita |dose 30 2T Adutto
06-oct-11 10:00 ECO 1P| Prugba |Jose 30 27| Adulto
D&-oct-11 9:00 Extraccion AW |P |Josi Prueba | Jose 30 27| Adutto
17-nov-11] 00 Gastro-Digestivo |E  |Hen Revision | NMNA 27| Adutto
18-ene-12; 8:30 Extraccion AW P Josi Prueba PENDIENTE 28/ Adulto
| 23juk12; 8:30 Extraccion AW |P |Josi Prueba |dose 30 28 Adutto
o 0Z-ago-12 530 Gastro-Digestivo |E Revision | WM& 28 Adulto
*
Registro: M 1del2 L3 0 2 ¢ Sinfiltro | Buscar

A4 CLIC ENESTA TABLA PARA ANADIR CITA

<< 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

2 AGENDA AMI-TEA
HISTORLE 3 CITAS PICS
FECHA FECHA VISITA <
HORA — HISTORLA
PSIQUIATRA 1 HISTORICO PACIENTES HORA
ASISTE FECHA VISITA 1 = PRUEBA-ESPECIALIDS
ESTUDIO ASOCIADO = ¥ HIsTORIA 2 NOMBRE DR-DUE =
N-R NOMBRE TIPO VISITA
APELLIDOS ACOMPARAMIENTO
SEXO TIEMPO min
FECHA NACIMIENTO OBSERVACIONES ™
ETES =
MADRE
% LISTA PSIQUIATRAS ... G
A PADRE 4 ESPECIALIDADES Y PRUE...
NOMBRE PSIQUIATR B P 5
TELF FIO r
Lo - 7 PRUEBA-ESPECIALIDAD
i DEN_INGLES

Disefno de la Base de Datos AMI-TEA

2.1. Actividad global (abril de 2009-diciembre de 2021)

Desde el comienzo del programa en abril de 2009 hasta el 31 de diciembre de 2021), se
ha atendido a 5.078 nuevos pacientes y se han realizado mas de 64.825 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.
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ACTIVIDAD GLOBAL DEL PROGRAMA

31.958
20.681
8.754
3.432
INCORPORACIONES AL PRUEBAS MEDICAS INTERCONSULTAS CONSULTAS
PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 1: ACTIVIDAD GLOBAL AMITEA 2009-2021

2.1.1 Descripcion de la poblacion AMI-TEA

En cuanto a la distribucién global por sexo, se mantiene la dinamica de los ultimos
afios, aunque en este Ultimo se observa un ligero aumento de mujeres 21% (frente al
18% del afio anterior) y un 79% de pacientes hombres.

POBLACION POR SEXO

MUIJER 21%

HOMBRE
79%

GRAFICO 2. DISTRIBUCION POR GENERO PACIENTES AMITEA 2009-2021

El 32% son mayores de 18 afos (1.640 pacientes) y 3.484 (68%) son poblacion infanto-

juvenil, observandose un pequefio incremento en este rango de poblacidn, respecto a afios
anteriores.
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POBLACION POR EDAD

B ADULTO (>=17)*
® INFANTIL

GRAFICO 3. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES AMITEA 2009-2021

2.1.2. Actividad de la consulta de Psiquiatria 2009-2021

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

Este afo, se puede observar una ligera disminucién de las consultas atendidas, respecto
a los dos anos inmediatamente anteriores.

Consultas a Psiquiatria AMI-TEA 4773 4855 , .
2009-2021

3.224 3 143 3'2_97

2648 2819
2.287
1.991
1.649
1.138 1'2I71 I

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

T 1 T T

GRAFICO 4. ACTIVIDAD GLOBAL CONSULTA DE PSIQUIATRIA AMITEA 2009-2021

Como puede apreciarse en la siguiente grafica, que desglosa el nimero total de visitas
psiquiatricas entre primeras visitas (pacientes de nueva incorporacién) y consultas de
revision, el nUmero de estas ultimas ha sido siempre creciente hasta 2020. 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 afio. Debido a este incremento creciente
(que pone en riesgo saturar el sistema) y al desarrollo completo de los programas de
psiquiatria Infanto-Juvenil de los CSM, que gracias a los fondos conseguidos asociados
al Plan de Salud Mental 2020-2022, se ha ido modificando el tipo de pacientes que una
vez dados de alta en el programa AMITEA hacen seguimiento psiquidtrico en el mismo,
favoreciéndose cada vez mas la derivacién de los pacientes a los CSM para su
seguimiento psiquiatrico habitual.

Actividad AMI-TEA Psiquiatria
2009-2021

=6—=NUEVOS S==REVISTONESTP-TF-TM
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

GRAFICO 5. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA (NUEVOS Y REVISIONES) 2009-2021

2.2. Actividad del 1 de enero de 2021 al 31 de diciembre de 2021

En el 2021 se han incorporado 223 nuevos pacientes y se han realizado un total de 8.451
actuaciones médicas, de ellas 4.677 son consultas psiquiatricas, 2.394 son consultas a
otras especialidades y 1.157 son pruebas médicas.
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ACTIVIDAD GLOBAL DEL PROGRAMA - 2021
4.677
2394
1157
INCORPORACIONES AL PRUEBAS MEDICAS INTERCONSULTAS CONSULTAS
PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 6. ACTIVIDAD GLOBAL AMITEA ANO 2021

De los 223 pacientes incorporados, 166 (74%) son varones y 57 (26%) son mujeres.

HOMBRE
74%

GRAFICO 7. DISTRIBUCION POR GENERO PACIENTES AMITEA 2021

La gran mayoria de los pacientes que se incorporaron en 2021 siguen siendo jévenes. En
concreto, 192 pacientes son menores de 18 afios, un 86%.
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® ADULTO (>=17)* 188 = MAYOR 18a
INFANTIL ® MENOR 18a 192

35

GRAFICO 8. DISTRIBUCION POR POBLACION INFANTIL Y ADULTA PACIENTES AMITEA
2021

*SE CONSIDERA ADULTO PARA PRUEBAS CLINICAS A PARTIR 17 ANOS

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

GRAFICO 9. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES AMITEA 2021

El programa AMI-TEA permanece abierto todo el afio con una actividad constante que
solo disminuye ligeramente en los meses vacacionales de agosto y diciembre.

10
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AMI-TEA 2021
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GRAFICO 10. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA Enero — Diciembre de 2021

(revision y nuevos)

En total, en 2021 se realizaron 4.677 consultas psiquiatricas. Se atendieron en estas
visitas a 1. 470 pacientes diferentes. La gran mayoria de ellos solo precisaron una
consulta anual (401 pacientes), dos consultas al afio (229 pacientes) o tres (234

pacientes).

n2 Pacientes

Visitas a Psiquiatria necesitadas por cada

paciente 2021

1 2 3 4 5 6 7 8 9

4 4 3 1

11 13 15 17

GRAFICO 11. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA. NUMERO DE CONSULTAS POR

PACIENTE (2021)

Ademads de las consultas psiquiatricas se realizaron mds dos mil consultas a otras

especialidades.

11
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2.3. Actividad interconsultas y pruebas del 1 de enero de 2021 a
31 de diciembre de 2021

Psicologia fue la especialidad clinica mas demandada con 779 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 intervencién en
coordinacion 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 derivacion a esta consulta son: conductas desafiantes, problemas
de alimentacion, problemas de sueno, fobias, obsesiones, absentismo escolar, o la
necesidad de recibir informacion o asesoramiento sobre el trastorno y/o sobre recursos
y asociaciones.

VISITAS A OTRAS ESPECIALIDADES 2021
N=2.394

PSICOLOGIA
NEUROLOGIA
NEUROPEDIATRIA
OFTALMOLOGIA
TRAUMA-ORTOPEDIA
GASTRO-DIGESTIVO
DIGESTIVO INFANTIL
ENDOCRINOLOGIA
GINECOLOGIA
REHABILITACION
ORL
ESTOMATOLOGIA
TRABAJADORA SOCIAL
DERMATOLOGIA
ALERGIA

GENETICA
NUTRICION
UROLOGIA
URGENCIAS
ANESTESIA
NEFROLOGIA

VISITA INGRESO
NEUMOLOGIA
MEDICINA INTERNA
CIRUGIA
ONCOLOGIA
NEUROCIRUGIA
HEMATOLOGIA
REUMATOLOGIA

1Q

PEDIATRIA
MAXILOFACIAL
INMUNOLOGIA
INGRESO

CIRUGIA PLASTICA
DENSITOMETRIA
CIRUGIA PEDIATRICA
U. DEL DOLOR
OTRAS
NEONATOLOGIA

H. DIA PSIQUI ADULTOS
FLUJOMETRIA
CIRUGIA GENERAL

0 100 200 300 400 500 600 700 800 900

GRAFICO 12. CONSULTAS A OTRAS ESPECIALIDADES EN 2021

12
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Como en aios anteriores las especialidades de neurologia, neuropediatria, oftalmologia,
trauma-ortopedia y gastro-digestivo son las mas necesitadas por nuestra poblacién.

Psicologia

Neurologia - Neuropediatria
Gastro-Digestivo/Digestivo infantil

Oftalmologia
Trauma-Ortopedia
Endocrinologia
Ginecologia
Rehabilitacion
ORL
Estomatologia
Trabajadora social
Dermatologia
Alergia

Genética
Nutricidn
Urologia
Urgencias
Anestesia
Nefrologia

Visita ingreso
Neumologia
Medicina interna
Cirugia
Oncologia
Neurocirugia
Hematologia
Reumatologia

IQ

Pediatria
Maxilofacial
Inmunologia
Cirugia plastica
Densitometria
Cirugia pediatrica
Unidad del dolor
Neonatologia
Cirugia general
Otros

TABLA 1. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECIALIDADES EN 2021

779
536
192
134
124

B R R R R EBENNNWWDDLDDELEDLDULO
ONDDDBUI OOR UINOUIOOOOWWOO WO

= =R =R R NNWWWWSNOO O OO
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Siguiendo el mismo procedimiento que en anos anteriores, la mayoria de las visitas a
otras especialidades fueron gestionadas por las gestoras de casos-coordinador
asistencial (realizando la cita, la Ilamada informativa a la familia, y el registro en admision
el dia de la consulta). Las CSA han acompafiado al paciente a aquellos servicios a los que
el paciente acudia por primera vez o bien a aquellos en los que se le iba a realizar alguna
prueba (alergia, radiografia, resonancia, 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 distribucion de las pruebas médicas realizadas en 2021 es la siguiente:

PRUEBAS REALIZADAS EN 2021
N=1.157

li48.iiiiﬁ1914111099976654443 322111111111
T G c 9 s X c X =z 3 ) O X iE U O 0 0 €S @ C&E ©@ @O m S C < Y T ©
SER320863<5558283858<8582 £ 8§.E§8§g'6£.9g§
o W .= = w — w g o0 ° = X O wa S Q =
g L2 ge®s 8 g3 >38%033p 8283x5¢
a 8 < o g S @O O a = Z I £« >

GRAFICO 13. PRUEBAS MEDICAS EN 2021

Durante el 2021 se realizaron ademas en total 37 PCRs, distribuidas en los diferentes
meses segln se indica en el siguiente grafico:

PCRs realizadas durante 2021

ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP OoCT

GRAFICO 14. PCRs EN 2021

14
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Visitas a otras especialidades y pruebas
gue han precisado cada paciente (1.016 pacientes

atendidos)
330

N2 Pacientes

25
16
13 135334332111111

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 22 24 26 27
N2 Visitas

GRAFICO 15. 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 primeros afos de vida o tras recibir un
diagndstico de autismo, la poblacién adulta con autismo (igual que la poblacién general)
tiene mayores problemas médicos y necesidades de salud que los nifios y jévenes con
autismo.

Consultas a otras especialidades Consultas por edad

m Adulto = Infantil
m MAYOR DE EDAD

= MENOR DE EDAD

ESPECIALIDADES PRUEBAS ESPECIALIDADES PRUEBAS

GRAFICO 16. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECILIDADES Y PRUEBAS MEDICAS
SEGUN EDAD DE LOS PACIENTES (DIVIDIDO EN POBLACION INFANTIL Y ADULTA)

15




" Hospital General Universitario P Red
gu‘JMadm Gregorio Maraiion M BHsH

IPSMarandn

Edad de los pacientes derivados a

especialidades y pruebas
738

665
613

508
474
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GRAFICO 17. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS ESPECILIDADES Y PRUEBAS MEDICAS
SEGUN EDAD DE LOS PACIENTES

Ne ACOMPANAMIENTOS PICS 2021

m ESPECIALIDADES = PRUEBAS

25 25

30

R14 208

149

118
106
92
83

61

83

ENE

FEB

MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP ocCT NOV

GRAFICO 18. NUMERO DE ACOMPANAMIENTOS PICS POR MESES 2021

158

69

DIC
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3.- RESULTADOS DEL PROGRAMA DE
DIAGNOSTICO COMPLEJO: EVALUACION Y
DIAGNOSTICO DE LOS TEA

3.1. Actividad Dx del 1 de enero al 31 de diciembre de 2021

La Unidad de Diagnostico Complejo de Trastornos del Espectro Autista, ubicada en el
Servicio de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente del Hospital General Universitario
Gregorio Marafidén. Se trata de una unidad de dmbito terciario que recibe derivaciones
desde los Servicios publicos de Psiquiatria y Salud Mental infanto-juvenil y desde
Neuropediatria hospitalaria. Su objetivo es la evaluacion de nifos y adolescentes hasta
18 afos, donde el diagnostico de Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) no se ha
podido realizar en los citados servicios, siendo necesaria una evaluacién mas extensa.

Durante el inicio del programa, se han atendido casi 2.000 pacientes, derivados desde
diferentes dmbitos. En el afio 2021, un total de 243 pacientes han pasado por esta
unidad.

3.1.1. Descripcion de la poblacion Diagndstico Complejo — 2021

La prevalencia del sexo de los pacientes ha sido la masculina, suponiendo un 78% de
la poblacién total, mientras que el % han sido mujeres.

Descripcion de los pacientes

B Hombres

m Mujeres

GRAFICO 19. DISTRIBUCION POR SEXO PACIENTES DIAGNOSTICO COMPLEJO 2021

En cuanto a la distribucién por edad, queda reflejada en el siguiente grafico, observandose una
mas alta incidencia en edades tempranas (4-7 aiios) e intermedias (12-14 afios).

17
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Distribucion por edades

2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 >18

GRAFICO 20. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES DIAGNOSTICO COMPLEJO 2021

Segun el cociente intelectual se puede ver

DESCRIPCION DE LOS PACIENTES
Cociente intelectual (Escalas Wechsler)

DE 130 Y SUPERIOR (CI MUY SUPERIOR)
DE 120 A 129 (CI SUPERIOR)

DE 110 A 119 (CI NORMAL-ALTO)

DE 90 A 109 (CI MEDIO)

DE 80 A 89 (CI NORMAL-BAIO)

DE 70 A 79 (CI LIMITE)

DE 55 A 69 (RM LEVE)

DE 40 A 54 (RM MODERADO)

DE 20 A 39 (RM GRAVE)

0 10 20 30 40 50 60 70

GRAFICO 21. CAPACIDAD INTELECTUAL PACIENTES DIAGNOSTICO COMPLEJO 2021.

3.1.2. Diagnostico principal

En relacidn a los diagndsticos finales de los pacientes que han sido atendidos durante el
2021 en la consulta de Diagndéstico complejo, el 67% de ellos se han correspondido con
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Trastornos del Espectro Autista (TEA), un 4% han tenido un diagndstico de Trastorno
Generalizado del Desarrollo (TGD), un 2% se han diagnosticado de Trastornos del
Lenguaje y la Comunicacién (TLC), el 4% han sido diagnosticados de Trastorno por Déficit
de Atencidn e Hiperactividad (TDAH), y un 4% de Retraso Global del Desarrollo (RGD). El
18 % restantes han tenido otros diagnésticos diferentes.

Diagndstico principal

B TEA

GRAFICO 22. DIAGNOSTICO FINAL PACIENTES DIAGNOSTICO COMPLEJO 2021.

4. Actividades de formacion

4.1. Actividades de formacion y divulgacion

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

Ademas de la formacidn relacionada con la practica clinica habitual, la coordinadora del
programay una de las adjuntas son Profesoras Asociadas al Departamento de Psiquiatria
de la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid desde 2008 Ila
primeray 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
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sanitarios, con el fin de formar a profesionales en varios aspectos de los TEA y dar a
conocer el Programa AMI-TEA. De manera paralela, participamos en la Formacién a
residentes de medicina y psicologia del Hospital General Universitario Gregorio
Maraiién ofreciendo una ensefianza especifica en TEA de 4-6 horas de duracidn.
Ademads, hemos participado en la formacién continuada del Departamento de
Psiquiatria, a través de la realizacidn de sesiones clinicas generales del departamento y
de las sesiones organizadas quincenalmente por la Unidad de Adolescentes. En estas
sesiones participan también profesionales de los Programas Infanto-Juveniles de los
Centros de Salud Mental de la zona de influencia del Hospital General Universitario
Gregorio Maranon.

Durante el afio 2021, los miembros del equipo AMI-TEA, dentro de un plan de formacién
continuada dentro de AMI-TEA hemos realizado las siguientes actividades formativas:

- Accién 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 34 horas, 3,4 créditos, del 12 de enero al 14 de diciembre de 2021.

- Accién formativa: “Actualizacion en Psiquiatria y Neurociencias a través de la lectura
critica de articulos cientificos. Edicion IV’ impartido en el Marandn, dentro de los Planes
de Formacion para el personal de la Comunidad de Madrid, con una programacion de
54 horas, 5,4 créditos, de enero a diciembre de 2021.

- Actividad docente en jornada de formacion: X/ Jornada Autismo y Sanidad «Trastornos
del espectro autista: atencion sanitaria en escenarios de crisis». Federacion Autismo
Madrid, Virtual 25 de septiembre de 2021.

- Actividad formativa: formacién de los residentes EIR de la especialidad de Enfermeria
Pedidtrica y de especialidad de Enfermeria en Salud Mental, en su rotaciéon en Salud
Mental AMITEA, 2021.

- Accion formativa y divulgativa: Trastornos del espectro autista e insomnio. Parellada,
M. CNS Exeltis Day 2021. Madrid, 25 a 29 de enero de 2021.

- X Curso AEPNyA de actualizacion en Psiquiatria del nifio y adolescente “Sistema
Educativo como factor de riesgo y proteccion de psicopatologia de los menores”.
Madrid, 19 de noviembre de 2021.

- Accién formativa: “Actualizacién en Psiquiatria y Neurociencias a través de la lectura
critica de articulos cientificos. Edicién IV”

4.2. OTRAS ACTIVIDADES DE DIFUSION

Webinar: Microbiota y trastornos del neurodesarrollo. Organizado por Neuraxpharm
Disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=iYrK6tQnosE

Apariciones en prensa digital:

Gaceta Dental
Infosalus
Gaceta Médica (septiembre 2021)
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Gaceta Médica (noviembre 2021)
Cuidate Plus

Telva

20minutos

5. Coordinacion

5.1. Celebracion de reuniones de coordinacion externa

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

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

» |Informar sobre los objetivos, procedimientos, actuaciones y acceso de entrada al
Programa AMI-TEA

= Obtener informacién sobre la actualizacion de los servicios de cada recurso.

= Establecer seguimiento individualizado de casos concretos.

» Planificar y evaluar actividades conjuntas.

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

5.2. Coordinacion interna

Durante el 2021 se han seguido organizado y retomando presencialmente, las
reuniones semanales de AMITEA, con distinta tematica. El primer miércoles de mes los
miembros del AMI-TEA se retinen con un profesional del Equipo de Genética Clinica
para discutir algunas derivaciones, profundizar en los hallazgos de algunas pruebasy
ahondar en la explicacidon 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 organizaciéon de AMI-TEA. El tercer
miércoles esta reservado para poner en comun casos clinicos que requieren un consenso
en el diagnostico. El cuarto miércoles del mes lo empleamos para discusidon de tematicas
de interés u otros temas de organizacidn segun necesidades.

La coordinacidn interna ha sido continua con el resto de Especialidades del Hospital.
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6. Actuaciones encaminadas a la
familiarizacion con el entorno medico

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
poblacion con Trastornos del Espectro Autista (TEA)” ( www.doctortea.org) ha tenido
mucha importancia este aifo 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 colaboracion entre el Hospital y la Fundacidn 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 Marafon y otros, para desensibilizar (con exposicién 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 difusidn intra y extra-hospitalaria. En el 2017 se trabajo con la Consejeriay La
FO en un nuevo compromiso que dote a la web de mas contenidos con la incorporacién
de nuevos hospitales.

Presentamos algunos ejemplos del material de este proyecto (explicacidon de pruebas,
presentacion de profesionales, espacios e instrumentos) en distintos formatos:
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EVALUACION PSICOLOGICA

7. Guias de Buena Practica/Protocolos

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

i Pslguiatria fy=== B o0 Flauita
it - "M

FICHA BASICA PACIENTES INGRESADOS EN UADO CON NECESIDADES ESPECIALES
Rodee con un circulo cuando proceda:

DATOS PERSOMNALES Y RED DE APOYOS

Nombre y apellidos: Apoyo escolar del centro It familiar di
durante el ingreso: si/no si/no

Edad:____ Persona de contacto del centro: £Quién?.

Diagnéstico:, Teléfono:

TARDE

Con retraso mental: si/no MANANA  TARDE MANANA

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

Palabras £Qué las precipita?
Algunas frases éPrecisa agenda? Heteroagresivas Fobias/miedos:
Habla narmal si/no

Impredecible

Expresion facial Signos: si/no EMuestra su enfado? si/no
éComo?, £Qué le calma?
Alegria
Tristeza éDolor? sifno
Miedo éCamo?
Dolor
Enfado ¢Tristeza/alegria? si/no
éComo?.

Ejemplos: éCudles?

Libro Debe ser inmediato: si/no
Musica Comida
Peliculas Compaiiia
Videojuegos
Juegos.
Actividades-deportes
Otros
éSe deja pinchar? si/no éTomar constantes? si/ no ¢Traga medicacion? si/no

Ficha Unidad de Hospitalizacién en la UADO.

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 que trabajan en el programa.

Los distintos servicios tienen sus protocolos médicos especificos. A continuacion se
muestran algunos de estos protocolos:
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Protocolo de Exploracion Oftalmologica para niiios del Programa AMI-TEA

Dra. Pilar Gomez de Liafio

Departamento de Oftalmologia, Seccion de Motilidad Ocular Hospital General Universitario Gregorio

Marafidon — Madrid.

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

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

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

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

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

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

La Exploracidn oftalmoldgica 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 nifio, y observar anomalia en la cara — pdrpados, si existe algun estrabismo,
posicidn 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 informacion del
médico y es cuando te puedes hacer mas con él y ganarte su confianza?

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

3.- Estudio de la Refraccidn: Consiste en analizar el defecto refractivo previo a la dilatacion pupilar.
Para ello se emplean refractdmetros no midridticos. No es necesario la colaboracion

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 mds miedosos,
irascibles, dificultando de forma importante su valoracidn.

4.- Exploracién 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 exploracién entre 35 y 50 min después.

6.- Refraccion ocular, aprovechando la dilatacién se determina de maner mas fiable la graduacion, Se
utilizan un retinoscopio, refractdmetros automatizados, tanto portatiles, como de mentonera, segun el
grado de colaboracion. Esta exploracién no es dolorosa y solamente requiere que el mentén 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 exploracion 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 exploracion mas “traumatica”,
que no dolorosa para el nifio. Se asustan mucho.
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Cuando el caso lo requiera, sera derivado a otras consultas (cérnea, retina, glaucoma,
vias lagrimales, segmento anterior) para continuar la exploraciéon y/o tratamiento.

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

Creemos que la primera exploracidn en cualquier nifo, deberia realizarse en los
primeros 3 afios de vida, o antes, si se observa alguna anomalia ocular o si existen
antecedentes familiares importantes que sugieran descartar alguna patologia grave:
cataratas congénitas, retinoblastoma familiar, glaucoma congénito... ; Posteriormente
entre los 7 y 9 anos y finalmente entre los 12 y 14 afios. Con estos estudios podemos
descartar la mayoria de las patologias comunes de la infancia.

Protocolo de exploracion oftalmoldgica
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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 Atencion Médica Integral
al Trastorno del Espectro Autista “AMI-TEA”, Cristina Vicente, por parte del Servicio que realiza la citacién
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 pondra 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 Pabellon M.Q. (TAC, Scanner...) con la
supervisora de Rayos. Sélo se realizaran TAC lunes y miércoles.

Se les informara del dia y hora de la realizacion de la prueba, ademads de facilitarles el nombre
del paciente y se les recordard que ese dia, debe desplazar al lugar de realizacidn 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 informara a la Supervisora de la URPA Il (planta baja del Pabellén de Clinica), del dia que
estd citado el paciente de AMI-TEA del que le dara informacidn 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 sedacion al paciente citado.

5. LaCSAse coordinara la semana anterior, con el Servicio que va a realizar la prueba parainformar
del diay hora a la que estd 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 realizacion de pruebas de imagen bajo anestesia
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8. Difusion. Pagina Web

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

“_.H Hospital General Universitario FokAk
s Gregorio Maranén Servicio Madrilefio de Salud bl
Consejeria de Sanidad Gomuridad

Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente

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

Servicio de Psiquiatria
del Nifio y del Adolescente

Bienvenido al Servicio

) El Doctor Tea te
El Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente del Hospital General  H— i
Universitario Gregorio Marafion cuenta con Unidad de hospitalizacion de TR Ay G el
adolescentes, consultas externas de psiquiatria del nifio y del adolescente
(con programas especificos, algunos de ellos de referencia para toda la
Comunidad de Madrid) e interconsulta hospitalaria. Se desarrolla ademas
una importante actividad docente e investigadora.

al hospital

Libro blanco de la

psiquiatria del nifio

El propésito de estas paginas es dar a conocer el Servicio y facilitar y el adolescente LIS
Zcin celevanie 2 pocien e< de yoiorio

pionm 2 & miliare oriacionec d

Premio a la Excelencia Médica

-

Todo lo presentado, nuestro proyecto, memorias, protocolos y experiencia en la
puesta en marcha de esta iniciativa estan a disposicion de cualquier entidad que desee
transferir esta practica a otra Comunidad Auténoma, provincia o region y de hecho ya
han sido solicitados por varias de ellas.
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9. Investigacion

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

9.1. Estudios y Proyectos

Proyectos en curso:

Estudio integral de variacion genética y molecular de una cohorte espafiola de
trastornos del espectro autista y disefio de algoritmos de diagndstico genético y de
biotipos terapéuticos. Cohorte ESTEA.

Entidad de realizacion: Hospital General Universitario Gregorio Marafion (Coord);
Hospital Universitario Virgen del Rocio; Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca; Navarrabiomed; Hospital Clinico Universitario/Universidad de Santiago de
Compostela; Hospital Clinic de Barcelona; Universidad de Castilla-La Mancha.

Entidad financiadora: PMP21/00051

Duracién: 2021-2025

Bases neurobioldgicas de las trayectorias diferenciales de los Trastornos del Espectro
Autista. P120/01382

Entidad de realizacion: Hospital General Universitario Gregorio Marafidn

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracién: 2020-2023

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

Entidad de realizacion: Hospital General Universitario Gregorio Marafidn

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracion: 2018-2020

Estudio de vias fisiopatoldgicas diferenciales asociadas a fenotipos distintivos en una
muestra de 200 pacientes con Trastorno del Espectro Autista. P114/02103

Entidad de realizacién: Hospital General Universitario Gregorio Marafidn

Entidad financiadora: Ministerio de Sanidad y Consumo

Duracion: 2015-2020

Los TEA como trayectorias alternativas del desarrollo: Conceptualizacion y bases
bioldgicas.
Entidad de realizacidén: Hospital General Universitario Gregorio Marafidn
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Entidad financiadora: Fundacién Familia Alonso
Duracion: 2020-2023

Estudio de caracterizaciéon fenotipica y su relacidn con las alteraciones genéticas
mediadoras del fenotipo en el sindrome de Phelan-McDermid (PMS, o deleccién
22q.13).

Entidad de realizacion: Hospital General Universitario Gregorio Marafidn

Entidad financiadora: Asociacion Sd. Phelan McDermid

Duracién: 2016-

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

El Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente del Hospital Gregorio Marafidn sera
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
comprension 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
creara la primera red europea de ensayos clinicos de tratamientos farmacolégicos para
el autismo.

Es un proyecto de gran envergadura que alna a personas con autismo y sus familias,
asociaciones de usuarios y familias, instituciones académicas, instituciones benéficas y
compaiiias 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 duracién 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 precision destinado a adaptar los tratamientos a los distintos perfiles
bioldgicos. Lograr esto requerira desarrollar marcadores que puedan predecir cdmo el
autismo de una persona puede evolucionar durante su desarrollo y la probabilidad de
gue aparezcan problemas adicionales de salud mental.

El grupo de autismo del HGUGM lidera la ejecucién de ensayos clinicos, siendo el
primero de ellos el estudio Fase Il, 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 nifos 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
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en niflos 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 lll, 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 afios (VIADUCT).

9.2. 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 la linea de autismo del Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescentes del
Hospital General Unversitario Gregorio Marafidn:

Postema MC, van Rooij D, Anagnostou E, et al. Author Correction: Altered structural
brain asymmetry in autism spectrum disorder in a study of 54 datasets. Nat Commun.
2021;12(1):7260. Published 2021 Dec 8. doi:10.1038/s41467-021-27519-7

Loth E, Ahmad J, Chatham C, et al. The meaning of significant mean group differences
for biomarker discovery. PLoS Comput Biol. 2021;17(11):e1009477. Published 2021 Nov
18. d0i:10.1371/journal.pchi.1009477

Parellada, M.; San José Caceres, A.; Palmer, M.; Delorme, R.; Jones, EJH.; Parr, JR;
Anagnostou, E.; Murphy, DGM.; Loth, E.; Wang, PP.; Charman, T.; Strydom, A.; Arango,
C. APhase Il Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Study of the Efficacy, Safety,
and Tolerability of Arbaclofen Administered for the Treatment of Social Function in
Children and Adolescents With Autism Spectrum Disorders: Study Protocol for AIMS-2-
TRIALS-CT1. Frontiers in Psychiatry, 12:701729, 2021. Doi: 10.3389/fpsyt.2021.701729

Burdeus-Olavarrieta M, San José-Caceres A, Garcia-Alcon A, Gonzalez-Penas J,
Hernandez-Jusdado P, Parellada-Redondo M. Characterisation of the clinical phenotype
in Phelan-McDermid syndrome. J Neurodev Disord. 2021;13(1):26. Published 2021 Jul
10. doi:10.1186/s11689-021-09370-5

Del Bianco T, Mason L, Charman T, et al. Temporal Profiles of Social Attention Are
Different Across Development in Autistic and Neurotypical People. Biol Psychiatry Cogn
Neurosci Neuroimaging. 2021;6(8):813-824. doi:10.1016/j.bpsc.2020.09.004

Siafis S, Rodolico A, Ciray O, et al. Imputing the Number of Responders from the Mean
and Standard Deviation of CGl-Improvement in Clinical Trials Investigating Medications
for Autism Spectrum Disorder. Brain Sci. 2021;11(7):908. Published 2021 Jul 9.
doi:10.3390/brainsci11070908

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
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and Adolescents with Autism Spectrum Disorder: Design of Two Phase Ill Studies (SIGN
Trials). Journal of Autism and Developmental Disorders, 51(8):2959-2972, 2021. Doi:
0.1007/s10803-020-04709-8.

Writing Committee for the Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder; Autism Spectrum
Disorder; Bipolar Disorder; Major Depressive Disorder; Obsessive-Compulsive Disorder;
and Schizophrenia ENIGMA Working Groups; Yash Patel, et al. Virtual Histology of
Cortical Thickness and Shared Neurobiology in 6 Psychiatric Disorders. JAMA Psychiatry,
78(1):47-63, 2021. doi:10.1001/jamapsychiatry.2020.2694.

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

Trastornos del espectro autista e insomnio. C. Parellada, M, Virtual, enero de 2021.
Ponencia

Symptons and treatment of schizophrenia: from childhood to adulthood. Carmen
Moreno. ECNP Seminar Virtual in Neuropsychopharmacology. Virtual, febrero de 2021.
Ponencia

Pharmacological management of bipolar disorder. ECNP Seminar Virtual in
Neuropsychopharmacology. Virtual, febrero de 2021. Lecture discussion

How will psychiatry change due to the COVID-19 outbreak?. Carmen Moreno. COVID-19
Symposium GGNET. Virtual, febrero de 2021. Ponencia

Riesgos y oportunidades de la telemedicina en la atencion a nifios y adolescentes durante
la pandemia COVID-19. Carmen Moreno. lll Jornada Psiquiatria Infantil (Fundacion AVA).
Virtual, marzo de 2021. Ponencia

Identifying clinical cluster with distinct trajectories un first-episode psychoses. Amoretti,
S, Verdolini, N, Mezquida, G, Rabelo-da-Pone, D, Cuesta, M J, Parellada, M, Gonzalez-
Pinto, A, Corripio, |, Vieta, E, Bernardo Arroyo, M. Congress of the Schizophrenia
International Research Society (SIRS). Virtual, abril 2021. Comunicacion oral

Panel presentation: Clinical Trial Design for Evaluating Arbaclofen in Children and
Adolescents with ASD. Arango C., Parellada, M. et al. International Conference of the
International Society for Autism Research (INSAR). Virtual, mayo 2021. Comunicacién
oral

Impacto de la pandemia COVID-19 en el admbito cientifico-sanitario. Moreno, C. VI
Laboratorio de Ideas para Jovenes Investigadores CIBERSAM. Virtual, mayo 2021. Mesa
de debate
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Ensayo clinico aleatorizado para la implementacion de First Steps en Espafa. lena
Urbiola, Laura Lopez Fatima Valencia. VIl Laboratorio de Ideas para Jévenes
Investigadores CIBERSAM. Virtual, mayo 2021. Comunicacién oral

El post-confinamiento y su efecto en la salud mental de los nifios y los adolescentes.
Parellada, M. XX Congreso AAPI. Virtual, junio 2021. Ponencia

Correlatos de sintomatologia afectiva en el duelo de fallecidos por COVID-19. Renzo
Abregu-Crespo; Jessica Merchan-Naranjo; Miriam Ayora; Nuria Martin; Covadonga
Martinez Diaz-Caneja; Carmen Moreno Ruiz. 82 Jornada de Investigacién e Innovacidn
del Instituto de Investigacién Sanitaria Gregorio Marafdn. Madrid, junio 2021. Poster

Desafios y oportunidades de la educacion inclusiva. Parellada, M. 64 Congreso Nacional
de la Asociacion Espafiola de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente. Virtual, junio 2021.
Ponencia

Impacto del trauma sobre cognicion en trastornos afectivos de inicio temprano (TAIT).
Renzo Abregu-Crespo; Jessica Merchan-Naranjo; Miriam Ayora; Nuria Martin;
Covadonga Martinez Diaz-Caneja; Carmen Moreno Ruiz. 64 Congreso Nacional de la
Asociacion Espafnola de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente. Virtual, junio 2021.
Comunicacion oral

Mental Health effects of the COVID-19 Pandemic. Moreno C. 19th International Forum
on Mood and Anxiety Disorders. Virtual, julio 2021. Ponencia

Desarrollo de un instrumento para evaluar el impacto de la pandemia COVID-19 sobre la
salud mental en nifios y adolescentes con psicopatologia previa (Child-Psy). Moreno C,
Abregu R, Carballo JJ, Hernandez P, Huertas A, Pina L, Sipos L. XI Workshop del Banco de
Instrumentos de Salud Mental y Discapacidad. Barcelona, septiembre 2021.
Comunicacién oral

Using Electroencephalography (EEG) to examine brain activity and functional
connectivity in Phelan McDermid Syndrome (PMS) and Autism. Cooke, J., Terzo, C., San
José Caceres, A., et al. Annual General Meeting AIMS-2-TRIALS consortium. Virtual,
septiembre 2021. Poster

El impacto de la pandemia en la salud mental de nifios y adolescentes. Moreno C. XXXII
Edicién de la Escuela de Salud Publica de Menorca (EMSP). Virtual, septiembre 2021.
Ponencia

Investigacion traslacional: del genotipo al fenotipo, del laboratorio a la clinica. Iniciativa
AIMS-2 TRIALS. Parellada, M. Xl Jornada Autismo y Sanidad. Virtual, septiembre 2021.
Ponencia

Evaluacion, diagndstico clinico, abordaje integral en la consulta de Diagndstico
Complejo. Huertas, A. Xll Jornada Autismo y Sanidad. Virtual, septiembre 2021. Ponencia
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Hospitalizacion psiquidtrica en personas con TEA. Experiencias y perspectivas. Sipos, L.
Xll Jornada Autismo y Sanidad. Virtual, septiembre 2021. Ponencia

Prevencion e intervencion: Actualizacion en intervenciones tempranas eficaces en TEA.
Adaptaciones tras COVID-19. Urbiola, E. XlIl Jornada Autismo y Sanidad. Virtual,
septiembre 2021. Ponencia

Treating Schizophrenia: Can We Do Better? Moreno, C. 34 ECNP Congress. Lisboa,
octubre 2021. Ponencia

Deciphering the role of mir-137 targetome in schizophrenia: temporal profiling and
comorbidity with psychiatric disorders. tella, C.; De Hoyos, L.; Martinez Diaz-Caneja, C.;
Parellada, M.; Arango, C.; Gonzalez-Pefias, J. 34 ECNP Congress. Lisboa, octubre 2021.
Poster

Essential trace elements copper and zinc and risk of mental health disorders: a two-
sample mendelian randomization study. Andreu-Bernabeu, A.; Diaz-Caneja, C. M.;
Gonzalez-Penas, J.; Stella, C.; Gurriaran, X.; Arango, C.; Parellada, M. 34 ECNP Congress.
Lisboa, octubre 2021. Poster

Preference study in Childhood Autism Spectrum Disorder (ASD) using Childhood Autism
Rating Scale (CARS2): Qualitative research and informal pilot study. Hartl, N. Durno, R.
Schmid, M. Heisen, O. Ethgen, Z. Szilvasy, E. Friedel, O. Wong, T. Charman, A. San José
Céceres, A. Mihlbacher, B. Van Hout, J. Brazier, E. Stolk. 34 ECNP Congress. Lisboa,
octubre 2021. Poster

Integracion sensorial y cognicion social en TEA. Parellada, M. XXIV Congreso Nacional de
Psiquiatria. Valencia, octubre 2021. Ponencia

Autismo y adicciones. La patologia dual olvidada. Parellada, M. 232 Congreso de
Patologia Dual. Sevilla, noviembre 2021. Ponencia

How Mental Health care in children and adolescents should change as a consequence of
the covid pandemic. Moreno, C. 292 Congresso Nazionale SINPIA. Virtual, noviembre
2021. Ponencia

Preference Study in Childhood Autism Spectrum Disorder (ASD) using the Childhood
Autism Rating Scale (CARS2): A Feasibility Assessment. E. Zormpas, N. Durno, R. Schmid,
M. Heisen, O. Ethgen, Z. Szilvasy, E. Friedel, O. Wong, T. Charman, A. San José Caceres,
A. et al. ISOQOL 28th conference. Virtual, noviembre 2021. Poster

Atencion médica integral a Trastornos del Espectro Autista en un Hospital General.
Parellada, M. 22 Jornadas de encuentro Pediatria-Odontopediatria. Madrid, diciembre
2021. Ponencia

9.4. Tesis doctorales

En ejecucién o leidas durante 2021:
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Bases neurobioldgicas de la regresion evolutiva y otras trayectorias del desarrollo en los
trastornos del espectro autista. Laura Colomar Molla. 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
ejecucion

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

Estudio de la influencia e interaccion del riesgo poligénico y factores ambientales en la
gravedad y tipologia de pacientes con trastorno del espectro autista. Alicia Garcia-Alcon.
En ejecucién

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

En el ano 2011 se realizd una primera “Carta de Servicios” siguiendo el modelo de
gestion 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
gue el Programa sea sometido a una evaluacidon de calidad consistente en: una
autoevaluacion interna, una validacion o auditoria que da a conocer publicamente los
resultados del Informe de autoevaluaciéon interna y que tiene por objetivo incluir las
opiniones del resto de las partes interesadas (ciudadanos y resto de servicios), una
evaluacidn externa, y por ultimo, una certificacion realizada por un agente externo
certificador y cuya finalidad es la de comprobar que las acciones de mejora propuestas
en la evaluacion externa han sido adoptadas y ejecutadas por la Organizacién.

Estas cartas se han ido actualizando periddicamente, 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 dltima versidn
a continuacion:
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€) Premlos y menciones

1. Premio Sanitarias en la cate Medicina (Dra. Mara Parellada), afio 2018.
2. Mmku Reputacién Sanitaria realizado por Merco con reviidn independiente de KPMG
3000): Primeso en el ranking nacional de Servicios Mosphhnos de Psiquiatria
mZOM 2015,2016y 2017.
Mejor hospkal de Psiquiatrfa a nivel nacional segun el Indice de Excelencia Hospitalaria

3.
HEwmmsnon

'y eouaaagnmo'o,mmn.

5. ala Ia Fec

6

7

Autismo Madrid (Dra.

Mlla Parelida), aﬂo 2017,
o Ia Bxcelencia en la Gestién Pdblica de la AEVAL, afio
3 Remo:hlemo a la mejor iniciativa en atencién sanltuh pnra AMITEA. Asociacién

Aspe Madrid,

8. hemgs'eﬂnﬂass(m:IMe Servicio de Psa afos2014 Kh 7.

9. Premio Lundbeck Espafia a la Excelencia en Calidad en Salud Mental y Adicciones,
Fundacién Avedis Donabedian, afios zms‘e;

10.Ganador de la 72 Edicién de los Premios In Class Mejor Area en Esquizofrenia en

|2.Gamdavl hemlode(ﬂdiddelossqvtlosﬁblms&la(mwnkhddem Ao
I).P'h!cpuﬁoahziﬁdddndeios
14.Premio a MMab&MhmmC&lhwmdmmm

Is.MmobﬂqpemldelpndoddVPmnm Calidad de los Servicios Pablicos de la
Comunidad de Madrid. Afio 2005.

@ Informacién de contacto

PROGRAMA AMITEA (ATENCION MEDICA INTEGRAL-TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA).
SERVICIO DE PSIQUIATRIA DEL NIRO Y DEL ADOLESCENTE.
Pabelién de Psiquiatrt:

Ibiza 43 - 28008 Madrid.
WDMM“INSMBS.MWI telefénica de 900 a 1400 horas.
Fax: 915866749
Portal Web del Programa AMI-TEA Integral del Espectro Autista).

rviclos

Portal de ww

Aprobad el 13 de febrero de 2015 (BOCM re 59, de 11/03/2015).
Evaluada en marzo de 2018.

Sugerencias
y quejas
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IPSMarandn

CARTA DE SERVICIOS

PROGRAMA AMITEA (ATENCION MEDICA INTEGRAL-

TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA)
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO GREGORIO MARANON
CONSEJERIA DE SANIDAD

INFORMADA FAVORABLEMENTE POR LA Direcaion Generat o CaLDAD DE
Los Servicios ¥ ATENCION AL Clupapano DE LA ComuniDap b Maorio

* ok ok ok
o

Comunidad
de Madrid

b5t

ogorio Maranon

@ Serviclos a los cludadanos

ATENCION AMBULATORIA, APOYO EN LA HOSPITALIZACION Y APOYO EN
URGENCIAS:

El programa AMITEA ofrece atencién médica ambulatoria a personas con TEA de
todas las edades en todas las especialidades presentes en el HGUGM. Adems, en los

€) Compromisos de calidad

para todos
mmmawvdohmlda\ammmsiduxy
mndohmentodaslasespedd‘

casos que precisen hospitalizacion o atencion en Urgencias (en horario de
ofrece protocolos especificos (acompanamiento, aceleracién de los procesos, entre
otms)desnnadosafaalnarhawmdnmmendommemalasdﬁcunadesen
relacién al médico En casos Y
previamente dados de alta, se ofrece la posabllidad de atencién a dlstancn por medio
de videoconferendia (consulta de telemedicina).

FAMILIARIZACION CON EL ENTORNO HOSPITALARIO:

Se ha desarrollado la web DoctotTEA(mdo:hrm.ow) para que los pacientes
iaricen con el médico y los procedimientos

p a acudir al hospital

INFORMACION Y APOYO A FAMILIARES Y/O TUTORES DEL PACIENTE:

El programa AMITEA contempla como parte fundamental apoyar y asesorar a familias
y/o tutores legales de los pacientes para facilitar el acceso a los servicios de salud que
estos precisan.

COORDINACION EXTRAHOSPITALARIA:

Se lleva a cabo con las asociaciones de familiares, otros recursos sanitarios, recursos
educativos especificos en temas relacionados con la salud fisica de los pacnentes y

- 5 - =

Healizar NC
hsmmmmymmdsewlmﬂmmqum
la intervencion de otras especialidades y/o pruebas médicas, facilitando la gestién
de citas y la reduccién de los tiempos de espera,

desde el programa AMITEA.

Adecuar fisicoy los de actividades y visitas a las
anctevkﬂnsdebspadammﬂﬂmmdoshsasosquepmdﬂnmmnmo
en régimen de hospitalizacién.

Ofreceral pac y familiares édicaadec ion

y asesoramiento suficiente sobre los disponbles,cmun
hmndeandoyrespetoasmdemdnsdecorli&mjaﬂdad,mmy

participacién en los p de ion, 0 y tratamiento.

para c actuaciones con asociaciones de familiares, al
menos cuatro al afo, y como minimo una con los recursos sociales de apoyo.

Ramdosmmmmm,dimammmdeMMyMy
(nudana,psomlogh,et*rmh,

con los recursos sociales de apoyo, mediante la celebracion
FORMACION CONTINUA:

Contribuye a la formaciéon continua de fesi
Comunidad de Madrid.

de la red itaria de la

INVESTIGACION:

Contribuye al avance cientifico en los TEA mediante la puesta en marcha de proyectos
de investigacion competitivos y la publicacién de resultados.

temuaoapadomtuﬂmosouﬂ,etuymnInmodgzsxﬂm -
Programa AMITEA profesionales
Ialedsa'mzvhmmmnidaddeuadm Ll

Contribuir al avance cientffico en la yel de los
del en marcha al menos dos proyectos de

,wummwumﬂmypxﬁdwmnmnﬂm
cientificas y foros con temdtica de autismo no inferior a diez.

i
de reuniones
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11. Agradecimientos AMI-TEA

La respuesta de las familias a través de firmas y escritos de agradecimiento recibidos en
el Servicio de Atencion al Paciente del Hospital es muy positiva. Desde el inicio del
programa 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
analisis de resultados objetivos sobre la efectividad y satisfaccion de los pacientes y sus
familias, gracias a la explotacion de los datos del Proyecto de investigacién sobre
evaluacidn de la efectividad detallado en el apartado de investigacidn de esta memoria
(Proyecto ETES, resumido a continuacion).

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

Ademas, el programa ha recibido premios y reconocimientos publicos de la Asociacion
Asperger y de Federacion Autismo Madrid, especificamente con el Reconocimiento de
la Asociacion Asperger 2011, y Premio a los 10 afnos en recursos asistenciales de la
Federacién Autismo Madrid.

12. 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 poblacién con Trastornos del Espectro del
Autismo de la Comunidad de Madrid. Como se puede extraer de los datos presentados,
AMITEA continua atendiendo las necesidades de las familias con autismo en cuanto a
cuestiones médicas se refiere, incluyendo atencién 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 mas de 200 pacientes nuevos al afio y
rondando las 5.000 revisiones.

Los datos sociodemograficos muestran una poblacién representativa dentro del mundo
de los trastornos del espectro autista, con un 74 % de varones, y muchos pacientes
menores de edad, lo cual refleja por un lado las necesidades de evaluacién médica en la
infancia y la probable gran presencia de pacientes con cuadros médicos complejos,
incluyendo sindromes multiorganicos.
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Muchos de estos pacientes necesitaran apoyo para tener una atencion a su salud éptima
durante muchos afios, aunque esperamos que, con una atencién médica adecuada, a
tiempo y global, y la formacion continuada de todo el personal sanitario en la atencion
a personas con autismo, las necesidades de apoyo por parte de AMITEA a los pacientes
concretos vayan reduciéndose con los afios, ganando las familias y los profesionales,
competencias para manejarse con esta poblacién en el entorno sanitario.

El gran reto para el programa en este momento es re-dimensionar sus recursos
personales en funcion de la demanda creciente y/o participar en la busqueda de
soluciones para la saturacidén asistencial existente que desemboca en unas listas de
esperay una presion asistencial que revierte en una asistencia no idonea. El primer paso
para conseguir dar una asistencia de calidad fue el incremento de la plantilla del
programa, gracias a los fondos del PSM 2018-2020. Ademas, se inicié un proceso de
derivacion para seguimiento habitual de los pacientes en CSM siempre que no tuvieran
patologia compleja médica o psiquiatrica. Esto se vio facilitado por la dotacién de
personal a los programas de Psiquiatria Infanto-Juvenil de los CSM, previamente muy
heterogéneo. Asi, AMITEA ha ido evolucionando como programa supra-area para casos
complejos, apoyando a los CSM en la facilitacion a la atencidn sanitaria especializada y
su coordinacion. Este proceso es lento, por la vinculacidon de los pacientes al hospital y
se seguira realizando progresivamente en los proximos afios, sobre todo por la adecuada
provision de servicios a los nuevos pacientes incorporados al programa, con menor lista
de espera y expectativas claras de seguimiento acotado a las complicaciones somaticas.

Tras un recorrido de 13 afios, el programa de atencion médica integral para personas
con trastorno autista (AMITEA) estd ya consolidado dentro del Hospital General
Universitario Gregorio Marafidn para la atencién médica a personas con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), y es ademas un modelo a nivel nacional de facilitacién de la
atencidn sanitaria a esta poblacidn. 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 prdcticas asistenciales a nivel
nacional para su difusion a lo largo del estado, con la idea de mejorar la equidad de los
servicios ofertados en las distintas comunidades.

Uno de los 6 grupos de trabajo creados dentro de la Estrategia de Salud Mental fue el
grupo Gestidon Asistencial del Autismo, nombrando coordinadora a la Dra Parellada,
coordinadora del programa AMITEA, como referente de una de las buenas practicas a
difundir. En 2021 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. EI grupo de trabajo continuda
coordinado por la Dra Mara Parellada y de él se derivaron objetivos asistenciales tanto
hospitalarios como ambulatorios para dicho periodo.
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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 Nutricion, Neurologia, Oftalmologia), dias especificos de atencién, protocolos
concretos para la atencion, etc. Cada vez son mas los servicios que tienen protocolos o
material especificos para su atencion, cada vez mas los profesionales que pueden decir
gue tienen experiencia en atender a personas con autismo.
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