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

Un aflo mas 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 atencién sanitaria a esta

poblacién.

Para revisar los antecedentes en cuanto al
estado de la asistencia sanitaria a las personas
con TEA vy justificacién de la instauracién del
programa AMITEA, se insta a ver memorias
anteriores, fundamentalmente la inicial de 2010
y la de 2021. En esta ultima explicdbamos 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 psicologo 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 continuan en él para seguimiento son
aquellos con mayor complejidad meédica
(incluyendo la psiquiatrica) en linea con los
objetivos de AMITEA (facilitacidn del acceso a la
atencion médica especializada y coordinacidn
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.

En 2022 se trabajé en el Plan de Salud Mental
2022-2024, que también contenia una Linea
Estratégica de atencidn al autismo, dentro de
sus 11 lineas estratégicas. En esta ocasion la
coordinacién del grupo que elabord esta linea
volvio a ser la Dra Parellada, coordinadora de
AMITEA. Se profundizé6 en algunos de los
objetivos e indicadores de cumplimentacidn que
ya estaban en el plan 2018-2020 y se crearon
otros nuevos, ampliando el grupo de trabajo con
la incorporacion de mas representantes de los
Centros de Salud Mental y participantes del
Tercer Sector, especificamente de la Federacién
Autismo Madrid y Plena Inclusién, principales
entidades de personas, familiares vy
profesionales de autismo. La linea estratégica 6
del Plan de Salud Mental 2022-2024 se incluye

en Anexo a esta memoria.

Dado el crecimiento de los programas de
atencion al autismo en el Hospital, la

2
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coordinadora de los programas, con — _
autorizacion del Director del Instituto (IPSM), - s
decidié compartir las responsabilidades de —— o, :
| ANADIR CITA AMI-TEA (FICHA) | ANADIR CITA PIC (FICHA)

gestion del aquellos, sefalando a la Dra Lourdes
Sipos como coordinadora médica del programa
AMITEA y a la Dra Abigail Huertas como
coordinadora del programa de Diagndstico
Complejo, quedando la Dra Parellada como
responsable de los programas de autismo y
coordinadora de docencia e investigacion.

A lo largo del aio 2022 se consolidé la actividad
del programa VOLATEA liniciado en 2021 a
través de un convenio con la Consejeria de
Sanidad y en colaboraciéon con la Federacién
Autismo Madrid, para el acompafiamiento por
voluntarios de pacientes de AMITEA durante el
ingreso psiquiatrico. Se realizaron
acompafamientos a 6 pacientes en 10 ingresos
(dos pacientes con ingresos multiples), con la
participacién de 10 voluntarios (todos los
incluidos en ese momento en la bolsa) y un total
de mas de 150 horas de actividad. La evaluacién
tanto de las familias como de los profesionales
fue muy satisfactoria.

2.- Resultados de
asistencia clinica

1 Anexo |

CTAS PIC. ACIENTE

VER LISTADO (TABLA) DE PACTENTES CITAS AMI-TEA AGRUPADAS POR Modificar citas.
PACIENTE-maodificar citas

ANADIR PACTENTE VER CITAS PIC UNA A UNA. (FICHA)

—_— VER CITAS AMI-TEA (TABLA] 'VER PICS (TABLA)
e
e WER CITAS AMI-TEA UNA A UNA (FICHA) 'VER CTTAS PIC POR || TMPRIMIR CITAS PIC
ESPeCIADAD Y | POR ESPECIALIDADY
[ wRAcmBonmeLracemE | VEREWPRINACITAS AMLTER i e

VER £ IMPRIMIR CTTAS PIC
VER CITAS PIC POR SEMANAS.

VER CITAS AMI-TEA DIARIAS
(CLIC E INDICAR FECHA

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

| VERLISTADO (TABLA) DE PACIENTES |

[ AfIADIR PACIENTE |

| BUSCAR O MODIFICAR DATOS PACIENTE |

| VER FICHA INDIVIDUAL PACIENTE |

Enlaces a la informacion de los pacientes

BUSCAR PACIENTE

VOLVER MEN PRINCIPAL

Fegistra: W+ Ldel2 | b M b Buscar

* CLICENESTA TABLA PARA ARADIR CITA

<< DESPUES, CLIC EN HISTORIA (0 EH AL o PaA Y10 SALIRDE LA PARTALLA DF CITAS

Pantalla para examinar simultaneamente Ila
informacioén del paciente y sus citas PIC

2 AGENDA AMI-TEA
HISTORIA
FECHA
HORA
PSIQUIATRA
ASISTE
ESTUDIO ASOCIADO
N-R

3CTASPICS
FECHAVISTA
HISTORIA
HORA
PRUEBA-ESPECIALIDY
NOMBRE DR-DUE | =
TIPO VISITA
ACOMPAFAMIENTO
TIEMPO min
OBSERVACIONES ¥

1 HISTORICO PACIENTES

FECHA VISTIAL N
7 HsTORIA

NOMERE
APELLIDOS
SEXD
FECHA NACIMIENTO
£TES
MADRE
MOV MADRE
PADRE
MOV PADRE
TELFFUO
E-mail

¥ LISTA PSIQUIATRAS ..
PSIQUIATRA
NOMERE PSIQUIATI

4 ESPECIALIDADES Y PRUE...

P-E
¥ PRUEBA-ESPECIALIDAD
DEN_INGLES

Diseio de la Base de Datos AMI-TEA
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2.1. Actividad global (abril de 2009-
diciembre de 2022)

Desde el comienzo del programa en abril de
2009 hasta el 31 de diciembre de 2022, se ha
atendido a 3.771 nuevos pacientes y se han
realizado mds de 72.400 actuaciones médicas
(incluyendo las consultas de psiquiatria, las
interconsultas a otras especialidades y las
pruebas médicas realizadas). Todos estos actos
médicos han sido
Programa AMITEA.

gestionados desde el

ACTIVIDAD GLOBAL DEL PROGRAMA 2009-2022
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GRAFICO 1: ACTIVIDAD GLOBAL AMITEA 2009-2022
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GRAFICO 2. DISTRIBUCION POR SEXO PACIENTES
AMITEA 2009-2022

2.1.1. Descripcion de la poblacion AMI-

TEA
GRAFICO 2. DISTRIBUCION POR SEXO PACIENTES
AMITEA 2009-2022

El 31% son mayores de 18 afios (1.690
pacientes) y 3.773 (69%) son poblacidn infanto-
juvenil, siguiendo la ténica del incremento en
este rango de poblacion en los ultimos afos.

POBLACION POR EDAD

ADULTO

31%

= ADULTO

INFANTIL
INFANTIL
69%

GRAFICO 3. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES
AMITEA 2009-2022
2.1.2. Actividad de la consulta de
Psiquiatria 2009-2022

Las consultas a Psiquiatria suman mds de 42.000
desde el inicio del programa.

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

Consultas a Psiquiatria AMI-TEA 4.773 4.855
2009-2022

4.677
-

4.252
—

3.228 54,4 3297

2648 2.819

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

GRAFICO 4: CONSULTAS AMITEA PSIQUIATRIA 2009-
2022
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Como puede apreciarse en la siguiente grafica,
que desglosa el numero total de Vvisitas
psiquiatricas entre primeras visitas (pacientes
de nueva incorporacidn) y consultas de revision,
el nimero de estas ultimas ha sido siempre
creciente hasta 2020. Esto es facilmente
explicable desde la continuidad de cuidados que
requiere la mayoria de los pacientes con
autismo y al hecho de que es un programa que
no da altas, sino que atiende a los pacientes a lo
largo de la vida, 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 derivacion de
los pacientes a los CSM para su seguimiento
psiquidtrico habitual.

Actividad AMI-TEA Psiquiatria aa10 "0 4454

2009-2022
—+—NUEVOS

—=— REVISIONES: P-TF- 3.0
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GRAFICO 5. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA
(NUEVOS Y REVISIONES) 2009-2022

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

En el 2022 se han incorporado 339 nuevos
pacientes y se han realizado un total de 7.652
actuaciones médicas, de ellas 4.252 son
consultas psiquiatricas, 1.845 son consultas a

otras especialidades y 1.216 son pruebas
médicas.

ACTIVIDAD GLOBAL DEL PROGRAMA - 2022

4.252

1845
1216

T T T T
INCORPORACIONES AL PRUEBAS MEDICAS INTERCONSULTAS CONSULTAS
PROGRAMA ESPECIALIDADES PSIQUIATRIA

GRAFICO 6. ACTIVIDAD GLOBAL AMITEA ANO 2022

De los 339 pacientes incorporados, 267 (78,9%)
se declaran sexo masculino, 71 (20,9%)
femenino y 1 paciente se declara no binario
(0,3%).

___NOBINARIO
0,3%

MUJER
20,9%

___HOMBRE
78,8%

GRAFICO 7. DISTRIBUCION POR GENERO PACIENTES
AMITEA 2022

La gran mayoria de los pacientes que se
incorporaron en 2022 siguen siendo jévenes. En
concreto, 296 pacientes son menores de 18
afnos, un 87%.

HADULTO (>=17)* u MAYOR 18a
289

= INFANTIL mMENOR 18a

50 43
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GRAFICO 8. DISTRIBUCION POR POBLACION INFANTIL Y
ADULTA PACIENTES AMITEA 2022

*SE CONSIDERA ADULTO PARA PRUEBAS CLINICAS A PARTIR 17 ANOS

En el siguiente grafico puede verse en mayor
detalle la distribucidon de los pacientes segun
franjas de edad.
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GRAFICO 9. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES
AMITEA 2022

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.

aN =P uTF =™
AMI-TEA 2022

238

210
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GRAFICO 10. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA-
Enero — diciembre de 2022 (revision y nuevos)

En total, en 2022 se realizaron 4.252 consultas
psiquidtricas. Se atendieron en estas visitas a
1.537 pacientes diferentes. La gran mayoria de
ellos solo precisaron una consulta anual (499

ACTI\J’IDAD DE LA CONSULTA DE PSIQUIATRIA

||||||I.||||I‘
D

pacientes), dos consultas al afio (330 pacientes)
o tres (288 pacientes).

Visitas a Psiquiatria necesitadas por cada paciente 2022

499

288

n? Pacientes

N2 Visitas

GRAFICO 11. ACTIVIDAD CONSULTA DE PSIQUIATRIA.
NUMERO DE CONSULTAS POR
PACIENTE (2022)

Ademas de las consultas psiquiatricas se
realizaron mas dos mil consultas a otras
especialidades.

2.3. Actividad interconsultas vy
pruebas del 1 de enero de 2022 a 31
de diciembre de 2022

Psicologia fue la especialidad clinica mas
demandada con 625 consultas. Dos dias en
semana la consulta de AMITEA-psicologia cubre
las necesidades de los pacientes del programa.
En esta consulta se ofrece ayuda para disefiar
planes de intervencidn en coordinaciéon 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 alimentacién, problemas de
sueio, fobias, obsesiones, absentismo escolar, o
la necesidad de recibir informacion o
asesoramiento sobre el trastorno y/o sobre
recursos y asociaciones.
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VISITAS A OTRAS ESPECIALIDADES 2022
N=1.845
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GRAFICO 12. CONSULTAS A OTRAS ESPECIALIDADES EN
2022

Como en afios anteriores las especialidades de

neurologia,  neuropediatria,  oftalmologia,
trauma-ortopedia y gastro-digestivo son las mas
necesitadas por nuestra poblacion. Este afo se
anade endocrinologia a las especialidades mas
demandadas y estomatologia y ginecologia se

mantienen también entre las mas demandadas.

Psicologia 625
Neurologia 326
Gastro-Digestivo 134
Endocrinologia 88
Neuropediatria 81
Trauma-Ortopedia 73
Digestivo infantil 69
Estomatologia 63
Ginecologia 58
Cardiologia 51
Dermatologia 46
ORL 33
Rehabilitacion 32
Alergia 18
Genética 18
Urologia 17
Urgencias 15
Nefrologia 10
Neumologia 10
Terapeuta 9

Hematologia
Neurocirugia
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1Q
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Reumatologia
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TABLA 1. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS
ESPECIALIDADES EN 2021

Siguiendo el mismo procedimiento que en afios
anteriores, la mayoria de las visitas a otras
especialidades fueron gestionadas por las
gestoras de casos-coordinadoras asistenciales
(realizando la cita, la llamada informativa a la
familia, y el registro en admision 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.).

acompafiamientos del

realizado
paciente cuando el

Igualmente  se han
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 2022 es la siguiente:
PRUEBAS REALIZADAS EN 2022
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GRAFICO 13. PRUEBAS MEDICAS EN 2022

Durante el 2022 se realizaron ademas en total
26 PCRs, distribuidas en los diferentes meses
segun se indica en el siguiente grafico:

TAC con sedacién =
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GRAFICO 14. PCRs EN 2022

Visitas a otras especialidades y pruebas
que han precisado cada paciente (1.016 pacientes
atendidos)

N2 Pacientes

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20
Ne 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 afios de vida o tras recibir un
diagnodstico de autismo, la poblacion adulta con
autismo (igual que la poblacién general) tiene
mayores problemas médicos y necesidades de
salud que los nifios y jévenes con autismo.

938

907

B Adulto
¥ Infantil

MAYOR DE EDAD

57 " 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)

Edad de los pacientes derivados a
especialidades y pruebas
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GRAFICO 17. NUMERO DE CONSULTAS A OTRAS
ESPECILIDADES Y PRUEBAS MEDICAS SEGUN EDAD DE
LOS PACIENTES
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GRAFICO 18. HORAS DE ACOMPANAMIENTOS PICS POR

58888

MESES 2021
3. Programa de
Diagnostico Complejo:
Evaluacion y

diagnéstico de los TEA

3.1. Actividad Dx del 1 de enero al
31 de diciembre de 2022

La Unidad de
Trastornos del Espectro Autista, ubicada en el

Diagnostico Complejo de

8
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Servicio de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente
del Hospital General Universitario Gregorio
Marafién. Se trata de una unidad de dambito
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

nifios y adolescentes hasta

25 afios, 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
ambitos. En el afio 2022, un total de 202
pacientes han pasado por esta unidad.

3.1.1. Descripcion de la poblacion
Diagnodstico Complejo — 2022

Descripcion de los pacientes

m Hombres

® Mujeres

GRAFICO 19. DISTRIBUCION POR SEXO PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2022

En cuanto a la distribucién por edad, queda
reflejada en el siguiente grafico, observandose
una mas alta incidencia de consultas en edades
tempranas (5-10 afios) e intermedias (13-15
afios).

Distribucion por edades
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GRAFICO 20. DISTRIBUCION POR EDAD PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2022

Segun el cociente intelectual:

DESCRIPCION DE LOS PACIENTES
Cociente intelectual (Escalas Wechsler)

DE 130Y 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-BAJO)

DE 70 A 79 (CI LIMITE)

DE 55A 69 (RM LEVE)

DE 40A 54 (RM MODERADO)

DE 20 A 39 (RM GRAVE)
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GRAFICO 21. CAPACIDAD INTELECTUAL PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2022

3.1.2. Diagndstico principal

En relacion a los diagndsticos finales de los
pacientes que han sido atendidos durante el
2022 en la consulta de Diagndstico complejo, el
49% de ellos se han correspondido con
Trastornos del Espectro Autista (TEA), un 11%
han sido diagnosticados de Trastorno por Déficit
de Atencion e Hiperactividad (TDAH), un 7% han
tenido un  diagndstico de  Trastorno
Generalizado del Desarrollo (TGD), un 4% se
corresponden a Trastornos de la Comunicacién
(TCS), otro 4%

Trastorno Especifico del Lenguaje (TEL). EI 25 %

Social son pacientes con
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restantes han tenido otros diagndsticos
diferentes.

Diagnéstico principal

mTEL

® OTROS DIAGNOSTICOS

GRAFICO 22. DIAGNOSTICO FINAL PACIENTES
DIAGNOSTICO COMPLEJO 2022.

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
obligacion para ofrecer la mejor atencién
posible y avanzar el conocimiento, causas, y
futuras intervenciones de estos trastornos.

Ademas de la formacién relacionada con la
practica clinica habitual, la coordinadora
cientifico-docente del programa es Profesora
Titular de Psiquiatria y una de las adjuntas es
Profesora Asociada de Psiquiatria en el
Departamento de Patologia, Psiquiatria vy
Anatomia Patoldgica de la Facultad de Medicina
de la Universidad Complutense de Madrid desde
2008 la primera y desde 2013 la segunda, ambas
acreditadas por la ANECA.

Los profesionales del Programa AMI-TEA han
sido invitados para participar en numerosas
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 los diversos aspectos de los TEA y dar a
conocer el Programa AMI-TEA. De manera
paralela, participamos en la Formaciéon a
residentes de medicina y psicologia del Hospital
General Universitario Gregorio  Marafon
ofreciendo una ensefanza especifica en TEA de
4-6 horas de duracion. Ademas, hemos
participado en la formacidon continuada del
Departamento de Psiquiatria, a través de la
realizacion de sesiones clinicas generales del
Departamento y de las sesiones organizadas
quincenalmente por la Unidad de Adolescentes.
En estas sesiones participan también
profesionales de los Programas Infanto-
Juveniles de los Centros de Salud Mental de la
zona de influencia del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién.

Durante el afio 2022, 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
programacién de 34 horas, 3,4 créditos, de
enero a diciembre de 2022.

- Accion formativa: “Actualizacion en Psiquiatria
y Neurociencias a través de la lectura critica de
articulos cientificos. Edicién V” impartido en el
Marafion, dentro de los Planes de Formacion
para el personal de la Comunidad de Madrid,
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con una programacion de 54 horas, 5,4 créditos,
de enero a diciembre de 2022.

- Actividad formativa: “Habilidades y manejo de
la escala de observacidn para el diagndstico de
trastornos del espectro autista (ADOS)”. Centro
de Investigacion Biomédica de La Rioja, febrero
2022.

- IV Jornada Psiquiatria Infantil 2022 - Fundacidn
AVA. Marzo de 2022

- Accion formativa y divulgativa: Trastornos del
espectro autista. Aproximacién desde la
psiquiatria. CNS Exeltis Day 2021. Madrid, marzo
de 2022.

- VI Curso de Farmacologia y Neurociencia de la
SEPB. Abril 2022.

- 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, 2022.

- XI Curso AEPNyA de actualizacién en
Psiquiatria del nifio y adolescente “Propuesta de
ley Trans y su impacto en la practica de la
medicina en general y la psiquiatria en
particular”. Madrid noviembre de 2022.

- Accion formativa: “Actualizacion en Psiquiatria
y Neurociencias a través de la lectura critica de
articulos cientificos. Edicion V”

4.2. Otras actividades de difusion

- Jornada Informativa Perte Salud de
Vanguardia. Parellada, M. Ponencia: Casos de
éxito: 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. Barcelona,
septiembre 2022. Caracter nacional.

Apariciones en prensa digital:

» Gacetin Madrid (marzo 2022)

> Noticias Comunidad de Madrid
(septiembre 2022)

» Gaceta Médica (noviembre
2022)

> Noticias Comunidad de Madrid
(noviembre 2022)

5. Coordinacion
5.1. Celebracion de reuniones de

coordinacion externa

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

La celebracion de reuniones conjuntas entre el
Programa AMI-TEA vy 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 al

Programa AMI-TEA.

e Obtener informacion sobre la
actualizacion de los servicios de cada

recurso.

e Establecer seguimiento individualizado
de casos concretos.

e Planificar y evaluar actividades

conjuntas.
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5.2. Coordinacion interna

La coordinacidon interna con el resto de
Especialidades del Hospital, ha sido continua a
lo largo de los afios de desarrollo del Programa.

Durante el 2022 se han seguido organizado y
retomando presencialmente, las reuniones
semanales de AMITEA, con distinta tematica. El
primer miércoles de mes se dedica a la puesta
en comun casos clinicos, tanto de AMI-TEA
como de Diagndstico Complejo que requieren
un consenso en el diagndstico o la intervencién.
El segundo y tercer miércoles lo dedicamos a la
organizacion de AMI - TEA vy Diagndstico
Complejo. El cuarto miércoles de cada mes lo
empleamos en la actualizacion de las
actividades de Investigacién y en la discusion de
tematicas de interés.

6. Actuaciones
encaminadas a la
familiarizacion con el
entorno médico

La difusidn del “Proyecto Doctor TEA: Programa
de familiarizacién con el entorno médico a
través de las Tecnologias de la Informacién y la
Comunicacién (TIC) en poblacidn con Trastornos
del Espectro Autista (TEA)”
(www.doctortea.org) ha tenido  mucha
importancia en estos Ultimos anos en los que lo
virtual ha estado cada vez mds 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 Fundacién
Orange para la realizacién del proyecto.
Consiste en una pagina web donde, con

diferentes formatos visuales (pictogramas,
dibujos animados, grabaciones reales, videos
virtuales), se presenta a los pacientes con TEA el
entorno hospitalario genérico y el especifico del
Hospital General Universitario  Gregorio
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
realizé un trabajo de difusidn intra y extra-
hospitalaria. En el 2017 se trabajé con la
Consejeriay La FO en un nuevo compromiso que
dote a la web de mas contenidos con la
incorporacion de nuevos hospitales.

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

Rev Picuialr Salud Ment (Barc.). 2017;10{1):28-32

P
/{Zﬁg- Revista de Psiguiatria
y Salud Mental

i winw slsevieras/saludmentsl

ORIGINAL BREVE

Ir al médico sin miedo: www.doctortea.org para la @m e
habituacion al entorno médico de pacientes con
autismo

Leticia Boada* y Mara Parellada

Nifoy det Adolescente, Hospital General i o Mar
ISGM), Cenure de investigacidn Siamedica en Red de Salud Mental (CIBERSAM), Universidad

n 1
lutense de Mad i, oG 1d, Espana

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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RESONANCIA MAG ETICA

EVALUACION PSICOLOGICA

©) Voy al Hospital -
e : 7. Guias de Buena
ESPACIOS PROFESIONALES

Practica/Protocolos

PRUEBAS La hoja de recogida de informacién basica para
la recepcidn inicial de un paciente con TEA ante
un ingreso hospitalario esta 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.

EXTRACCION DE SANGRE
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FICHA BASICA PACIENTES INGRESADOS EN UADO CON_NECESIDADES ESPECIALES )

Rodee con un circulo cuando proceda:
DATOS PERSONALES Y RED DE APOYOS

Nombre y apellidos: Apoya escolar del d disponible i familiar
durante el ingreso: si/no si/no

Edad:___ Persona de contacto del centro: £Quién?,

Diagnéstico: Teléfono:

Con retraso mental: si/no MANANA __TARDE MANANA __ TARDE

Lenguaje: si/no

Pictogramas: si/no | Autoagresivas | Predecible Manias:

Palabras &Qué las precipita?
Algunas frases iPrecisa agenda? Heteroagresivas
Habla normal si/no

Fobias /miedos:

Impredecible

Expresion facial Signos: si/no éMuestra su enfado? si/no
£Como?. £Qué le calma?.
Alegria
Tristeza iDolor? si/no
Miedo £Como?
Dolor
Enfado {Tristeza/alegria? si/no
£Como?

Ejemplos: (Especificar tiempo)
Libro Debe ser inmediato: si/no
Misica Comida
Peliculas Compaiiia
Videojuegos
Juegos.
Actividades-deportes

Otros

iSe deja pinchar? sifno

<Tomar constantes? si/ no £Traga medicacién? si/no

Ficha Unidad de Hospitalizacion 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
gue trabajan en el programa.

Los distintos servicios tienen sus protocolos

médicos especificos. A continuacidon se

muestran algunos de estos protocolos:

» Protocolo de Exploracién Oftalmoldgica
Programa AMI-TEA.
Responsable Dra. Pilar Gdmez de Liafio,

para ninos del

Departamento de Oftalmologia, Seccién
de Motilidad Ocular Hospital General
Universitario Marafion -

Madrid.

Gregorio

» Protocolo para las intervenciones que
necesitan pruebas ambulatorias (RNM
adultos, TAC adultos y otras con

necesidad de anestesia en pacientes del

AMI-TEA.-

Cristina Vicente, CSA del Programa.

Programa Coordinadora

Departamento de Oftalmologlg, Seccion de Motiidad Ocular Hospital General Universitaric Gregorio Marafidn — Madrid.

Br de i6n O

para_nifies del Py AMI-TEA

Dra. Filar Gémez de Liafio

1.-Cita = primera hora paraque puedarealizarse en el mismo dia todz ls consultz y salgan con el disgnastico-tratamiento
pautada,

2.-Cirasqued i una hors, todo depender de |s rapider con quedilatn Iz pupila. Los nifk
morenastardzn mas, los nifios/adultos de piel dar tardan menos.

3.- Intentaremes que estén en una sals individusl. En breve nos cambizn de lugar, subimos = |3 ssgunds plant y
tendremos algo més de espacio, por ko que suponzo queshi no habr problema.

La Exploracion vaa depender del grado de colaboracién [verbal y cognitiva) del paciente. Hay dospartes:
2.~ Laprimeracuyainformaciénnos la tiene que darel paciente, y de sus respuestas
b- La segunda, en Ia que no influye su colaboradén y podemos obtener datos tn importantas como |3
r=duzcién, &l axamen del fonde deojg, I node camrams, sheraciones en [3cdmes...

La Exploracion ofaimologica bisica que sadebe realizar es s sizuiente:

1.- Histaria dlinica, con |a familia y el paciente. En este momento el Cftslmologo aprovecha pars inspeccionar 3 nifo, y
abservar anomalia en la cara— papades, i existe algln estrabisme, posicicn dela cabeza. Considero muy importante en
este momento hablar con el nifiof/adulto ¥ tratarle con carifio, bromas, pues es el momento en el que tiene |2 primera
informacién del médico y &5 cuando te puedes hacer més con &l y ganarts su confianza?

2 .- Determinocién de la agudeza visual, de lejosy de carcs, con cada cjo por separsdo primero y en binocular después.
Si lleva graduacién también se explorara a visién con el defecto corregido. Para explorar | agudezavisual en monoaular
s necesario poner un parche en Uno y otroojo sucesivamente. Esta exploracién puede llevar 5—10min.

3- Estudio de Ia Refraccion: Consiste en anzlizar el defecto refractivo previo 3 |2 dilamcicn pupiler. Para ello se emplean
refractbmetros no midridticos, No as necesario | colsboracién

del nifio. Esta prusba no evita dilstar I3 pupila 3 los pacientes, perc nos permits, 3 priori, ssber si serénecesario levar gafas o no,
Algunas veces después de |a dilstscion los nifios s vuslvan mas misdosos, irascibles, dificuftando de forma importants su
valoracién

4- Exploracidn funcional, mediante diferentes tests adecuados a Iz edad y capacidad mental del padiente. En este caso no es
necesario tapar ningln ojo, solamente utilizamos unas gafa rojo — verde

5- Dilatacion de I pupita, mediants ci i del
ojoy cada 10minutos. Seresliza \aexplnra(mnem:rEiSyEOmlndﬁpuﬁ

Para ello s2 instilan 3 govas en cads

&- Refraccion ocular, sprovechando Iz dilstadion se determina de maner més fiable |3 graduadidn, Se utilizan un retinoscopio,
refractometros automatizados, tanto portatiles, coma de mentonerz, segun el grado de colaboracion. Estz exploracion no es
dolorosay solamente requiere que el mentdn este apoyado en Iz mentoneradel propic aparsta.

7. Examen del Fando de ojo. Se utiliza un casco con ina luz intenss, (que ssusta sl nific) y unalups, Ests exploradién pusds ser
necasaria reslizarlo tumbado en una camilla y en ocasiones es praciso ks inmovilizacién completa del pacients. Dasde mi punto
devista ez esls exploracién mas “traumética’, que no dolorosa para el nifio. Se asustan mucho.

Cuando el caso lo requiers, serd derivado a otras consultas (cormes, reting, glaucoma, vias lagrimales, segmento anterior) pars
continuar |z exploracion y/o ratamiento.

Una ido &l diagng 1z - [
también de los antecedentes familiares.

funcién de Iz patologia v

ECreemos que | primera exploracion en cuslquier nifio, deberia reslizarse en los primeros 2 afiosde vida, 0 antes, si se observa
ular o existen tantes que sugiersn descartar alguna patologia grave: catamtas

‘conganitas, retinoblastoma familiar, glzucomacongénita... ; Posteriommente entre los7 v 9 afios y finalmente entre los 12y 14

anos. Con estos estudios. tar |a mayoria de | i

Cuando el caso lo requiera, seré derivado a ofras consultas (cémea retina, glaucoma, vias lagrimales,

segmento anterior) para continuar 1a exploracion y/o tratamiento

Unavez conocido el e completard la 6 [
también de los antecedentes familiares.

esariasenfuncitn de Iz patologia y

Craemas que Ia primers exploraciin en cuslquier o, deberia relizarse en losprimeras 3 afios devida, o antes, 5= oserva

ular osi existen tantes que sugieran descartar alguna patolosia grave: catartas
congénitas, retinoblastoma familiar, glaucoma congénita...; Fosteriomente entre los7 y 9 afios y finalmente entre los 12y 14
afios. (on estos estudios. i

tar |2 mayoria de |

Protocolo de exploracién oftalmoldgica

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

Unavez informado la Coordinadora Sanitaria Asistencial (C5A) del Programa de Atencidn Médica Integral
al Trastorno del Espectro Autista “AM FTEA”, Cristina Vicente, por parte del Servicio que realiza la citacion
delpacients (RMN, TAC, Scanner, Rx ...}, de lafecha y hora de realizacion de Ia prueba, se pone en marcha
elsiguiente proceso:

1

2

La CSA informara de inmediato a los fam

ares del paciente del dia y hora de la cita

La CSA se pondra en contacto:
2. En el caso de las pruebas que se realicen en el 1LP.O (RMN, ecocardiografias, etc) con
el supervisor de Radioterapia
b. En el caso de las pruebas que se realicen en el Pabelidn M.Q. (TAC, Scanner...) con la
supervisora de Rayos. S6lo se realizaran TAC lunesy miércoles.
Se les informarsa deldiza v 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 reslizacién de la prueba
una cama vestida v limpia, con una bala de Oxigeno, en espera de ser ocupada por el paciante
de AMITEA citado.

La CSA informara a la Supervisora de la URPA Il {plznta baja del Pabellén de Clinica), del dia que
est3 citado el paciente de AMITEA del que le dard informacién para cusndo le recepcione al

terminar la prueba.

La CSA informard alServicio de Anestesia, para que el dia de la prueba scuda un anestesista para
reslizar la sedacion al paciente citado

La CSA se coordinara la semana ante rior, con el Servi

o que va a realizar Ia prueba para informar
del dia y hora = la que ests programado el paciente, v les recordara que es bajo zne stesia

La CSA acompafiara al paciente a la prusba.

Concluida la prueba, el propic servicio de radiodiagndstico, localizara a la supervisor/a para el
traslado del paciente a la URPA II, donde el paciente permanecerd hasta que los médicos de
Anestesia le den el Aka

Una vez libre |a cama en la que se traslads al paciente del lugar de la prueba a la URPA I, se
llamard desde la misma URPA, al supervisor/a para que se recoja la cama
En caso de que el paciente deba ser hospitalizado, ird a carzo UCE

Protocolo de realizacion de pruebas de imagen bajo

anestesia
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8. Difusion. Pagina Web

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

&< Hospital General Universitario S
Gregorio Maranén Servicio Madrilefio de Salud i
Py

Consejeria de Sanidad

Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente

I e e e e

Inicio  Volver a Servicios

7 -

.\

S 5

Servicio de Psiquiatria
del Nifio y del Adolescente

Bienvenido al Servicio

El Servicio de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente del Hospital General
Universitario Gregorio Marafion cuenta con Unidad de hospitalizacion de
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 interconsuita hospitalana. Se desarrolla ademas

una importante actividad docente e investigadora Libro blanco de la

psiquiatria del nifio
El propésito de eslas paginas es dar a conocer el Servicio y facilitar y el adolescente
gformacion relevante o pacientes familiares acociacionec d aros

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
Autonoma, provincia o region y de hecho ya han sido
solicitados por varias de ellas.

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
investigacion con becas competitivas de
financiacion publica de las que se han derivado
multiples
publicaciones. Ademas, el equipo pertenece al

ponencias en  congresos Yy
Grupo 1 de la Centro de Investigacion Biomédica
en Red de Salud Mental (CIBERSAM) del
Ministerio de Sanidad.

9.1. Estudios y Proyectos

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

Entidad de realizacién: Hospital General
Universitario Gregorio Marafién (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

Duracion: 2021-2025.

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

Entidad de realizaciéon: Hospital General
Universitario Gregorio Marafion

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracion: 2020-2023
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Biotipos en Trastornos del Espectro Autista:
relacion con evolucién clinica y respuesta a
farmacos. FIS P117/00819

Entidad de realizacién: Hospital General
Universitario Gregorio Marafén

Entidad financiadora: FIS P117/00819

Duracion: 2018-2022

Estudio de vias fisiopatologicas 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

Marafién

Entidad financiadora: Ministerio de Sanidad y
Consumo

Duracién: 2015-2020

Los TEA como trayectorias alternativas del
desarrollo:
bioldgicas.
Entidad de realizacién: Hospital General

Conceptualizacion 'y bases

Universitario Gregorio Marafén
Entidad financiadora: Fundacion Familia Alonso
Duracion: 2020-2023

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

Entidad financiadora: Asociacion Sd. Phelan
McDermid

Duracion: 2016-2023

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
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.

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

El grupo de autismo del HGUGM lidera Ia
ejecucion 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 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 lll, de 6 meses, aleatorizado, doble-
ciego, controlado por placebo, multicéntrico y
paralelo para evaluar la eficacia y sequridad de
Bumetanida oral liquida en nifios y adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista (2 a 6 afios y
7 a 17 afios) sequido 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).

analiticas fuera del hospital cuando fue
necesario.

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
Universitario Gregorio Marafién:

- Siafis S, Cray O, Wu H, et al
Pharmacological and dietary-supplement
treatments for autism spectrum disorder: a
systematic review and network meta-
analysis. Mol Autism. 2022;13(1):10.
Published 2022 Mar 4. doi:10.1186/s13229-
022-00488-4

- Fu JM, Satterstrom FK, Peng M, et al. Rare
coding variation provides insight into the
genetic architecture and phenotypic context
of autism. Nat Genet. 2022;54(9):1320-
1331. doi:10.1038/s41588-022-01104-0

- Cooke J, Molloy CJ, Caceres ASJ, et al. The
Synaptic Gene  Study: Design and
Methodology to Identify Neurocognitive
Markers in Phelan-McDermid Syndrome and
NRXN1 Deletions. Front Neurosci.
2022;16:806990. Published 2022 Feb 18.
doi:10.3389/fnins.2022.806990

- Sha Z, van Rooij D, Anagnostou E, et al.
Subtly altered topological asymmetry of
brain structural covariance networks in
autism spectrum disorder across 43 datasets
from the ENIGMA consortium. Mol
Psychiatry. 2022;27(4):2114-2125.
doi:10.1038/s41380-022-01452-7

- Cruz S, Cruz R, Alcon A, Sampaio A,
Merchan-Naranjo J, Rodriguez E, et al. How
Executive  Functions  Correlate  with
Intelligence in Children and Adolescents in
Autism Spectrum Disorders. Journal of
Cognition and Development.
2022;23(5):776-90.
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9.3. Participacion en congresos
jornadas, seminarios, talleres de trabajo
y/o cursos nacionales o internacionales

IV Jornadas cientificas CNS Exeltis Day.
Parellada, M. Ponencia: Trastornos del
espectro autista. Aproximacién desde la
psiquiatria. Madrid, marzo 2022. Caracter
nacional.

3rd EDAI International Conference 2022.
Autismo, Neurodesarrollo Y Salud Mental.
Mayoral, M. Ponencia: Programas Intensivos
de Salud Mental en Adolescentes. Psicosis
incipiente. Barcelona, abril 2022. Caracter
internacional.

INSAR 2022 Annual Meeting. Del Bianco, T.,
Lockwood Estrin, G., Tillman, J., San José
Caceres, A., Hayward, H., Crawley, D.,
Oakley, B., Mason, L., Johnson, M.H,,
Charman, T., Loth, E., Murphy, D., Buitelaar,
J., Jones, E.J.H. & the EU-AIMS LEAP Group.
Pdster: Mapping socio economic factors and
their relation to strengths, difficulties and
autistic traits in a large European autism
cohort. Hibrido Virtual-Texas, EEUU, mayo
2022. Cardcter internacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Modera
Symposium 6. Abigail Huertas Paton: Retos
diagndsticos en los Trastornos del Espectro
Autista. Madrid, junio 2022. Caracter
nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Parellada
Redondo, M. Ponencia: Concordancia
clasificacién ADOS-2 y Diagnostico Clinico.
Madrid, junio 2022. Caracter nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Boada
Mufioz, Leticia. Ponencia: Un numero
creciente de estudios cientificos muestra
una manifestacion clinica diferente de los
sintomas de TEA en las mujeres en

comparacion con los hombres. Madrid, junio
2022. Caracter nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Colomar
Molla L. Ponencia: Ratio de actividad
excitatoria/inhibitoria  cortical en los
Trastornos del Espectro Autista: una
aproximacién desde las trayectorias de
gravedad de los sintomas. Madrid, junio
2022. Caracter nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Abigail
Huertas Patdn, et al.. Comunicacién oral:
Adaptaciones en el proceso diagnéstico de
autismo durante el estado de alarma por la
pandemia por COVID-19. Madrid, junio
2022. Caracter nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Burdeus,
M., Garcia-Alcén, A,, Lépez, L., Rivas, M., San
José, A., Garriz, A., & Parellada, M. Péster:
Sindrome de Phelan-McDermid: descripciéon
y comparacion sintomatolégica con TEA no
sindrdmico. Madrid, junio 2022. Caracter
nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Hernandez,
P; Sipos, L; Huertas, A; Urbiola, E; Lopez, L;
Llorente, C; Moreno, C; Parellada, M; Boada,
L. Poster: Atencidn sanitaria desde el
Programa AMI TEA (Atencion Meédica
Integral a personas con Trastorno del
Espectro Autista) durante el confinamiento
ante pandemia COVID19. Falsos positivos y
negativos en el instrumento ADOS-2 en una
muestra de pacientes complejos. Madrid,
junio 2022. Caracter nacional.

652 Congreso Nacional AEPNyA. Herndndez
Jusdado, Patricia. Péster: Atencién sanitaria
desde el programa AMITEA (Atencién
Médica Integral a Personas con Trastornos
del Espectro Autista) durante el
confinamiento ante la pandemia Covid 19.
Madrid, junio 2022. Cardacter nacional.
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XIll Jornada Autismo y Sanidad. Mara
Parellada, Javier Gonzalez-Pefias. Ponencia:
Genética y TEA: estado de la cuestion.
Madrid, septiembre  2022. Caracter
nacional.

XIll Jornada Autismo y Sanidad. Lourdes
Sipos, Sonia Santos, Laura Rodriguez,
Marielba Munoz. Ponencia: Proyecto
VolaTEA - Voluntariado con personas
adultas con TEA hospitalizadas. Madrid,
septiembre 2022. Caracter nacional.

Annual General Meeting AIMS-2-TRIALS.
Méndez, M.A., San José Caceres, A., Oakley,
B., Canitano, R., Tinelli, M., Knapp, M.,
Cusack, J., Violland, P., Plas, J.R.D., Parellada,
M., Murphy, D.G.M., Quoidbach, V., &
Arango, C. Poster: Autism with associated
epilepsy care pathway in Europe Value of
Treatment Study. Lisboa, septiembre 2022.
Caracter internacional.

24 Congreso Nacional de Patologia Dual.
Mara Parellada. Ponencia: Trastorno del
espectro autista y psiquiatria de precision.
Madrid, octubre 2022. Caracter nacional.

XXV Congreso Nacional de Psiquiatria.
Parellada, M. Ponencia: Trastornos del
neurodesarrollo a lo largo de la vida.
Santiago de Compostela, noviembre 2022.
Caracter: nacional.

XXV Congreso Nacional de Psiquiatria.
Parellada, M. Ponencia: Fisiopatologia
inmunitaria en los trastornos del espectro
autista. Santiago de Compostela, noviembre
2022. Caracter: nacional.

13th Autism-Europe International Congress.
Parellada, M., San José, A., Lépez, L., Boada,
L., Huertas, A. & Hernandez, P. Péster: False
positives and negatives in the Autism
Diagnostic Scale (ADOS-2) in a sample of
persons referred for an evaluation of Autism
Spectrum Disorders. Cracovia, Polonia,
noviembre 2022. Caracter internacional.

13th Autism-Europe International Congress.
Méndez, M.A., Quoidbach, V., Canitano, R.,
Oakley, B., San José Caceres, A., Tinelli, M.,
Knapp, M., Cusack, J., Violland, P., Plas,
J.R.D., Parellada, M., Murphy, D.G.M. &
Arango, C. Péster: The Value of Treatment
Study: Autism with associated epilepsy care
pathway in Europe. Cracovia, Polonia,
noviembre 2022. Caracter internacional.

ISPOR Europe 2022. Durno, N., Heisen, M.,
Penton, H., Schmid, R., Ethgen, O., Szilvasy,
Z., Friedel, E., Wong, O., Charman, T., San
José Caceres, A., Mihlbacher, A.C., Van
Hout, B.A., Brazier, J.E., & Stolk, E. Pdster:
Value-based assessment of clinical trial
outcomes: A hypothetical example using the
Childhood Autism Rating Scale in Autistic
Spectrum Disorder. Viena, noviembre 2022.
Caracter internacional.

XX Congreso Nacional de Profesionales del
Autismo. Parellada, M. Ponencia: Estrategias
promotoras de la salud y el bienestar de las
personas con TEA. Madrid, diciembre 2022.
Cardcter nacional.

XX Jornada TDAH Y Trastornos del
Neurodesarrollo. Parellada, M. Ponencia:
TDAH y TEA: una relacion multifacética.
Madrid, diciembre 2022. Caracter nacional.

9.4. Tesis doctorales
En ejecucion o leidas durante 2022:

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. Fecha
de defensa: junio 2022. Clasificacidn:

Sobresaliente cum laude”. Premio
Extraordinario de Doctorado.
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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
neuropsicolégicos. 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 funcidon sindptica
(SHANK3). Monica Burdeus. Universidad
Auténoma de Madrid. En ejecucién

Trayectorias de desarrollo cognitivo en recién
nacidos prematuros extremos: estudio de
cohortes de 2 afos de seguimiento. Laura
Santos. Universidad Complutense de Madrid. En
ejecucion

Trastorno Gastrointestinal Funcional en los
Trastornos del Espectro Autista: estudio de
interaccion genético ambiental. Maria José
Penzol. Universidad de Santiago de Compostela.
En ejecucion.

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

En el afio 2011 se realizé una primera “Carta de
Servicios” siguiendo el modelo de gestién 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 wuna evaluacién de calidad
consistente en: una autoevaluacion 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 Uultimo, una
certificacion realizada por un agente externo
certificador y cuya finalidad es la de comprobar
que las acciones de mejora propuestas en la
evaluacién externa han sido adoptadas vy
ejecutadas por la Organizacion.

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 ultima version a
continuacion:

CARTA DE SERVICIOS
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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 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 realizé 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 evaluacion de la
efectividad detallado en el apartado de
investigacion de esta memoria (Proyecto ETES,
resumido a continuacioén).

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 Asociacion
Asperger y de Federacion Autismo Madrid,
especificamente con el Reconocimiento de la
Asociacion Asperger 2011, y Premio a los 10
afios en recursos asistenciales de la Federacidn
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 poblacidn
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 relacién a la asistencia médica
especializada en el HGU Gregorio Maraion,
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 evaluaciébn médica en la infancia y la
presencia de pacientes con cuadros médicos
sindromes

complejos, incluyendo

multiorganicos.

Muchos de estos pacientes necesitaran apoyo
para tener una atencién o6ptima a su salud
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 atencion a las personas
con autismo, las necesidades de apoyo por parte
de AMITEA a los pacientes concretos se reduzca
progresivamente en paralelo a la adquisicion,
por parte de la las familias y los profesionales,
de competencias para responder a las
necesidades de esta poblacién en el entorno
sanitario.

El gran reto para el programa en este momento
es re-dimensionar sus recursos personales en
funcidn de la demanda creciente y/o participar
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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. 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 inici6 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 dotacidn 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 coordinacidn. Este proceso es
lento, por la vinculacién de los pacientes al
hospital y se seguird realizando
progresivamente en los proximos afios, sobre
todo por la adecuada provisidn 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 anos, el programa de
atencién 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 ademds un modelo a nivel nacional
de facilitacion de la atencién 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 difusién 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
Gestién Asistencial del Autismo, nombrando
coordinadora a la Dra Parellada, coordinadora
del programa AMITEA, como referente de una
de las buenas practicas a difundir. En 2022 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 dotacién econdmica, se
ha seguido reforzando el equipo asistencial de
AMITEA. Muchos Servicios del Hospital tienen
en marcha desde hace tiempo protocolos para
atender a las personas de AMITEA, en forma de
agendas especificas (como el caso de Nutricidn,
Neurologia, Oftalmologia), dias especificos de
atencidn, protocolos concretos para la atencién,
etc. Y cada vez son mas los Servicios que tienen
protocolos o material especificos para la
atencién, a la poblacién con TEA y los
profesionales con experiencia en atender a
personas con autismo.

En el ano 2022 se volvid a crear otro Grupo de
Trabajo, sobre el anterior, afiadiendo nuevos
miembros, con mas psiquiatras de los Centros
de Salud Mental y profesionales de las entidades
de apoyo a personas con autismo (Federacion
Autismo Madrid y Plena Inclusion), para la
redaccion de la Linea Estratégica 6 del nuevo
Plan de Salud Mental 2022-2024, dando
continuidad y extendiendo los objetivos del plan
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PROGRAMA VOLATEA

ACOMPANAMIENTO EN HOSPITALIZACION PSIQUIATRICA
PACIENTES AMITEA

La hospitalizacion de pacientes con TEA exige una atencién diferencial
respecto a otros pacientes psiquiatricos, lo que supone una demanda
mayor y sobre todo especializada para los profesionales de la Unidad.

El protocolo de hospitalizacion para pacientes con TEA pretende ofrecer
una estrategia de atencion a estos pacientes que facilite la tarea de los
profesionales, con el fin de ofrecer a las personas con TEA unas condiciones
de estancia adecuadas durante su hospitalizacion. El protocolo implica la
coordinacién y colaboracién de los dispositivos de las Unidades de
Hospitalizacidon Breve (adultos y adolescentes) y el programa de Atencién
Médica Integral de las personas con Trastorno del Espectro Autista
(AMITEA).

Dentro de este protocolo se cred, en colaboracion con la Federacién
Autismo Madrid, un programa de acompafiamiento por personas
voluntarias para los pacientes de AMITEA durante su hospitalizacion
psiquidtrica.

El programa VOLATEA se desarrolla en interaccion y coordinacién
permanente entre las dos entidades, a través de las profesionales de
Trabajo Social, y se estructura en varias fases:

1. ELABORACION DE BOLSA DE VOLUNTARIOS

FEDERACION AUTISMO MADRID

A. Captacion y seleccién de los voluntarios, procedentes de tres
universidades: UCM, UAM y U Europea, especialmente de las
facultades de Psicologia y Terapia ocupacional; la Federacidn
Autismo Madrid realiza una entrevista personal para determinar si
el candidato reune las condiciones adecuadas.

B. Formacion en voluntariado y Trastorno del Espectro Autista, asi como
una informacion bdsica sobre el hospital, funcionamiento de la
Unidad de hospitalizacidn, estructura y composiciéon del equipo...

C. Firma del contrato entre FAM y voluntario, proteccién de datos y
seguro de responsabilidad civil.

D. Los candidatos seleccionados se incluyen en un grupo estable con el
que se contactara cuando se precise su intervencion.
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ACOMPANAMIENTO EN HOSPITALIZACION PSIQUIATRICA
PACIENTES AMITEA

AMITEA
A. Entrevista de seleccién, complementaria a la realizada previamente
por la FAM, en la que se profundiza en el conocimiento y la
idoneidad del candidato y se completa la informacidn respecto al
programa AMITEA y la Unidad de hospitalizacién. Se realiza también
una visita conjunta a las instalaciones.
e Test de idoneidad (5-6 preguntas abiertas)

o ¢Tiene experiencia previa con personas con TEA?

o ¢Tiene experiencia previa con personas TEA con problemas de
salud mental? iy con otras personas con problemas de salud
mental (sin TEA)?

o ¢Tiene experiencia previa con personas con problemas de
conducta o situaciones conflictivas?

o ¢Tiene conocimiento previo de las unidades de hospitalizacion?

o ¢Cuadl es su motivacion para ser voluntario en este programa?

o ¢Qué disponibilidad tiene de horario y duracién en el tiempo
para el acompafiamiento de pacientes en el hospital?

o ¢Tiene experiencia previa de trabajo en equipo?

2. DESARROLLO DE LA ACTIVIDAD
A. Cuando se produce el ingreso de un paciente que va a precisar
acompafamiento (establecido en el plan de cuidados realizado
conjuntamente por AMITEA y UHB), TS AMITEA lo comunica a TS
VOLATEA
B. TS VOLATEA selecciona el voluntario adecuado para cubrir el
ingreso y transmite sus datos de contacto a TS AMITEA
C. TS AMITEA se pone en contacto con el voluntario/a y acuerda un
dia/hora para entrevista de recepcion.
e Entrevista de recepcion
o Acompafiamiento a la impresion de la tarjeta identificativa
o Presentacidn al personal de planta
o Acordar horario de actividad y dia de comienzo
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ACOMPANAMIENTO EN HOSPITALIZACION PSIQUIATRICA
PACIENTES AMITEA

D. El primer dia de actividad, la TS de AMITEA y/o supervisor de

enfermeria (al menos uno de los dos) presentan al voluntario al
personal de planta, en especial al personal de referencia para el
paciente, le acompafian hasta la habitacion del paciente donde le
presentan al paciente y la familia; realizan también una breve
descripcidn de sus rutinas y caracteristicas concretas.
*Durante el ingreso, la relacion entre voluntarios y familia se debe
restringir al ambito hospitalario y la comunicacién entre ellos
debe realizarse siempre a través del personal sanitario a cargo del
paciente, sin comunicacién directa fuera del hospital (ej. el
voluntario no debera dar sus datos de contacto personal a la
familia durante el ingreso).

E. El personal de Enfermeria de la UHB facilita a los padres el
documento de autorizacion para el acompafamiento. Se
recuerda al voluntario y a los profesionales que | apersona
voluntaria no puede administrar medicacion, ni realizar
funciones propias del/la auxiliar de enfermeria o enfermero/a.

F. Durante el resto del ingreso, el voluntario desarrolla su actividad
de forma auténoma, acudiendo a la UHB los dias y horarios
acordados y realizando sus funciones en coordinacidon con el
equipo de la Unidad. Si en algin momento lo precisa, puede
ponerse en contacto con TS AMITEA, para resolver cualquier duda
o problema en relacién a su actividad.

G. Finalizacidn de la actividad: TS AMITEA comunica al voluntario el
cese de la actividad cuando se conozca la fecha de alta (o si se
considera no tiene habilidades suficientes para el desarrollo del
servicio).

TS AMITEA comunica a TS VOLTEA fin de la actividad y transmite
la evaluacién que el personal de la UHB realiza sobre la actividad
desarrollada por el voluntario
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os Trastornos del Espectro Autista, TEA (DSM-5, 2013) agrupan a un conjunto de

trastornos graves del desarrollo, de origen neurobiolégico y de inicio precoz, que se

caracterizan por dificultades en la interaccién social reciproca, la comunicacién no
verbal y la presencia de comportamientos rigidos, restringidos y/o alteraciones en el proce-
samiento de la informacién sensorial. Incluyen, entre otros, los antes llamados autismo «cla-
sico», el sindrome de Asperger y el Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado
(segin denominaciéon DSM-IV) (capitulo «Irastornos mentales» en la CIE-10, 1992 y «Tras-
tornos del neurodesarrollo» del DSM-5, APA, 2013). La prevalencia de TEA ha aumentado
en los dltimos anos, estimandose una tasa 1/66 y 1/150 (Volcar, 2014) casos por nacido vivo,
lo que, junto con la alta prevalencia de discapacidad asociada y la altisima frecuencia de
comorbilidad con problemas de salud mental asociados (Simonoff, 2008; Lai, 2019), convierte
la atencién a los TEA en un problema asistencial prioritario (Lord, 2022).

El diagnéstico y tratamiento precoces mejoran el prondéstico y el grado de discapacidad
(Sullivan, 2014) y permiten, a las personas afectas, conseguir el mayor nivel de autonomia
posible, siendo esta la razén fundamental por la que es tan necesario un diagnéstico y aten-
ciéon tempranas. Los TEA afectan a capacidades fundamentales del ser humano (capacidad
de comunicacién, comprension del mundo social, capacidad de juicio), tienen un inicio
precoz - en general antes de los 3 afos y tienen un curso persistente, impactando en el de-
sarrollo de forma muy importante. El diagnéstico se ha caracterizado en los dltimos anos por
una demora importante respecto al momento de aparicion de las primeras senales de alarma
(GETEA, ISCIII, 2004), con implicaciones importantisimas en el pronéstico (Devescovi, 2016;
Vivanti 2016). Este es el aspecto mads beneficiado de poner en primera linea de atencion a
los Trastornos del Espectro del Autismo.

Las personas con TEA tienen mas problemas de salud, y con mds repercusiones sobre su
calidad de vida que la poblacion general (Kogan, 2008). En nuestro pais, se ha calculado que
los AVAD (anos de vida ajustados por discapacidad) atribuibles a los TEA conformarfan el
15.6 % de los totales de toda la poblacién espanola de 0 a 14 afios (Sanchez-Valle, 2008). Ademas,
la accesibilidad a los servicios de salud generales estd comprometida por sus caracteristicas
relacionales y comportamentales (Krauss, 2003) lo que justifica medidas orientadas a mejorar
esa accesibilidad (Parellada, 2013). Respecto a las intervenciones terapéuticas en Salud Mental,
no existen protocolos de referencia en nuestro entorno, ni implementacién estructurada de
ningtn tipo de intervencién. Sin embargo, se estd acumulando evidencia empirica de la efica-
cia de distintas intervenciones a distintas edades, orientadas a distintos dmbitos (familia, cole-
gio, etc.) (Volkmar, 2014; Howlin, 2005), distintos tipos de TEA (con/sin lenguaje, con/sin dis-
capacidad intelectual asociada) (Bertolin, 2016)y distinto formato (individual/grupal) (Vivanti,
2014; Reichow 2013) que obligan a una revision de qué servicios se deben proveer desde los
Centros de Salud Mental y que capacitacion necesita el personal facultativo para proveerlos.

La atencién a los TEA es compleja, implicando de forma simultinea y otras veces de forma
sucesiva, diversas prestaciones, servicios, redes de atencién y tipo de profesionales. El marco
asistencial de seguimiento e intervencién apropiados a las caracteristicas y necesidades de los
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TEA se asemeja al de los Trastornos Mentales Graves (TMG), precoz, integral, con continuidad
a lo largo de la vida y pluri-disciplinar, para evitar en algunos casos la cronificacién y procurar,
en muchos, un mejor desarrollo de potencialidades, una mejora en la calidad de vida y un
incremento de autonomia (Mollejo, 2012). El concepto de TMG alude a una serie de patologias
psiquidtricas algunas de las cuales pueden aparecer en la infancia o en la adolescencia y que,
por su gravedad y su tendencia a la cronicidad, comprometen seriamente el desarrollo emo-
cional, el aprendizaje y la adaptacién social de aquellos nifios, nifias o adolescentes que lo
padecen (AEN, 2012). Los TMG se definen de acuerdo a los ejes diagnéstico, de discapacidad
y de duracion. De la misma manera que en los TMG, en los Trastornos Graves del Desarrollo,
por su propia naturaleza de inicio en la infancia o adolescencia, un abordaje precoz e integral
puede evitar en algunos casos la cronificacion de la patologia y en muchos un mejor desarrollo
de las potencialidades del individuo, una mejora de su calidad de vida y un incremento de su
autonomia a largo plazo. Al afectar a amplias y fundamentales dreas del desarrollo no solo va
a estar en juego la pérdida de funcionalidad, sino la falta de adquisicion de habilidades y re-
cursos en una etapa en la que se deben desarrollar. Por ello este tipo de trastornos suponen
un estancamiento en las posibilidades evolutivas, que en casos de instauracién precoz, aboca a
estados deficitarios (AEN, 2012). El concepto de TMG se acuino fundamentalmente desde la
planificacion y la gestion clinica, y bajo este término quedan englobados pacientes con mani-
festaciones clinicas y diagnoésticas muy heterogéneas.

Tal y como se reflejaba en los Planes de Salud Mental de la Comunidad de Madrid 2010-
2014 y 2018-2020, este modelo asistencial implica tener un Coordinador de Cuidados, res-
ponsable de supervisar el cumplimiento del plan individualizado del paciente y un facultati-
vo como Responsable Asistencial.

En el contexto del Plan de Salud Mental 2018-2020, se avanz6 en algunos objetivos de la
atencion a los TEA. Ademads de la contrataciéon de personal para los programas infanto-juve-
niles de los Centros de Salud Mental, inespecificos, pero necesarios para disponer de perso-
nal entrenado en la evaluacién de pacientes con TEA, se han reforzado programas supra-area,
tanto de diagnéstico como de atencién a la salud fisica. Se ha posibilitado (aunque no siste-
matizado ni extendido suficientemente) la incorporacién de pacientes con TEA a los Progra-
mas de Continuidad de Cuidados de los CSM y a los Hospitales de Dia. Se han iniciado al-
gunas intervenciones psicoterapéuticas especificas en centros asistenciales con interés especial
en esta patologia. Todos los demads objetivos del anterior Plan, reformulados y ampliados en
el Plan 2022-2024, se seguirdn trabajando, de forma mads intensa, por la propuesta de cons-
titucion del grupo de trabajo de seguimiento del Plan, continuidad del grupo de formula-
cién de los objetivos y acciones incorporados a la actual propuesta.

OBJETIVOS

1. Mejorar el diagnéstico clinico temprano y el diagnéstico complejo.
2. Promover la continuidad asistencial en las personas con TEA.

3. Unidades de Referencia de Autismo.
4

. Mejorar la atencién a la Salud fisica y la seguridad del paciente con TEA.
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Coordinacién con los recursos sociales y educativos.

Intervencion psicoterapéutica.

Investigacion colaborativa en TEA.

Atencioén a personas con TEA en la vida adulta.

© P T D W

Impulsar la implantacién de las actuaciones a través de grupos de trabajo centrali-
zados.

Mejorar el diagnéstico clinico temprano y el diagnostico
complejo

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:
6.1.1. Incorporacion de signos de alarma de TEA en la historia de seguimiento del

nino sano en Atencion Primaria.

6.1.2. Monitorizacion de pacientes desde la identificacion de sospecha hasta su aten-
cién en atencioén especializada.

6.1.3. Citacion preferente desde Atencion Primaria a CSM de poblacién infantil con
signos de alarma de TEA.

6.1.4. Configuracién de un modeclo de informe diagnéstico de TEA adecuado que in-
cluya valoracion clinica multidisciplinar y pruebas complementarias.

6.1.5. Crear un flujo y documento de derivaciéon de Atencién Primaria a Salud Mental
y a Neuropediatria de los casos de sospecha de TEA

Actuaciones e indicadores

Para la valoracién del cumplimiento del objetivo, se evaluardan las actuaciones a través de
siguientes indicadores:

. Incorporacién de signos de | Incorporacion al programa del nifo | Central | Ficha de seguimiento e

alarma de TEA en la historia | sano de AP de los signos de alarma | con AP informe de evaluacion
de seguimiento del nifio | TEA: (S//No) de la ORCSMyA
sano en Atencién Primaria

. Monitorizacion de pacientes | Valoracién sobre forma de identificar | Central | Documento especifico

desde la identificacion de | desde AP Madrid a la poblacién infantil | con AP
sospecha hasta su atencién | con sospecha de TEA para el andlisis de Ficha de seguimiento e
en atencién especializada la trayectoria asistencial informe de evaluacion

Andlisis de trayectoria asistencial de po- g2 [ QRCS s

blacién infantil con sospecha de caso en
AP a SM (valoracién como proyecto de
investigacion): (Si/No)

Valorar la factibilidad de crear sistema
de registro de casos derivados por sos-

pecha de TEA desde AP a SM




PLAN ESTRATEGICO DE SALUD MENTAL Y ADICCIONES DE LA COMUNIDAD DE MADRID. 2022-2024

246

3. Citacion preferente desde

Atencién Primaria a CSM de
poblacion infantil con signos
de alarma de TEA

N.° nifios y nifas con signos de alarma
de TEA derivados con citacion preferen-
te a AP/ N.° total de nifos y nifias con
signos de alarma de TEA derivados a AP

Factible si se ha realizado 6.1.4

Ficha de seguimiento e
informe de evaluacion
de la ORCSMyA

. Configuraciéon de un modelo
de informe diagnéstico de
TEA adecuado

Modelo de informe de diagnostico TEA
realizado: (Si/No)

Documento especifico

Ficha de seguimiento e
informe de evaluacion
de la ORCSMyA

. Crear un flujo y documento
de derivacién de Atencion
Primaria a Salud Mental y a
Neuropediatria de los casos
de sospecha de TEA

Flujo de derivacién definido desde AP:
(Si/No)

Documento de derivacion desde AP rea-
lizado y difundido: (Si/No)

Documento especifico

Ficha de seguimiento e
informe de evaluacion
de la ORCSMyA

Documentos y productos finales
¢ Documentos:

Trayectoria asistencial de poblacion infantil con sospecha de caso en AP.

Modelo de informe diagnéstico de TEA adecuado que incluya valoracién clinica
multidisciplinar y pruebas complementarias.

Flujo y documento de derivacién de Atencién Primaria a Salud Mental y a Neuro-
pediatria de los casos de sospecha de TEA.

¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

Registro de indicadores.

Promover la continuidad asistencial en las personas
con TEA

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.2.1. Implantacién del programa de transicién de adolescentes con TEA a adultos con
TEA.

6.2.2. Incorporacion de pacientes con diagnéstico de TEA en los PCC Infanto-Juvenil
y de adultos.

6.2.3. Definicién de las funciones especificas de seguimiento de pacientes con TEA
para los clinicos que actidan como responsable asistencial en el PCC de estos
pacientes.
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Actuaciones e indicadores

Para la valoracién del cumplimiento del objetivo, se evaluaran las actuaciones a través de

los siguientes indicadores:

1. Implantacion del programa
de transicion de adolescentes
a adultos

Programa de transicién implantado con
indicadores recomendados desde ORCS-
MyA: (Si/No)

Recomendaciones especificas sobre
transicion TEA: (Si/No)

Colaboracion para la transicion adecua-
da entre Neuropediatria y Neurologia en
pacientes en transicion en Salud Men-
tal: (Si’/No)

Local

Ficha de seguimiento e
informe de evaluacion de
la Gerencia del centro,
Area de Gestién Clinica o
Servicio de Salud Mental

Documento especifico

2. Incorporacién de pacientes
con diagnostico de TEA en
los PCC Infanto-Juvenil y de
adultos

N.° de pacientes adultos con TEA incor-
porados al PCC

N.° de nifios/as y adolescentes con TEA
incorporados en PCC

Local

Ficha de seguimiento e
informe de evaluacion de
la Gerencia del centro,
Area de Gestién Clinica o
Servicio de Salud Mental

3. Definicion de las funciones
especificas de seguimiento
para los clinicos que acttan
como responsable asistencial

Recomendaciones sobre seguimiento
clinico en pacientes TEA en PCC: (Si/No)

Central

Documento especifico

Documentos y productos finales

¢ Documentos:

Recomendaciones especificas sobre transicion TEA.

Recomendaciones sobre seguimiento clinico en pacientes TEA en PCC.

¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

Registro de indicadores.

Unidades de Referencia de Autismo

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.3.1.

Promover las Unidades de Referencia de Autismo supra-drea para el mejor diag-

néstico de casos complejos y apoyo en el manejo de casos especiales, respondien-

do a criterios de equidad y eficiencia, para atender a las personas con TEA a lo

largo de la vida.
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Actuaciones e indicadores

Para la valoracién del cumplimiento del objetivo, se evaluardn las actuaciones a través de
los siguientes indicadores:

Actuaciones Indicadores Alcance Fuente
1. Promover las Unidades de | N.° de Unidades de Referencia Su- | Central Ficha de seguimiento e
Referencia de Autismo su- | pra-area informe de evaluacion
pra-area de la ORCSMyA

N.° de pacientes atendidos en las Uni-
dades de Referencia

Documentos y productos finales
¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

- Registro de indicadores.

OBJETIVO 6.4. Mejorar la atencion a la salud fisica y la seguridad
de las personas con TEA

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.4.1. Extension del programa AMITEA en hospitales de alta complejidad.

6.4.2. Valoracién de la creacion de una tarjeta de atenciéon preferente en urgencias y
otros dispositivos asistenciales para personas con discapacidad, incluyendo TEA.

6.4.3. Implantaciéon de métodos de mejora de la accesibilidad cognitiva en los disposi-
tivos asistenciales

Actuaciones e indicadores

Para la valoracion del cumplimiento del objetivo, se evaluardan las actuaciones a través de
los siguientes indicadores:

Actuaciones Indicadores Alcance Fuente
1. Extension del programa AMI- | Extensién del programa AMITEA al | Central Ficha de seguimiento e
TEA en hospitales de alta com- | menos en un hospital: (Si/No) informe de evaluacién
plejidad de la ORCSMyA
2. Valoracién de la creacion de | Interlocucion con agentes implicados | Central Ficha de seguimiento e
una tarjeta de atencion pre- | para su desarrollo: (Si/No) informe de evaluacion
ferente en urgencias y otros de la ORCSMyA
dispositivos asistenciales
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Actuaciones Indicadores Alcance Fuente
3. Mejora de la accesibilidad | Aplicacién de métodos de mejora de | Local mixta | Ficha de seguimiento e
cognitiva en los dispositivos | la accesibilidad cognitiva en dispositi- informe de evaluacion
asistenciales vos ambulatorios y hospitalarios del de la Gerencia del cen-
centro: (Si/No) tro, Area de Gestidn
Clinica o Servicio de Sa-

lud Mental

Interlocucién con agentes implicados | Central Ficha de seguimiento e
para su desarrollo: (Si/No) informe de evaluacién

de la ORCSMyA

Documentos y productos finales
¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

- Registro de indicadores.

OBJETIVO 6.5. Coordinacion con los recursos sociales y educativos
Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.5.1. Desarrollo de la coordinacién periédica desde Salud Mental con los Servicios de
Orientacién correspondientes que atienden a la poblacién de 0 a 6 afos.

6.5.2. Potenciar vias de coordinacién efectivas entre servicios de salud mental y servi-
cios sociales y educativos en relaciéon a la atencién a menores con trastornos
graves del desarrollo, integrando todos los servicios asistenciales.

6.5.3. Coordinacién reglada entre las unidades de valoracién dependientes de Familia,
Juventud y Politica social con la red de salud mental y con las unidades de refe-
rencia de autismo supra-drea.

Actuaciones e indicadores

Para la valoracién del cumplimiento del objetivo, se evaluaran las actuaciones a través de
los siguientes indicadores:

Actuaciones Indicadores Alcance Fuente
1. Coordinacién desde Salud | N.° de reuniones/acciones con res- | Local Ficha de seguimiento e in-
Mental con los Servicios de | ponsables de Servicios de Orienta- forme de evaluacion de la
Orientacién correspondientes | cién Educativa para establecer pro- Gerencia del centro, Area
tocolo de coordinacion de Gestién Clinica o Servi-

cio de Salud Mental
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2. Coordinacion efectiva entre | N.° de reuniones/acciones con res- | Local Ficha de seguimiento e in-
servicios de salud mental y ser- | ponsables de Servicios Sociales y forme de evaluacion de la
vicios sociales y educativos responsables de Servicios Educati- Gerencia del centro, Area
vos para establecer protocolo de de Gestion Clinica o Servi-

coordinacion cio de Salud Mental
. Coordinacién entre las unida- | Reuniones para establecer proto- | Local Ficha de seguimiento e in-

forme de evaluacién de la
Gerencia del centro, Area
de Gestién Clinica o Servi-
cio de Salud Mental

autismo supra-area

Documentos y productos finales
¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

- Registro de indicadores.

OBJETIVO 6.6. Intervencion psicoterapéutica

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.6.1. Implantar intervenciones psicoterapéuticas especificas en los CSM con los recur-
sos materiales adecuados (por ejemplo, a padres para facilitar interaccién con
ninos/as de reciente diagnéstico, o a nifios/as y adolescentes de alto funciona-
miento en edad escolar).

6.6.2. Definir lineas especificas o programas especificos de intervencién en TEA en los

Hospitales de Dia de Salud Mental.

Actuaciones e indicadores

Para la valoracién del cumplimiento del objetivo, se evaluardn las actuaciones a través de
los siguientes indicadores:

Actuaciones Indicadores Alcance Fuente
1. Implantar intervenciones psi- | Establecidas Intervenciones psicote- | Local Ficha de seguimiento e in-
coterapéuticas especificas en | rapéuticas especificas en los CSM: forme de evaluacion de la
los CSM con los recursos ma- | (Si/No) Gerencia del centro, Area
teriales adecuados de Gestion Clinica o Servi-
cio de Salud Mental
2. Definir lineas especificas o | Programa especifico TEA en Hospital | Local Ficha de seguimiento e in-
programas especificos de in- | de Dia: (Si/No) forme de evaluacion de la
tervencion en TEA en los Gerencia del centro, Area
Hospitales de Dia de Salud de Gestion Clinica o Servi-
Mental cio de Salud Mental
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Documentos y productos finales

¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

Registro de indicadores.

Investigacion colaborativa en TEA

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.7.1.
en este ambito.

6.7.2.

Constituciéon de un grupo de interés para impulsar la investigacion colaborativa

Desarrollo de proyectos de investigacién sobre necesidades de las personas con

TEA en colaboracién con las asociaciones de pacientes y familiares.

Actuaciones e indicadores

Para la valoracion del cumplimiento del objetivo, se evaluaran las actuaciones a través de

los siguientes indicadores:

investigacion sobre necesida-
des de las personas con TEA

sobre necesidades de las personas
con TEA desarrollados (al menos un
proyecto: (Si/No) )

1. Constitucion de un grupo de | Grupo de investigacion constituido: | Central Acta de constitucion del
interés (Si/No) grupo
2. Desarrollo de proyectos de [ N.° de proyectos de investigacion | Local Documento especifico

Ficha de seguimiento e in-
forme de evaluacion de la
Gerencia del centro, Area
de Gestion Clinica o Servi-
cio de Salud Mental

Documentos y productos finales

¢ Documentos:

Proyectos de investigaciéon sobre necesidades de las personas con TEA.

¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

Registro de indicadores.
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Atenciéon a personas con TEA en la vida adulta
Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.8.1. Designacién de una persona de referencia en Salud Mental de adultos en cada
CSM, a la que se facilitara formacién especifica en TEA.

6.8.2. Coordinacion entre las redes de Salud Mental y Discapacidad en relacién con
pacientes TEA.

Actuaciones e indicadores

Para la valoracion del cumplimiento del objetivo, se evaluaran las actuaciones a través de
los siguientes indicadores:

1. Designacién de una persona | Designaciéon de referente de TEA | Local Ficha de seguimiento e
de referencia en Salud Mental | para pacientes adultos en cada informe de evaluacién
de adultos en cada CSM CSM: (Si/No) de la Gerencia del cen-

tro, Area de Gestion Cli-
nica o Servicio de Salud

Mental
2. Coordinacién entre las redes | Reuniones con SEMS-DI y con cen- | Local Ficha de seguimiento e
de Salud Mental y Discapaci- | tros residenciales en zona de refe- informe de evaluacion
dad en relacidon con pacientes | rencia (al menos 1 reunién): (Si/No) de la Gerencia del cen-
TEA tro, Area de Gestion Cli-
nica o Servicio de Salud

Mental

Documentos y productos finales
¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

Registro de indicadores.

Impulsar la implantacion de las actuaciones a través
de grupos de trabajo centralizados

Para llevar a cabo este objetivo se desarrollaran las siguientes actuaciones:

6.9.1. Constituciéon de un grupo multiprofesional para la implantacién de la linea TEA
(a partir del grupo de profesionales participantes en la linea TEA).

6.9.2. Impulsar la actividad de grupo de trabajo TEA en el que participa Salud Mental
y Atencion Primaria.
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TEA en la Comunidad de Madrid.

Actuaciones e indicadores

Para la valoracién del cumplimiento del objetivo, se evaluaran las actuaciones a través de

los siguientes indicadores:

Actuaciones Indicadores Alcance Fuente
1. Constitucién de un grupo | Desarrollo de actuaciones centrales | Central Acta de constitucion del
multiprofesional (n.°/total centrales existentes para el grupo
grupo)
Ficha de seguimiento e
Reuniones con grupo de trabajo TEA: informe de evaluacion
(Si/No) de la ORCSMyA
2. Impulsar la actividad de gru- | Desarrollo de actuaciones centrales: | Central Ficha de seguimiento e
po de trabajo TEA (Si/No) informe de evaluacién
de la ORCSMyA
3. Elaboracién y difusién de un | Libro blanco/Mapa de recursos elabo- | Central Documento especifico

mapa de recursos asistencia-
les y terapéuticos para TEA
en la Comunidad de Madrid

rado y difundido: (Si/No)

Ficha de seguimiento e
informe de evaluaciéon
de la ORCSMyA

Documentos y productos finales

¢ Documentos:

- Mapa de recursos asistenciales y terapéuticos para TEA en la Comunidad de Madrid.

¢ Informes de seguimiento de actividad anual:

- Registro de indicadores.
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