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Sumario o resumen

(objetivos, métodos, principales resultados, discig® y conclusiones del proyecto)

El objetivo principal de la presente investigac&ranzar hacia una mejor calidad de
vida de las personas con Trastornos del EspecttistA{TEA) y sus familias. A este

objetivo quedan supeditados todos los demas.

La finalidad de este proyecto (“La accesibilidadiatema sanitario de las personas con
Trastorno del Espectro Autista”) ha sido elaborar andlisis exploratorio de la
percepcion quedesde los profesionales de la salud y desde dgsagrfamiliasse tenia

de las necesidades en el acceso sanitario de ig@nps con Trastornos del Espectro

Autista.

Es necesario sefalar que, en la variedad que paedes TEA de los TEA, el colectivo
de personas con altas capacidades — personasrainor8é de Asperger - finalmente
no ha sido objeto de analisis en el presente ptoy&e ha considerado que este grupo
tiene necesidades especificas que requieren umliesparticular y que algunas
caracteristicacomo la existencia de un lenguaje verbal funciorell propio desarrollo
cognitivo generan unas vias de comunicacion y comprensiérpgsibilitan un acceso
diferente al sistema sanitario al del resto de ttastornos que se recogen en la

definicion de TEA. Asi pues, sea tenido en cuentie€omprension de los resultados.
El proyecto plantea las siguientes hipotesis:
Las personas con TEA presentan:

- Escaso acceso a meédicos de atencion primaria {edmedico de familia), ante

problemas de salud leves.

- Dificultades para el desarrollo de pruebas médéspecializadas: analisis clinicos,

pruebas de neuroimagen, etc

- [Escaso acceso a médicos especialistas (ginecobigizion buco-dental, servicio

de salud mental)
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Se seleccionaron dos muestras: un grupo de fandiéigsersonas con TEA (grupol) y
un grupo de personal sanitario (grupo 2). Tenieedo cuenta esta muestra, se
elaboraron dos cuestionarios diferenciados tantel eontenido como en el nimero de
items (58 item grupo 1 y 40 item grupo 2). El faonde las preguntas fueron en su

mayoria preguntas cerradas, con pocas opcionespeasta abiertas.

La distribucién de los cuestionarios del grupo lresizd entre las familias que en
Castilla y Ledn reciben atencion continuada destipina de las asociaciones

pertenecientes a la Federacion de Autismo Cagtllion.

Para la recogida de informacion del grupo 2 seieign diferentes vias. Por una parte
se recogio informacion de personal sanitario dereliftes especialidades a través del
enlace de los médicos del grupo; la seleccion ddiane se hizo procurando obtener
una muestra heterogénea. Una segunda via fue t@bwtson de cuestionarios a
personal sanitario asistente a cursos de formaabre los TEASI bien este grupo con
formacion pueden provocar un sesgo en los resuliagoha considerado que de cara al
futuro puede ser un dato relevante a la hora deaeastudios comparativos entre
segmentos de la muestra Una tercera via fue lacé@tealeatoria de participantes entre
los profesionales sanitarios pertenecientes a @sr@ias de Atencion Primaria de las
provincias en las que existen asociaciones denaoiten la Comunidad Auténoma de

Castilla y Leon.

Era primordial conocer la percepcion de las familfadel personal sanitario sobre la
calidad en la atencion de las personas con TEA®8drvicios sanitarios y cuales son

las dificultades en el acceso que se perciben

Las dificultades que perciben las familias haceferemcia a las caracteristicas
especificas de las personas con TEA y a las cestrad el sistema de gestion y
organizacion de los Servicios Sanitarios. Con retspe las caracteristicas asociadas al
trastorno una de las variables que mas influye efificultad de comprension por parte
de las personas con TEA de las situaciones enuassg encuentran; el 64% de las
personas con TEA presentan problemas de conduathaa de acceder a los recursos

sanitarios, el 89,7% de la muestra es incapaz denoeer 0 comunicar estados
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alterados de salud y un 90% no tienen capacidaa gamnunicarse con el personal

médico o con cualquier otra persona ajena a sulgingéas intimo.

Tanto el personal sanitario, como las familias m@an que es necesario modificar
algunos aspectos en la atencion sanitaria de lesonmes con TEA. Coinciden en
proponer medidas como la asignacion a este coted& un médico experto y/o la
creacion y aplicacion de protocolos especificos adeuacion. La especializacion
garantizaria una atencion eficaz, pudiéndose foarakn centros de referencia en los
que se dispusieran adaptaciones en los difereateiss, como la eliminacion de los

tiempos de espera, la utilizacion de pictogransestructuracion del contexto, etc.

Una conclusion fundamental de la investigacion &sdémanda de formacién e
informacion que ayude a conocer y comprender epoostamiento de las personas con
TEA ante problemas de salud y las estrategias jpaneenir y resolver eficazmente

problemas de conducta que interfieran en la atancio

Objetivos del proyecto

Objetivo General:

- Estudiar las dificultades percibidas por las faasily por el personal sanitario.

- Analizar en qué medida dichas dificultades obsiaanl una adecuada atencion
sanitaria a las personas con Trastorno del Espéaitista (TEA) en Castilla y

Ledn.

Obijetivos Especificos:

1. Describir qué dificultades son las que percibenfaasilias para el acceso a la

atencion sanitaria de personas con TEA en Cagtilion.

2. Conocer qué circunstancias llevan a las familia® acudir a consulta médica

ante un problema de salud.

3. Conocer si el personal sanitario de Castilla y Lpércibe dificultades en la

atencion sanitaria a personas con TEA.
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4. En el caso de que sean percibidas, describir digéillthdes son las que perciben

los profesionales médicos para una adecuada atesenitaria.

5. Conocer las necesidades percibidas por el persandhrio para la atencion a

personas con TEA.
Fases de realizacion del programa
Fase 1.

Reuniones para el disefio de cuestionarios queare@aformacion relevante a la hora
de evaluar la percepcién de necesidades y barpmasbidas por las familias de

personas con TEA y por el personal sanitario.
Fase 2.

Definicion de muestras representativas y recogéddados en ambos grupos.

- Reuniones, una en cada provincia con la Asociadgjpersonas con autismo para la

recogida de datos correspondiente al Grupo 1.

- Envio postal de los cuestionarios destinados aopat sanitario, con el fin de

recoger datos correspondientes al Grupo 2.
Fase 3.

Introduccion de los datos recogidos en un prograrftamatico de analisis estadistico
(SPSS)

Fase 4

Andlisis de datos, elaboraciéon de conclusionesaaedn memoria final y difusién de

los resultados.
Metodologia utilizada.
Participantes:

El trabajo de investigacién se ha desarrolladodasngrupos de trabajo:
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= Grupo 1. Familias de personas con TEA pertenecientes asigsientes
Asociaciones miembros de la Federacion Autismo ilGast Leon: Autismo
Avila, Autismo Burgos, Autismo Leon, Ariadna de &aknca, Fundacion TGD

Salamanca, Autismo Segovia y Autismo Valladolid.

= Grupo 2. Profesionales sanitarios pertenecientes a lasnGasde Atencion

Primaria de Castilla y Ledn y sanitarios de diféesrespecialidades.

Descripcion de la muestra, familias (Grupo 1)

Identificacion de la muestra:

La muestra con la que se ha trabajado y de la qgmriemos datos, figura en la
siguiente tabla, en ella se observa los porcentggsin lugar de residencia de las
familias y la edad y sexo de las personas afectadas

Rango edad de los sujetos con TEA * poblacién en la que reside la
unidad familiar * sexo

Poblacién en la
que reside la
unidad familiar
Sexo Rural Urbana Total

masculino rango delal8 11,3% 52,8% 64,2%
edad de 19a28 3,8% 11,3% 15,1%
de 29a 39 3,8% 17,0% 20,8%
Total 18,9% 81,1% 100,0%
femenino rango delal8 ,0% 66,7% 66,7%
edad de 19a28 13,3% 20,0% 33,3%
Total 13,3% 86,7% 100,0%

Se distribuyeron a diversas provincias de la Codadhide Castilla y Leén 92
ejemplares de cuestionarios, abarcando una musgmdicativa de familias que en
estos momentos estan asociadas y/o pertenecerliatiatas asociaciones que atienden
a personas con autismo en dicha Comunidad. DeSlagainilias, que estan asociadas
en Castilla y Ledn siguiendo criterios del grupe, descartaron las personas con
sindrome de Asperger y las que son atendidas elpam@éente. Del conjunto de
familias se ha obtenido contestacion de 76. Dad® agunos de los cuestionarios
recibidos estaban incompletos han tenido que sain@ldos por lo que la muestra se
reduce a 68 familias, lo que supone un 74 % dal t& los esperados
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En cuanto a las distintas provincias que han codalmg los datos con los porcentajes
por localidad aparecen en la siguiente gréaficaladwd aparece reflejada por cuestiones

técnicas que impidieron la recogida de datos.

11,29% ELebn

B Salamanca
30,65% O Segovia
HBurgos

@ Valladolid

32,26%

Gréfico 1. Porcentajes por localidades de la Codadhde Castilla y le6n que han

cumplimentado el cuestionario dirigido a familias

Descripcion de la muestra del personal sanitari@Grupo 2)
Se distribuyeron 200 cuestionarios. Han contestddmuestionario 109 profesionales

sanitarios.

Sefialamos por grupos profesionales los siguiemteeptajes

5,569 0,93%

Profesionales sanitarios

21,30% mMédico m Trabajador social
mPsicélogo Clinico mAux. de enfermeria
ZEnfermeria

" 67,59%

De ellos, eb0% pertenecen a Centros de Salud y el 40% a ttesit
Algunos de los profesionales (18%), se les entegiestionario tras haber asistido a

un curso de formacion sobre autisrbresto han sido distribuidos por el equipo o por
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la Gerencia de Atencion Primaria y entre diversggeeialistas por los médicos del

equipo, en los porcentajes que se muestran edfeasiguiente:

41,12% 40,19%

18,69%

B GAP Gerencia de Atencion Primaria, forma aleatoria
B Han acudido a actividades de formacion sobre autismo
@ Distribuido por los médicos del equipo

Distribucion por provincias29,8% pertenecen a Valladolid y el 27,9% a Burgds
13,5% a Avila, el 10,6 a Salamanca, 10,6 a SegoVid Soria.

localidad de trabajo
B Salamanca B Avila
BSegovia @Valladolid

EBurgos O Soria

7,69% 10,58%

10,58%

29,81%

27,88%

13,46%

Edades66% entre 40 y 58 afios, el 26% entre 21 yw341,8% con mas de 60 afios.

26,42%

7,55%

edad
mde 21 a 39 afios

Bde 40 a 59 afios
Emas de 60 afos

66,04%

Sexa 59,4% mujeres y 40,6 hombres.
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Anos de ejercicipMas de 20 afios el 52,3%, de 11 a 20 afnos, e¥d 36 5 a 10 afos
11,2% y menos de 5 afios el 16,8%.

60,0%

50,0%

40,0%

30,0%7

Porcentaje

20,0%7

10,0%

0,0%" "
menosde5 de5al10 della?20 Masde 20
afios afios afios afios
Afios de ejercicio de la profesion

Justificacion del grado de cumplimiento del proyea objeto de la subvenciéon

Este proyecto ha supuesto un analisis exploraticm en matices que es necesario
seguir perfilando. El objetivo principal era conolzpercepcion que tenian las familias
de personas con TEA y el propio personal sanitsoiore las demandas y posibles
barreras o dificultades con las que se encuentragl acceso al sistema sanitario las

personas con TEA.

Se han encontrado datos relevantes que manifielstgmercepcion que tanto familias
como personal sanitario tienen sobre el escass@a@enédicos de atencion primaria
(pediatra, médico de familia), ante problemas deidsdeves y la presencia de

dificultades para el desarrollo de pruebas médispscializadas.

Durante el desarrollo del proyecto han surgido redgumodificaciones que no estaban
contempladas inicialmente. Una primera modificacitm sido la no inclusién del
colectivo de altas capacidades, una segunda laci@mi sobre la hipétesis inicial de
trabajo que planteaba el escaso acceso a meédipesidstas como la atencion
ginecoldgica o buco-dental. (La adecuacion a egtatdsis ha quedado condicionada
por variables como la edad o el sexo y no han jpoeldraerse datos significativos con
el tamafio reducido de muestra susceptible de maceatencion ginecoldgica

especializada o buco-dental).

10
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Debe ser tenida en cuenta la “mortandad experiiestala obtencion de repuesta

debido a los limites de fechas solicitados pacataplimentacion de los cuestionarios.

Las variaciones que han surgido en el transcurs@mbgecto de investigacion no
afectan al objetivo final del mismo: conocer lagegcion de necesidades de mejora en

el acceso sanitario de las personas con TEA.

RESULTADOS

CUESTIONARIO DE FAMILIAS

DIAGNOSTICO

Siguiendo la clasificacion del DSM IV-TR, el 72,8% la muestra presenta Trastorno
de Espectro Autista, el 1,4% Sindrome de Rett],4% trastorno desintegrativo
infantil, 2,8% trastorno de Asperger (casos quearosido tenidos en cuenta en el resto

del andlisis) y 1,4% trastorno generalizado deaeo no especificado.

El 95,5% refiere que tiene algun informe que Idtifies, informe elaborado por un
psicologo en un 33,8%, por un médico en un 29,286rydiversos profesionales en un
30,8%.

Un 62,5 % afirma que tuvieron dificultades en lalimcion del diagndstico.
Dificultades relacionadas, en un 28,2% con el descdmiento del trastorno por parte
de los profesionales, dificultades al recibir décer y variados diagnosticos (23,1%),
retrasos en el tiempo que consecucion del diagmos(iL5,4%), desconocimiento por
parte de la familia al no saber donde acudir (12,886ca o ninguna coordinacién entre
los profesionales implicados (12,8%), y necesidadielsplazarse a otra ciudad en un
desplazamientos (7,7%).

Respecto al tiempo que tardaron en recibir un distigo definitivo, el 41,4 % expresa
que fueron mas de cuatro afos. Siendo el psiqu{@B#®%), el psicdlogo (25%),
neurélogo (12,5%), otros especialistas (29,7%) peéliatra (3,1%) los encargados de
llevarlo a cabo.

11
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CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON TEA DE LA MUE STRA

Comunicacion

El 80,3% muestra dificultades en la comunicaciorbae presentando un lenguaje
verbal limitado en cuanto al uso de palabras, #aste.
De las personas que no presentan un adecuado jeneguaal

- el 80 % tiene dificultades en el reconocimiento gnajo de imagenes (fotografias,
dibujos...)

- el 77,7% en el uso de signos.
- el 76,1% tiene dificultades incluso combinandoamsistemas de comunicacion.
Sélo el 12,3% de las personas con TEA son commaadi entendidas por quienes no

pertenecen a su circulo mas inmediato, mientraeb87,7% se muestran incapaces de

comunicarse con personas ajenas a su circulo tm@&®.n

¢puede ser entendido por cualquier persona?

Porcentaje
valido
Le entiende bien cualquier persona ajena a su entorno 12,3
Le entiende regular cualquier persona ajena a su entorno 22,8
Le entiende mal cualquier persona ajena a su entorno 64,9
Total 100,0
Conducta

El 67,7% de las personas con TEA presentan proklelmaonducta durante el acceso a
los recursos sanitarios. En estos casos, las mihescque generan con mas frecuencia

dichos problemas son:

extraccion de sangre (47,1%),

- consultas generalistas (45,6%),

- consultas odontoldgicas (38,2%),
- urgencias (35,3%),

- ingresos hospitalarios (26,5%).

12
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Estos problemas de conducta segun el 79,6% desapavedisminuyen si las personas

con TEA estan acompafiados de un familiar o de passcercanas a ellos

Este tipo de conductas desaparece si

Porcentaje
vélido
desaparece o se atenua si esta acompafado por 79.6
familiar o persona cercana '
no desaparece ni se atenua aunque esté 20.4
acompafiado por un familiar o persona cercana ’
Total 100,0

El 61% considera que estas conductas también digerinsi conocen al profesional
médico de antemano, si se realizan pequefias nmamidites en el contexto sanitario
(64,9%) o si la persona con TEA ha experimentagdraprograma de desensibilizacion
previa 0 se la ha anticipado su asistencia la eemtdico (50%). y exploraciones
médicas (50%).

Habitos de autonomia y de salud

El 91,1% de las personas con TEA a juicio de soslilres no son capaces de cuidar
de si mismos. El 86,2% necesita ayuda para lavars#,,4% para vestirse, el 81,5%
para desplazarse. El 93,9% necesita ayuda pararaedsu propia salud, el 90,6% para

mantener su aspecto personal adecuado y el 96 ,@0eygar peligros.

cuidar su propia salud

Porcentaje
valido

necesita ayuda para cuidar de su propia salud 93,9
no necesita ayuda para cuidar de su propia salud 6,1
Total 100,0

Respecto a los habitos de salud que la persona Téoh realiza de manera

independiente:

- el 11,3% es capaz de realizar de manera indepeadaeas de aseo personal,
- el 24,6% es capaz de mantener una higiene bucaldent

- el 21% puede abrigarse cuando hace frio y quitapsecuando hace calor,

- el 16,9 % hace ejercicio,

13
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- el 6,5% puede pedir o tomar analgésicos,

- el 1,6% es capaz de pedir ir al médico cuando ¢esita.
Sensibilidad

Un 61% de las personas con TEA presenta alteraienda percepcion sensorial, de
ellas, el porcentaje obtenido, observando que erhowu sujetos se dan varias

conjuntamente, es:

- un 90,9% es sensible a estimulos auditivos,
- Un 66,7% es sensible a estimulos visuales,
- un 62,1% es sensible a estimulos dolorosos
- un 50% presenta hipersensibilidad tactil

- un 34,8% presenta hipersensibilidad olfativa

ESTADO DE SALUD

El 86,2% de las familias consideran que la salsgtdide su familiar con TEA es

normal, sin embargo la familia refiere que:

- el 17,6% presenta problemas digestivos

- el 11,8% presenta problemas dentales graves
- el 11,8% presenta problemas visuales

- el 10,3% presenta problemas traumatoldgicos

- el 8,8% presenta problemas ginecoldgicos y auditivo

El 54% de los entrevistados afirma que su famiian TEA presenta trastornos

asociados, de los cuales, el
- 13,2% presenta trastorno por déficit de atencidmhsperactividad
- 11,8% presenta epilepsia

- 5,9% padece trastornos mentales

14
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- 7,4,% presenta combinacion de varios de estodgmmais

- 10,3% presenta problemas no especificados

Trastornos y/o enfermedades

Porcentaje
valido

Si 54,0
No 46,0
Total 100,0

El 81,4% de las personas con TGD han acudido emalgcasion al Servicio de

Psiquiatria, y de éstas, un 35,3% lo hace al méasseces al afio.

El principal motivo de la consulta a dicho servide psiquiatria es la revision
farmacoldgica ya que el 68,7% toma medicacion dedocontinuada en su mayoria

antidepresivos (60%) y ansioliticos (20%).
Reacciones ante el malestar

Cuando la persona con TEA estd enferma, el 47,7%epaz de quejarse o de
comunicar que no se encuentra bien, el 72,6% noapaz de quejarse ante leves
indicios de dolor o malestar, el 71,9% planteacdifades a la hora de tomar la

medicacion, el 60% plantea dificultades cuande@ sedlizan exploraciones.

Plantea dificultades cuando se le
realizan exploraciones médicas

Porcentaje
valido

no tiene capacidad
para comunicarlo

si 60,0
Total 100,0

40,0

Al 77,6% de las personas con TEA los problemasatiglsafectan a su conducta y a su

estado emocional, reaccionando de muy diversa maner

USO DE LOS SERVICIOS SANITARIOS

Un 49,2% de la muestra utiliza los servicios saioigaen los primeros sintomas, un

47,5% si los sintomas no desaparecen y un 3,3%lodarafectacion es ya grave. En el

15
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95,4% de los casos es la madre, padre o amboseguammmpafnian a la persona con
TEA.

Cuando la persona con autismo acude al médico:

al 74,2% le pone muy nervioso la sala de espera,

- el 1,6% cuenta al médico lo que le pasa

- enel 70,8 % es el familiar que le acompafa quitarrna al médico
- el 88,7% no comprende lo que le dicen, ni siguénidisaciones

- el 28,8% rechaza la entrada al centro médico.

- 21,7% ha dejado de acudir al médico con su famiier TEA por los problemas

gue conllevaba.

El 88,1% cuando tiene que hacer uso de un sendeiosalud lo hace por el
procedimiento ordinario, recibiendo atencion saisitasolamente por la seguridad social

el 70,1% de la muestra
El 80,6% de las familias han acudido a alguno deSkervicios de Urgencias.

El 33,8% de las familias participantes en la priservestigacion afirma que tiene que
desplazarse a otra localidad para que su famidiarTEA reciba la necesaria atencion

sanitaria. De este 33,8% que se desplazan
- el 27,3 % lo hacen de un pueblo a la ciudad;
- el 22,7% de una ciudad a otra y

- el 36,4 % tienen que acudir a otra comunidad auéno

¢ A cuanta distancia de su localidad?

Porcentaje
valido
del pueblo a la ciudad 27,3
de ciudad a ciudad 22,7
ciudad a otra comunidad 36,4
otros 13,6
Total 100,0
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Calidad de la atencién sanitaria

En un 55% la asistencia a los servicios espectigzgenera dificultades en la atencién
para la persona con TEA.

En general el 62,5% considera que la calidad atelacion y en los servicios sanitarios
es menor para las personas con TEA que para eldesas personas, debido

- en un 49% al desconocimiento por parte de loseprofiales médicos de las
caracteristicas y peculiaridades especificaagsipdrsonas con TEA

- yenun 25% a la falta de sensibilidad del sisteamatario.

Considera que la calidad en la atencién y en los
servicios sanitarios es la misma para las personas
con TEA que para el resto de las personas?

Porcentaje valido

si 32,8
no, es mayor 47
no, es menor 62,5
Total 100,0

Propuestas de mejora presentadas por las familias

El 91,1% considera necesario modificar algunosaspeale la atencidn sociosanitaria

¢ Considera necesario modificar algunos
aspectos de la atencién sanitaria actual

Porcentaje valido

si 91,1
no 8,9
Total 100,0
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El 95,1% opina que el personal sanitario necesitayom informacion sobre

caracteristicas de los TEA

Se necesita una mayor informacién del personal
sanitario sobre caracteristicas de los TEA

Porcentaje valido
mucho 80,6
bastante 14,5
poco 3,2
nada 1,6
Total 100,0

También consideran necesario (98,4%) que se demafodn a los médicos de familia
sobre aspectos relacionados con problemas de falad y otras dificultades que
puedan presentar las personas con TEA. Asimismmaopue se deben mejorar las
vias de comunicacién (96,6%) y coordinacion (96,8¥)e los distintos profesionales

del &mbito sanitario.
CUESTIONARIO DEL PERSONAL SANITARIO

CONOCIMIENTOS SOBRE AUTISMO .

El 80 % de los profesionales sanitarios considguanconocen poco o nada el autismo
y el 20% bastante o mucho.

La formacion en autismo la han adquirido:

« Enlacarrera, el 21%.
« En cursos, jornadas y congresos, el 16%.
* Enlas Asociaciones, el 2%.

* De manera conjunta, el 61%.
La formacién que demandan:

» Deteccion y diagnostico de los TEA, el 37%.
» Caracteristicas de los TEA, el 28%.
» Intervencion a lo largo del ciclo vital, 11%.

» Orientacion y apoyo a las familias, el 11%.
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» Actuaciones puntuales en exploracion médica, el 8%.

e Trastornos de conducta, 5%.

CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON TEA

El 92% de los sanitarios que se recogen en latigaeson creen las personas con TEA
presentan problemas de conducta a la hora de aczéoe recursos sanitarios y el 8%

creen que no.

Los tipos de problemas de conducta que sefialan otaBedrecuentes

Ansiedad: 20%; Gritos: 19%; Llantos: 14%; Agresmne objetos: 11%;

Autoagresiones: 10%; Fugas: 9%; Ecolalias: 9%; gigres a otros: 8%

Lugar donde mas se producen los problemas de canengeneral

» Consultas generalistas, el 25%.
» Andlisis de sangre, el 20%

» Urgencias, el 20%

* Ingresos hospitalarios, el 19%
* Dentista, el 16%

Consideran gue las conductas desaparecen o disgnisuy

* Va acompafiado de un familiar, el 99%.

» Conoce al profesional médico, el 98%.

* Si la persona con TEA ha tenido un programa denddsiizacion previa, el
94%

e Si se producen pequeiias modificaciones en la sataeb personal sanitario, el
90%

Comunicacion

El 44% opinan que la persona con TEA es capaz di e 0 comunicar que no se
encuentra bien, sin embargo, el 56% cree que no.
* Se queja excesivamente ante leves indicios de datmlestar: 30% si; 70% no.

* Rechaza acudir al médico: 77% si; 23% no.
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* Plantea dificultades a la hora de tomar los medérdos: 87% si; 13% no.
* Plantea dificultades en la exploracién médica: $#£%% no.

* Los problemas de salud afectan a su conducta: §38%oao0.

ATENCION Y PRACTICA PROFESIONAL .

El 64% dicen que si conoce alguna persona con €E26% dicen que no.

El 54% ha mostrado inseguridad cuando han conacigioa persona con TEA; el 21%

desconcierto; el 14% lo derivaron a otro servicio.

En el caso de que en el ejercicio de su profesion
haya conocido a personas con TEA ¢ cual fué su
primera reaccion?

Porcentaje
valido

Desconcierto 21,1
Inseguridad 54,4
Derivacion 14,0
diagnostico y derivacion 3,5
otras 53
desconcierto e

inseguridad 18
Total 100,0

Ante la pregunta ¢ Qué especialista de la medi@ba cealizar el diagndstico?
Pediatra: 34%; Psiquiatra: 16%; Neurdlogo: 11%.

El 93% consideran que el diagndstico debe reabzdesforma interdisciplinar.

¢ Existen dificultades a la hora de hacer el diagpuss El 89% dicen que si; el 11%

que no.

Los profesionales de la muestra creen que lasipales dificultades son:
» Desconocimiento, el 82%
» Falta de tiempo, el 12%

» Falta de implicacion, el 6%.
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El 58% cree que la calidad en la atencion en Ingcies sanitarios es la misma para las
personas con TEA que para el resto de la poblasdgual; el 39% cree que es menor,

y el 3% cree que es mayor.

¢ Considera que la calidad en la atencién y en los
servicios sanitarios es la misma para las personas
con TEA que para el resto de las personas?

Porcentaje
valido
S n 58,3
no, es mayor 2,9
no, es menor 38,8
Total 100,0

Del 39% que cree que es menor, las causas sordd2oonocimiento, el 70%; Por

desinterés del sistema sanitario en su conjun@3%l, Por discriminacion el 7%.

El 42% cree que la persona con TEA suele acudis aérvicios sanitarios cuando la
afectacion es grave; el 38% si los sintomas nopaeseen; y el 20 % en los primeros

sintomas.

Las conductas que mas han observado en la persoride®d cuando acude al médico:

e Le pone muy nervioso la sala de espera: 94% sn®&%

* Le cuenta la persona con TEA al médico lo que $ap2% si; 98% no.
* Le cuenta el problema el familiar que le acompaibé&b si; 24% no.

» Se entera de lo que le dicen y sigue las indicasioh7% si; 83% no.

* Rechaza la entrada al centro médico: 77% si; 23% no

* No acude al médico y se lo cuenta un familiar: 83240%

El 96% considera necesario modificar algunos aspei¢ la atencion sanitaria actual

para mejorar la atencion a las personas con TEAeree que no.

msi
Eno

95,70%
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Propuestas de mejora

* Asignacion a un meédico experto en TEA: 47%.
e Adaptaciones en el acceso a los diferentes sesvi8it%o.
» Atencion médica especifica: 17%.

» Atencion médica permanente: 4%.

« Mas informacion sobre las caracteristicas de lo&:TH 99% lo considera

bastante o muy importante; el 1% poco o nada iraptet

* Informacion a los médicos de familia sobre los fEwias de salud fisica de las
personas con TEA: El 98% lo considera bastante yimportante; el 2% poco

0 nada importante.

* Informaciéon a los hospitales y personal sanitamo cdmo proceder en los
cuidados de salud de la personas con TEA: El 96é6ihsidera bastante o muy

importante; el 4% poco o nada importante.

* Mejorar la comunicacion entre los profesionales9&o lo considera bastante o

muy importante; el 4% poco o nada importante.

* Mejorar la coordinacion entre los profesionales9&% lo considera bastante o

muy importante; el 4% poco o nada importante.

Otras necesidades no preguntadas

Guia de actuacion comun para toda la comunidadtq&ulo de actuacion).
Problema de masificacion en los centros publicm&gcminutos por paciente).
Ensefar “facilitadores” para una mejor atencion.

Equipos especializados y multidisciplinarios desdein, diagndstico y tratamiento de
los TEA dentro del sistema publico sanitario.

Guias de informacién y charlas.

Tener un experto en TEA donde poder acudir y quedioe la atencion (médico de

referencia)

Herramientas para el diagnéstico precoz.
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Formacion especifica a los pediatras en TEA paectie signos de alerta.

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Analisis de los cuestionarios de familias

DIFICULTADES PERCIBIDAS POR LAS FAMILIAS EN EL ACCE SO Y USO
DE LOS SERVICIOS SANITARIOS

Las dificultades y circunstancias que relatan Emilias a la hora de acceder a los

recursos sanitarios, pueden agruparse en dos grandgtos:

Las que hacen referencia a las caracteristipgesifigas de las personas con TEA en:
- comunicacion
- estado de salud
- conducta

- percepcién sensorial

Las centradas en el sistema de gestion y orgadizade los Servicios Sanitarios
(personal sanitario, procesos de derivacion, adnaaion,...):

- condiciones ambientales

- recursos existentes

- conocimiento de los TEAS

Dificultades de acceso que hacen referencia a laaracteristicas especificas de las

personas con TEA
Comunicacion

La persona con TEA preserddicultades graves y permanentes para comunicar a
sus cuidadores la necesidad de acudir a un servicganitario por encontrarse mal.
Segun la familia de estas personas, tan sélo @ @¢llos sujetos son capaces de cuidar
de su salud. Pero el problema aun es mayor, erB4i¥9de los casos analizados se
constata, esta falta de capacidad del sujeto c@ndeEreconocer o comunicar estados
alterados de salud.
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Esta falta de comunicaciones concreta endiflaultad para reconocer sensaciones
corporales como mensajes de alerta hacia su estade salud y la ausencia de
competencias comunicativas para poder expresar lasstados corporales Hemos
comprobado que el 80,3% muestra dificultades eoaunicacion verbal, presentando
un lenguaje verbal limitado en cuanto al uso dealpak, frases...lo cual dificulta
enormemente las posibilidades de comunicar su lpodilencia o malestar. En este
aspecto de la comunicacién conviene resaltar gquasdpersonas carentes de lenguaje
verbal, el 80 % tiene dificultades en el reconoemwm y manejo de imagenes
(fotografias, dibujos,...) y el 77,7% en el uso dges. Incluso cuando se combinan
estos sistemas (signos, imagenes y verbalizacsmgses), el 76,1% sigue presentando

problemas para comunicarse.

El 87,7% tiene dificultades para ser entendido gpensonas ajenas a su entorno, es
decir, sOlo en el 12,3% de los casos las personasTEA son comprendidas y
entendidas por personas que no pertenecen a sipainés inmediato, es decir habria
algo menos de un 90% de personas incapaces de aaenicarse con el personal
médico o con cualquier otra persona ajena a sulgirsas intimo. Por otro lado hemos
podido observar que sélo en torno al 23% de lasopass con TEA manejan sistemas
alternativos de comunicacion (imagenes y/o simpolies forma comprensible para

personas ajenas a su entorno.

En relaciébn con la situacion descrita anteriormeott® dato que corrobora esta
afirmacion es que un 72,6% de la muestra es incdgapiejarse ante leves indicios de
dolor o malestar; es decimp solamente tienen dificultades para comunicar estios

de salud sino también incluso para expresarlofque no es lo mismo que
comunicarlos). Es la familia quien, a través delammiento estrecho que tienen de la
persona con TEA y de la interpretacion que hacesudeonducta (un 77,6% altera su
comportamiento o estado emocional cuando no estalmiente sanos), puede inferir
gue el estado de salud de dicha persona no esbgldlao el adecuado. Resulta
especialmente relevante, cdmo en esta interpretaa@d@onductas, uno de los sintomas
mas frecuentes que reconocen las familias comaiinde enfermedad, es la falta de
actividad, la apatia o descenso de las rutinas sesines tipicas de los TEA

(paraddjicamente un buen comportamiento, en ocesj@s signo de estar frente a un
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estado no saludable). Tras estas consideraciorggapws deducir que los casos mas
graves son aquellos en los que la persona no mstaifini expresa ninguna
sintomatologia especifica o anomala que promueva vwusita al médico, aun

padeciendo afecciones graves y/o complicadas.
Estado de Salud

Si bien el 86,2% de las familias consideran qusalad fisica de su familiar con TEA es
normal, las propias familias refieren que con fezmia el 17,6% presentan problemas
digestivos; el 11,8% problemas dentales gravesl &% problemas visuales; el 10,3%
traumatologicos; el 8,8% ginecologicos y auditiioslo esto implica que a pesar de la
dificultades para comunicar y manifestar sensasiaie malestalas personas con
TEA, tienen que acudir a servicios sanitarios espedizados con cierta
periodicidad. El uso de estos servicios genera dificultadel& etencion segun afirma

el 55% de los familiares entrevistados.

Muchas personas con TEA presentan trastornos asscieecuentemente al autismo,
por lo que precisan atencion médica especialiZzald®% de los entrevistados afirma

que su familiar con TEA presenta trastornos asociams entre los que destacan por
orden de importancia el trastorno por déficit deneidon con hiperactividad (13,2%); la
epilepsia (11,8%); los trastornos mentales (5,9 %)rombinacion de varios de estos
problemas (7,4%) y otros problemas no especificdtids3%) como: los problemas de
conducta que si se padecen suelen verse agravadatiaciones nuevas o de dificil
comprension para estas personas, como son lasigitaa relacionadas con el ambito

médico.

La frecuente comorbilidad en el caso de las pessooa TEA requiere que se preste un
interés especial a la atencién recibida enSesvicios de Salud Mental El 81,4% de
las personas con TEA ha acudido en alguna ocasi@eraicio de Psiquiatria, y de
éstas, un 35,3% lo hace al menos dos veces alLaBomotivos de estas visitas son
principalmente los tratamientos farmacoldgicos @& manifestaciones conductuales
tipicas de los TEA (un 68,7% toma medicacion denéorcontinuada en su mayoria

antidepresivos -41,4%- y ansioliticos -20%-) y lasdueda o confirmacion del
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diagndstico (aun habiendo recibido sélo un 25%admliestra total el diagnostico por

dichos Servicios).
Conducta

El 67,7% de las personas con TpAesentan problemas de conducta a la hora de
acceder a los recursos sanitaripsconductas como autoagresiones, gritos, llantos,
fugas, agresiones a objetos,... y que se dan paincente en la s situaciones de
extraccidon de sangre, consultas generalistas, ultassodontolégicas, urgencias e

ingresos hospitalarios.
Percepcion Sensorial

Las personas con TEA muestran, en su mayoria, imptantes alteraciones
sensoriales La hipersensibilidad que en un 61% -segun lossdahalizados- presenta
la poblacién con TEA obliga a adoptar medidas yptataones que faciliten el control
de estimulos asi como la comprension del entoraosénsibilidad a los estimulos
auditivos (90,9%) y visuales (66,7%) son, las méscuentes seguidas de la
hipersensibilidad tactil (50%) u olfativa (34,8%)demas debemos de tener en cuenta
gue en algunas personas con TEA se dan combinacentee los diversos tipos de

hipersensoriabilidad.

Dificultades de acceso relacionadas con la capactialel Sistema Sanitario de

ofrecer una atencién adaptada a los TEA
Condiciones ambientales

Uno de los factores mas influyentes en el accedasipersonas con TGD sistema
sanitario es su inflexibilidad a la hora de adaptase a las caracteristicas especificas
de las personas con TEAEN ocasiones, las adaptaciones necesarias haeeenaé a
pequefios cambios fisicos en los lugares de la®pmqgibnes o de las intervenciones
meédicas. Por ejemplo, las hipersensibilidades cure roas frecuencia aparecen en
nuestra muestra, podrian ser facilmente tratadasneocentro sanitario (eliminar las

batas blancas, reducir el volumen de dispositivosos, localizar espacios y
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momentos de menor contaminacion acustica, menaepee de estimulos visuales,

reduccion de los tiempos de espera, etc.).

Como evidencia de la existencia de estas barrendsentales nos encontramos que
aungue el 70,1 % de la muestra participamteipe atencion sanitaria por la seguridad
social, muchas familias acuden a consultas privagasiertas especialidades, como
neurologia, odontologia, psiquiatria, pediatrigalofologia,... buscando una mayor

flexibilidad en el entorno y/o una individualizanién la atencion.

Por otra parte es importante sefialar que el 80@&%aslfamilias han acudido a alguno
de los Servicios de Urgencias existentes. Si bgenierto que no conocemos el dato
pertinente en la poblacién sin autismo, si que wd@ deducir que esta asistencia
masiva a urgencias puede ser causada por tredgsosittunstancias: la mayor tasa de
accidentes que podria presentar esta poblaciéexflariencia nos dice que no puede
considerarse esta afirmacion con la fiabilidad sage); el acudir a los servicios

meédicos solo cuando las afecciones de la persandl€d, son graves o muy graves; 0
el que a través de los servicios de urgenciagnilii suprime esperas prolongadas y
continuadas en diferentes servicios, elimina pmxgsrevisiones complejos de realizar
en una persona con autismo en repetidas ocasigngge el paciente sale con las
pruebas y el diagnéstico de la enfermedad realjzadbiendo agrupado en una sola
visita todos los altercados o problemas de condyatasiguiendo el proceso ordinario
posiblemente se hubieran repetido una y otra vez.

Recursos existentes

Otra de las dificultades que conviene sefalar eglécionada con laecesidad de
desplazamiento en busca de recursos y de atenciémdica especificakl 33,8% de
las familias participantes en la presente invesifgaafirma que tiene que desplazarse a
otra localidad para que su familiar con TEA redéanecesaria atencion sanitaria. De
ellos, el 27,3% lo hacen de un pueblo a la ciuéa@2,7% de una ciudad a otra y el
36,4% tienen que acudir a otra comunidad autén&st@as desplazamientos, y siempre
segun las familias, los tienen que realizar caert&i periodicidad y por motivos

diversos, entre los que destacan especialmentaidgubda de un diagndstico, las
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revisiones psiquiatricas, odontologicas y neuraagy y la busqueda de profesionales

especializados en TEA.

Respecto a los recursos existentes conviene sééiaaorme preocupacion que causa a
las familias la ausencia de Servicios especializao eldiagnostico delos TEA. El
62,5% afirma que han tenido que superar dificutalasta conseguir el primer
diagnéstico. Dificultades en muchos casos referadas retraso en el diagndstico (un
41,4% afirma que se demoraron mas de cuatro af@s)) desconocimiento por parte
de los profesionales (28,2%), a errores en el dstpgo inicial (23,1 %), a
desinformacion sobre donde poder acudir para peesoramiento y ayuda (12,8 %), a
la falta de colaboracién por parte de los profesies (12,8%) y/o a la necesidad de

desplazarse a otras provincias (7,7%).
Conocimiento de los TEA

Muchas de la familias, el 62,5,%, responden quealaad de la atencion sanitaria es
menor que la del resto de la poblacion y sefialamoc@ausa, en un 49%, el
desconocimiento por parte de los profesionales enédde las caracteristicas y
peculiaridades especificas de las personas con HBAJn 25% la falta de sensibilidad
del sistema sanitario y en tanto por ciento muyimmonel desinterés que muestra el

cuerpo meédico hacia estos pacientes.

La mayoria de las familias refiere que el tratahido por los profesionales de los
ambitos sanitarios (médicos de distintas espeeiddid, personal de enfermeria,
trabajador social) ha sido bueno o muy bueno, & icica que no se puede confundir
“dificultad en el acceso” con “atencion recibid&ds pocos casos que refieren una
atencion inadecuada se centran nuevamente en @speelacionados con el

desconocimiento por parte de los profesionalessaheximiento que les lleva a no

saber como actuar y a utilizar las mismas pautaggta el resto de los pacientes.

PROPUESTAS DE MEJORA PLANTEADAS POR LAS FAMILIAS

Tal y como ya se ha comentado anteriormente, laorfeayge las familias participantes
en el presente estudio opinan que es necesaridicandilgunos aspectos de la atencion
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sanitaria actual dirigidos a mejorar el accesosaskrvicios sanitarios. En este sentido

las familias sefialan algunas propuestas de mejeraejdeberian tener en cuenta.

- Como medidas de urgencia, consideran de gran tenma que se regularice y
generalice a toda la poblacion con TEA ciertos Sy como la atencion
bucodental y/o la atencion especifica especialifpdesonal sanitario y doctores
especializados, o al menos, familiarizados conctaacteristicas especificas y las
necesidades médicas propias de las personas con TEA

- Asimismo plantean la necesidad de promover Prodscdé Actuacion especificos
para personas con TEA en aquellas especialida@esvicios a los que asisten con
mayor asiduidad o donde presentan mayores probledesadaptacion y

colaboracién en el proceso médico.

- Creen -un 95,1%- que es prioritario ofrecer maymmacion e informacion al
personal sanitario que atiende a las personas E&ncon la elaboracion y difusion
de programas de intervencién, protocolos, guialsugmas practicas, asignacion de

equipos de referencia o especializados,...

- También demandan y echan en falta (98,4%) queesenla cabo campafias de
informacion a los médicos de familia, pediatraseyspnal sanitario en general,
sobre los aspectos relacionados con los problemasldd fisica de las personas
con TEA.

- Consideran que se deben potenciar mas aun lagl®iasmunicacion (96,6%) y
coordinaciéon (96,5%) para que estas sean mas $lyiddicaces entre los distintos

profesionales y servicios sanitarios.

- Por otra parte piensan que se deben promover pagjaddptaciones que faciliten el
acceso a las personas con TEA eliminando o compeasias barreras que les
impiden ese acceso como al resto de la poblacidm @in discapacidad (reducir los
tiempos de espera, procurar espacios 0 momentoagiimeraciones, promover

equipos profesionales de referencia que ya coratiExrs conductas propias del
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autismo, seleccionar aquellas pruebas de exploraziintervencion adecuadas o

adaptadas a las peculiaridades de cada paciente,...).

En cuanto a los problemas de conducta que preskstgersonas con TEA a la hora de
realizarles exploraciones médicas o de accedes &dovicios Sanitarios, las propias

familias proponen las siguientes formas y actuasqrara prevenirlas.

- Facilitar siempre y en todo momento que la persmmaTEA esté acompafiada por
una persona de confianza que le sirva de apoyaegfeeencia (79,6%).

- Facilitar que la persona con TEA conozca al eqdgp@rofesionales médicos y esté
familiarizado tanto con las personas como con ghrfuinstrumental, espacios,...
(61%);

- Realizar pequefias adaptaciones sobre el conterima&hdo estimulos adversos y
altamente molestos para las personas con TEA (exdesivo, tumulto de personas,

reduccion de las esperas en las consultas,...) (64,9%

- Promover desde los Centros de Atencion a las passcon TEA en colaboracion
con los Centros de Salud programas de desenaiddiz médica que vayan
habituando poco a poco a la persona con TEA anktsuimentos y exploraciones
médicas (50%).

- Prever la administracion de anestesia para expdoragie en la poblacion sin TEA
no suele ser necesario y estudiar con antelaciénntpdida de exploracion puede
ser la mas apropiada a cada persona en funcidmsdeesuliaridades.

Andlisis de los cuestionarios del personal sanitari
Conocimiento de los TEA

En cuanto al conocimiento que poseen de esta disichgul, destacamos que mas de la
mitad de los participantes (64%) ha tenido relacidon algun caso con TEA. Ademas,
el 20% considera que tiene bastante o0 mucho cormegionde los TEA, pero el 80%

restante poco o nada. Este dato (80%) se reladigr@steriormente con la propuesta
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que se recoge de que, para mejorar el accesorggnsia demanda mas formacion

(tanto de manera curricular como extra-curricular).

En este sentido, s6lo el 21% han obtenido la foidnaen TEA que poseen en los
estudios oficiales conducentes a la titulacionleaque ejercen su especialidad. El resto
de conocimientos los han adquirido en jornadassosjretc. Ademas, cuando se les
pregunta el tipo de conocimiento que creen massaeceampliarja formacién que
mas demandan es la relacionada con la deteccion jagnhoéstico (37%), asi como
sobre lascaracteristicas de los TEA(28%). Destacamos ademas que solo el 5%
solicita formacién especifica en alteraciones daduoota. Este ultimo dato puede
resultar paraddjico en un primer momento, pue2& fe los profesionales sanitarios
considera que las personas con TEA presentan@ttees conductuales. Sin embargo,
este resultado podria referirse a que observanrdaepcia de esas alteraciones
conductuales pero para ellos prima la necesidadodeacion relacionada con su
desempeio profesional (con contenidos como detgcceracteristicas generales del

colectivo, etc.).
Conducta

En el contacto del personal sanitario con las pasaon TEA, opinan que estas
presentan problemas de conducta (92 %) , entres gstblemas, los que mas
destacan son los relacionados con el ambito emocar{ansiedad, llantos, etc.)el
53%). Los que pueden ser mas graves e implicar ayomnriesgo, como las auto y
heteroagresiones y agresiones a objetos parecenvalse menos (30%) en aquellas
personas con TEA que acceden a las consultas. tEeedante destacar que las
agresiones a los otros las puntian como las mesasehtes, o que parece relacionarse
con la menor necesidad de demanda de formaciée sste campo.

Opinan que estos problemas de conducta se pro@umceonsultas generalistas, cuando
se realizan andlisis de sangre y exploracionesiteaciones de ingresos hospitalarios y

en los servicios de odontologia.

El 56% de los encuestados cree que las persondEEANO es capaz de quejarse 0

comunicar que no se encuentra bien, sin embargdifiasltades en comunicaciéon y
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expresion de emociones, asi como las alteraciosregtivas ligadas a este colectivo,
hacen que este resultado arroje luz sobre el desitoiento general de las
caracteristicas generales de este trastorno. Bbmar sanitario considera que hay un
alto rechazo de esta poblacion a acudir al médigoeyplantea especiales dificultades
en la toma de medicamentos, y en las exploracidoegye plantea la necesidad de
proponer medidas para eliminar barreras en estelsen

Un aspecto importante ligado a las opiniones debipr personal sanitario, es la
percepcion general (95%) de glos problemas de salud en la persona con TEA,
afectan a su conductaesto implica cambios que sirven de indicadoregasecesario
explorar, que cambios en la conducta son los quapsecian en cada persona con
TEA.Una vez que la persona con TEA acude a congdtprofesionales indican que la
reaccion inicial mayoritaria es de inseguridad54%), seguida de desconcierto (21%).
En este apartado conviene sefalar que no se lganpaba por reacciones positivas,
aungue tenian una opcion abierta de respuestagaatodas ellas eran negativas, por
lo que puede ser un resultado sesgado. Hubierairsigl@sante saber qué estrategias

han utilizado para realizar su trabajo.
Recursos existentes

Al solicitar informacion sobre la elaboracion deghosticos, el 93% cree que debe
realizarse de manera interdisciplinar, combinanéo phrticipacion de diferentes
profesionales. Ademas, el 89% considera que exidifioultades a la hora de
diagnosticar TEA, y de las dificultades senalaatBstifican como la mas importante el
desconocimiento (82%), seguida por la falta de p@if12%). De nuevo este resultado

nos lleva a la solicitud de formacion especifica damandan.

En el mismo sentido, el 39% de los profesionalessiceran que la calidad en la
atencion en los servicios sanitarios es menor qua @ resto de la poblacion. El 70%
concluye que el que no se ofrezca igual calidath sienor, en el sistema sanitario
puede estar relacionado de nuevo con el descoretimnique muestran ante las
personas con TEA.
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PROPUESTAS DE MEJORA PLANTEADAS POR EL PERSONAL SANITARIO

Medidas para la mejora de la atencion sanitariasideran en primer lugar que la

formacion del personal sanitario en las caracteastdel colectivo es bastante o muy

importante (99%). Ademas, cerca de la mitad (47@grpun profesional de referencia.

Otras propuestas de mejora que pudieran darsedanbitio sanitario son:

La adaptacion en el acceso a los diferentes sesvitia supresion de barreras
especialmente complejas para las personas con &&Ao las dificultades en la
comunicacion, en las esperas, la sobresaturaci@sttdaulos, estas adaptaciones se
pueden realizar con la flexibilidad en las citagapaonsulta. (Primera cita),
utilizacion de pictogramas, colaboracion con unes@ea de referencia para el
paciente con TEA.

Coinciden con las familias en la necesidad de pwem&rotocolos de Actuacion
especificos para personas con TEA en aquellasiabgades o Servicios a los que
asisten con mayor asiduidad o donde presentan esmpooblemas de adaptacion y

colaboracién en el proceso médico.

Concretamente consideran fundamental tener infaémasobre los problemas de
salud fisica de las personas con TEA, conocerdagap para el tratamiento, y los
procedimientos a seguir en los cuidados de laopasscon TEA. La necesidad de
protocolos de actuacion y de guias clinicas paratdéacion especifica de este
colectivo, se ven cOmo apoyos para la mejora egadso y la atencion. Si tenemos
en cuenta que esta propuesta de mejora se reladoeatamente con el

desconcierto y la falta de estrategias de actuad@npersonal sanitario en los

primeros encuentros con pacientes con autismo.

Plantean la necesidad de aumentar la coordinac@mmynicacion interprofesional
e interdisciplinar. El personal sanitario opina e la existencia de canales de
comunicacion fluidos en el propio &mbito sanitgricon otros servicios especificos,

facilitaria la atencion y asistencia sanitaria ipeas con TEA.
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En cuanto a los problemas de conducta que preskast@ersonas con TEA a la hora de
realizarles exploraciones médicas o de accedes &dovicios Sanitarios, el personal

sanitario propone las siguientes formas y actuasigara prevenirlas.

Facilitar siempre y en todo momento que la persomaTEA esté acompafada por

una persona de referencia y/o familiar (99%).

- Facilitar que la persona con TEA conozca al eqdp@rofesionales médicos y esté
familiarizado tanto con las personas como con garuinstrumental, espacios,...
(98%);

- Realizar pequefias adaptaciones sobre el conterimahdo estimulos adversos y
altamente molestos para las personas con TEA (axdesivo, tumulto de personas,

reduccion de las esperas en las consultas,...) (90%).

- Promover desde los Centros de Atencion a las passcon TEA en colaboracion
con los Centros de Salud programas de desenaibdiz médica que vayan
habituando poco a poco a la persona con TEA ankisumentos y exploraciones
médicas (94%).

CONCLUSIONES

El objetivo principal de este proyecto es estulfiardificultades, que las personas con
TEA presentan a la hora de acceder al sistemaasanipercibidas por las familias y
por el personal sanitario y analizar en qué medidaas dificultades obstaculizan una
adecuada atencion sanitaria a las personas comoffrasdel Espectro Autista, en

Castilla y Leon.

Las hipotesis de trabajo planteaban que la atersaéitaria recibida por las personas
con TEA era menor que la recibida por el resto sleatios, debido a las dificultades
relacionadas tanto con las caracteristicas prafghsindrome como con las derivadas
del propio sistema sanitario (escaso acceso a osdie atencidon primaria ante
problemas de salud leves, dificultades para elsacaemédicos especialistas y para el

desarrollo de pruebas médicas).
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Del analisis de los datos obtenidos a partir de dosstionarios de familiares de
personas con TEA y de los profesionales sanitatéo€astilla y Ledn, y teniendo en
cuenta los objetivos e hipétesis propuestos emoglepto presentado a esta Consejeria,
podemos destacar que se ha confirmado la hipdtiesigabajo: Los familiares de
personas con TEA opinan en su mayoria que estetiooleecibe una menor atencion
sanitaria. Como causa primordial de este hechaeBala al desconocimiento de los
Trastornos del Espectro Autista en el @&mbito saait&sta apreciacion es ampliamente

compartida por el colectivo de profesionales.
Propuestas de mejora en la atencion sanitaria

La practica totalidad de familias considera que dmben realizar diferentes
modificaciones en la atencion sanitaria a persaoas TEA. Entre las propuestas o
adaptaciones de acceso al sistema sanitario qoeealase encuentran las relacionadas
con la demanda de atencion por un médico experteduccion de tiempos de espera
antes de entrar a la consulta y la utilizacion d#ggolos de actuacion especificos en

las diferentes especialidades sanitarias paramessmn TEA

Queremos destacar que tanto el personal sanitanmm das familias de personas con
TEA demandan la necesidad de promover protocolosaieacion especificos en
aquellas especialidades o servicios a los queeassin mayor asiduidad o donde
presentan mayores problemas de adaptacion y calzdbor en el procedimiento

médico.
Necesidad de formaciéon

Existe una peticion de formacion especifica deplagesionales de atencion sanitaria
acerca de las caracteristicas de las personasagieegn estos trastornos. Las familias
solicitan una mayor formacion e informacién del so@al sanitario en aspectos
concretos como son el facilitarles estrategiasafieaaion ante problemas de conducta
en las personas con TEA, el ensefarles a proparcmrdados de salud dirigidos a

estas personas o el ayudarles a llevar a caboaattapts en las consultas.
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En este sentido la mayoria de los profesionalesas@s admite poseer escasos 0 nulos
conocimientos sobre los TEA a pesar de que dosade tres han tenido relacién con
algun caso. La formacién que mas demandan es detwecion y diagndstico asi como
sobre las caracteristicas de los TEA. En esta,lideatifican el desconocimiento de los

TEA como la principal dificultad a la hora de diagticarlos.
Problemas conductuales

La préactica totalidad de los profesionales samisarecogidos en este proyecto —asi
como las familias — consideran que las personas Td&A presentan alteraciones
conductuales, paraddjicamente, los profesionalegnas demandan formacion en

estrategias de manejo conductual.

Las dificultades que hacen referencia a las cafatites propias de las personas con
TEA parten de la incomprension que presentan diglesonas de las situaciones
novedosas a las que se enfrentan en el contextarsarEl no entender la situacion de

exploracién, sus consecuencias, su futuro benefigi@tender sélo a los nuevos

estimulos (aversivos para muchos de ellos) a lessguenfrentan, generan situaciones
complicadas de controlar por los familiares y dguegsonal sanitario en los contextos
meédicos, 1o que hace que al menos mas de la midasdpersonas con TEA planteen

graves problemas de conducta ante las exploracmressiones medicas.

Los problemas de conducta mas frecuentes, segunpéoticipantes en esta
investigaciéon, son los relacionados con el dmbitco@onal. El personal sanitario
percibe estas reacciones conductuales (ansiedadpd| gritos, etc.). Los que pueden
ser mas graves e implicar un mayor riesgo, comaués agresiones o las agresiones a
personas u objetos parecen observarse menos elaagpersonas con TEA que
acceden a las consultas. Las familias sefialan stas eeacciones conductuales se
presentan en una de cada cinco personas con TEAacgeden a los servicios
sanitarios. Es interesante destacar que las agessia los otros las punttan, tanto el
personal sanitario como las familias como las mefiesuentes, lo que parece
relacionarse con la menor demanda de formaciérpgoe del personal sanitario, sobre

este campo.
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Dificultades de comunicacion

Los resultados obtenidos en la muestra de famili@disan que casi la totalidad de las
personas con TEA a las que hacen referencia s@panes de reconocer estados
alterados de salud y de comunicarse con el persogdico o con cualquier otra
persona ajena a su circulo mas intimo. Es la fantdi que desde la experiencia
identifica sefiales como cambios en el caractereimdican que la persona con TEA
esta enferma y quien explica lo que sucede en fesutia. A este respecto los
profesionales comentan que su reaccion inicial donda persona con TEA acude a
consulta es en mas de la mitad de los casos dpudad. Todo esto refuerza de nuevo
la necesidad de creacion e implantacion de pratsadé actuacion que recojan buenas

practicas para la intervencién en el ambito sdnitar
Difusién de los resultados

La difusion de resultados se ha realizado conalacehcion de un dossier, compuesto de
una breve descripcion sobre el origen y objetivas undamentan la creacion del
presente grupo de investigacion. Este dossieramatin segundo apartado en el que se
presenta el proyecto “La accesibilidad al sistearatario de las personas con TEA” y

sus principales conclusiones.

También se ha organizado, de un modo interno,lédpi@eion de una Jornada de Debate
en la que se ha expuesto el proyecto a las fanyil@®efesionales de las asociaciones.
La distribucion del dossier explicativo ha sidoliisla a través de las Asociaciones
para cubrir la difusion entre las personas queutbepon asistir a la Jornada. Con ello
aseguramos la divulgacion de conclusiones en lasidcones de familias de personas
con TEA y un menor coste ya que se ha planificadeldboracion de material y la
preparacion de jornadas de difusion en fases nazadas del proyecto.
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Cualquier otra cuestion de interés a juicio del inestigador o del equipo de

investigacion

La respuesta al presente proyecto de investigd@osido muy positiva. La respuesta
tanto por parte del personal sanitario como dddaslias ha sido muy alta. Lo cual

implica el interés suscitado por el tema de la sibdelad al sistema sanitario de las
personas con TEA. No obstante es importante seitglar por ciertas cuestiones
técnicas no se han incluido en el presente trabdjos los datos disponibles (faltan de
incorporar los datos de familias de Avila, y defesionales sanitarios de Ledn y

Valladolid) que se introduciran en estudios postes.

No debemos olvidar que el objetivo del presenteygotm ha sido llevar a cabo un
analisis exploratorio de la situacién sociosaratald que reafirma el interés del grupo
de investigacion, por seguir trabajando con laliflaa de profundizar y subsanar los
posibles errores para, de este modo, obtener dats concluyentes. Somos
conscientes de la importancia de seguir ahondandel éema y en los resultados
obtenidos, llevando a cabo analisis comparativosangpliando la muestra de
profesionales en la que se incluya un mayor numemspecialistas.

Los cuestionarios utilizados han sido extensosay & andlisis de los datos, hemos
detectado la necesidad de depurar algunos itemksemismos para facilitar la

respuesta y el andlisis estadistico.

Sin embargo, a pesar de la densidad del matedalque todos los datos no hayan sido
abordados completamente, hemos obtenido una vigldobal de necesidades y

demandas de familias y profesionales.

Se han recogido propuestas fundamentales para jmamen la accesibilidad de las
personas con TEA al sistema sanitario. Ademas sleptapuestas de las familias,
sefialamos la necesidad de promover la asistentiarsa de la persona con TEA desde
los primeros momentos del ciclo vital en todasdissiplinas médicas, ya que estamos
convencidos de que las primeras experiencias negatirustradas o incomprendidas
agravan aun mas las dificultades sefialadas, progdoague las familias rechacen volver
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a acudir a dichos servicios y no aprovechen losrses que el sistema sanitario tiene

hoy por hoy para toda la poblacion.

También hay que tener en cuenta el problema dasificacion en la atencion sanitaria
actual (los excesivos tiempos de espera contrastann tiempo muy breve de consulta
por paciente). Es necesario reincidir en el dereclhima atencion sanitaria de calidad,
gue exige centrarse en las caracteristicas indiledudel paciente y tener en cuenta sus
necesidades.

Aunque ya hemos formulado algunos de los sesgoshgnepodido contaminar los
resultados, describiremos los que a juicio del grupsestigador deben tenerse en

cuenta para la mejora de la investigacion.

La seleccion de la muestra no ha sido delimitadgatoda la claridad necesaria, es
importante, como ya se ha mencionado, preestalteeriterios en la seleccion de
la muestra y buscar en base a los objetivos devisiigacion una homogeneidad

que proporciones fiabilidad a los resultados.

- Existen muchas variables en las que las opcioneegreiesta se han centrado en

aspectos de mejora, sin cubrir los posibles aspguisitivos que ya estan presentes.

- La edad de las personas con TEA a las que searfies familias son en su mayoria
menores de 18 afos, lo cual influye directamentel eso de los servicios sanitarios

(menores necesidades de atencidn sanitaria -gogcal buco-dental, etc.).

- Mas de la mitad de la muestra de profesionalesasans tiene una edad media de
50 afos, lo que puede estar condicionando la foémamcadémica en la carrera
sobre los TEA.

- Existe un sesgos por la configuracion de la prppé&incia; no existen los mismos
recursos o servicios de atencion a personas conérEddas las provincias de la
comunidad. En algunas Asociaciones se gestionat@spde la atencion sanitaria

(ej. la atencidn buco-dental realizada por un misspecialista).
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- La existencia o0 no de recursos de diagnodstico ela qaovincia. Hay muchas
familias que tienen que desplazarse a otra pravipara recibir el diagnéstico y
para determinadas atenciones sanitarias especificas
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