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JUSTIFICACION

Los programas de mejora de la Atencion Sanitaria para las
personas con autismo de la Comunidad de Madrid que, en
su mayor parte, forman parte del Convenio entre la Conseje-
ria de Sanidad, el Servicio Madrileno de Salud y la Federacion
Autismo Madrid, surgen como respuesta a las necesidades
singulares de estos pacientes, que, debido a las alteraciones
propias de su trastorno (déficits clinicamente significativos
en la comunicacion e interaccion social, inflexibilidad men-
tal y comportamental, alteraciones en el procesamiento de
la informacion sensorial y trastornos motrices) presentan
importantes dificultades de acceso a los servicios sanitarios.

Los TEA son trastornos del neurodesarrollo (DSM-5, 2013) con
una base organica subyacente fruto de la interaccion com-
pleja entre factores genéticos y ambientales, que se de-
tectan en edades muy tempranas y que tienen un impac-
to considerable no soélo en la salud de la persona afectada
sino también en el contexto familiar dada la elevada carga
de cuidados especificos que necesitan durante toda su vida.

El nUmero de personas con TEA ha aumentado significativa-
menteenlasultimasdécadas. Unarevisionsistematica reciente
de 71estudios a nivel mundial concluye que la prevalencia glo-
bal delautismo esde un 1%, con una ratiohombre-mujer de 4:2
y discapacidad intelectual en el 33% de los casos (Zeidan et al,
2022). En Europa, segun los datos del Proyecto ASDEU (Autism
Europe, 2018) habrialcasode TEA porcada 100 nacimientos.

Acciones de sensibilizaciéon, formaciéon y asesoramiento para la mejora de la atencién de las personas con TEA en el ambito sanita-

El caracter cronico, la gravedad del trastorno, y algunos datos
de investigacion recientes que encuentran una aumento de la
multimorbilidad de la salud fisica de personas autistas (Ward et
al, 2023) indican que estos pacientes precisan un tratamiento
multi e interdisciplinar (sanitario, social y educativo) personali-
zado y permanente que requiere de un seguimiento especiali-
zado a lo largo de todo su ciclo vital. Por ello, en el ano 2006 se
crea un grupo de trabajo en el seno de la Federacion Autismo
Madrid, que aglutina a las principales entidades de autismo
de la Comunidad de Madrid, y se inicia una colaboracion con
la Direccion General de Atencion al Paciente con el objetivo de
conseguir una atencion sanitaria especifica, especializada e
integral para el colectivo de personas con TEA y sus familias.

El primer reto fue la creacion y puesta en marcha de la primera
Unidad de Atencion Médica Integral para la atencion sanitaria
de personas con autismo en Espana, el “Programa AMI-TEA",
en abril de 2009 que, a dia de hoy, es un modelo de buenas
practicas reconocido tanto a nivel nacional como internacional.

Desde entonces, la Federacion Autismo Madrid continua traba-

jando para facilitarelaccesodelas personasconautismodela Co-
munidad deMadrid alosserviciossanitarios publicosdelaregion.
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BENEFICIARIOS DIRECTOS OBJETIVOS PROPUESTOS

Los pacientes con autismo de la Comunidad de Madrid, beneficiarios del Servicio Madrilefio de la Salud
1 y sus familias. No hay estudios rigurosos sobre el niUmero de personas con autismo que viven en la Comu-
nidad de Madrid aunque los ultimos de datos de poblacion del IMSERSO identifican a 12099 personas en la
categoria de “Trastorno del desarrollo” (IMSERSO, 2020). En el ambito educativo no universitario en el curso

2021-2022 estaban escolarizados 7663 alumnos con TEA (Confederacion Autismo Espana, 2023). Proporcionar una atencion sanitaria integral y especi-

fica a las personas con Trastornos del Espectro Autista

Los profesionales del ambito sanitario del Servicio Madrileno de Salud, tanto de Atencién Primaria como de (TEA) de la Comunidad de Madrid.

Atencion Especializada y de Salud Mental. . o .
Dotar a los profesionales sanitarios de los conoci-

mMientos tedrico-practicos necesarios para la atencion
. - a las personas con autismo en Atencidn Primaria.

les conmemorativas de la creacion del Programa AMITEA. P

Mejorar la accesibilidad cognitiva, comunicativa vy
sensorial de las personas con TEA en los Centros de
Salud y/o los Hospitales Publicos creando entornos
“amigables” para el autismo (Fuentes et al, 2020).

Profesionales e instituciones privadas que desean mejorar sus conocimientos y sus procedimientos de in-
tervencion para personas con TEA.

3 La poblacién en general a través de acciones de sensibilizacién y concienciacién como las Jornadas anua-

Concienciar y sensibilizar a la poblaciéon en general
sobre las necesidades de las personas con TEA en el
ambito sanitario

Acciones de sensibilizaciéon, formaciéon y asesoramiento para la mejora de la atencién de las personas con TEA en el ambito sanita- @
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ACCIONES DESARROLLADAS

( - Acciones de concienciacidon y sensibilizacion )

- Impulsar acciones para crear servicios que mejoren la atencién
sanitaria en los servicios publicos de salud

(- Formacién en autismo a los profesionales sanitarios )

- Desarrollar programas de habituacidon y de sensibilizacidon
en el ambito sanitario
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( Formacion en autismo a los profesionales sanitarios)

A) Atencién Primaria

Se realizaron dos cursos de formacion (uno de ellos dirigido a
profesionales sanitarios, otro para no sanitarios) de cinco ho-
ras de duracion en formato online.

4 CURSOS 2023 DESTINATARIOS )

12 Edicion 20/06/2023 Profesionales sanitarios

27 Edicion 12/09/2023 Profesionales no sanitarios
de los centros de salud.

.

b) Atencién especializada y Salud Mental

El 2 de febrero se impartid el curso “Manejo y cuidados del
paciente con TEA en el entorno hospitalario” celebrado en el
Hospital Universitario de Getafe coincidiendo con la puesta en
marcha del programa AMITEA-GETAFE al que asistieron tanto
profesionales de dicho hospital como especialistas de la red
de Salud Mental de la zona.

c) Instituciones privadas

EL 2 de septiembre de 2023 se impartio el curso “Las personas
con TEA en el ambito sanitario: estrategias para su abordaje”
en el Colegio de Higienistas Dentales de Madrid. Fue imparti-
do por miembros de la comision de sanidad de la Federacion
Autismo Madrid junto a la odontéloga Maria Magdalena Ruiz
y a la higienista dental Sara Junco del Centro de Salud Daroca

CURSOS

Las personas con autismo en el dmbito sanitario: estrategias para su abordaje

Objetivos

Profundizar en el conocimiento del Espectro del Trastorno del Autismo, ofre-
ciendo una vision actualizada del mismo.

- Ofrecer estrategias y recursos a los profesionales sanitarios, que faciliten
una atencion médica ajustada a las necesidades y demandas de los pacien-
tes con TEA.

N° de sesiones
5 sesiones de uno hora de duracion.

Dirigido a

Profesionales sanitarios y no sanitarios de los Centros de Atenciéon Primaria:
médicos de familia, Pediatras, personal de Enfermeria, auxiliares administra-
tivos y celadores.

Ponentes

Profesionales de atencién directa a personas con TEA (psicélogos, pedago-
gos) de los Centros Educativos y Centros de Dia de Atencién a personas con
TEA, médicos psiquiatras y enfermeras coordinadoras asistenciales del pro-
grama AMITEA del Hospital General Universitario Gregorio Maranén. Todos
ellos con una dilatada experiencia en la atencidon a personas con TEAy a sus
familias.

Programa:

-Definicion de los Trastornos del espectro del Autismo, indicadores conduc-
tualesy deteccion temprana.

-Explicacion psicolégica de las dificultades de las personas con TEA en el
entorno sanitario.

-Patologia psiquiatrica y organica: el programa AMITEA.

-El uso de apoyos visuales como facilitadores de la comunicacion.

L ‘Técnicas y estrategias de actuacion en el entorno sanitario. @_/

Acciones de sensibilizaciéon, formaciéon y asesoramiento para la mejora de la atencién de las personas con TEA en el ambito sanita-
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( Desarrollar programas de habituacion y desensibilizaciéon en el ambito sanitario)

Estas actividades, que se realizan en los centros de Atenciéon Primaria, tienen un impacto directo en el acceso
de los pacientes con TEA a la atencién sanitaria, mejoran la calidad de vida de sus familias y facilitan la labor de

los profesionales sanitarios.

1.1. Programa

Objetivos de los pacientes

- Habituacién y/o desensibilizacién a los entornos sanitarios,
a las exploraciones y a las intervenciones que se realizan en
los centros de salud.

- Desarrollar habilidades adaptativas.

- Favorecer su inclusién social.

Objetivos de los profesionales

- Mejorar la atencion sanitaria dirigida a personas con TEA.

- Faciilitar la labor del profesional sanitario que atiende a pa-
cientes con autismo mediante la capacitacion en el uso de
estrategias especificas de tratamiento y de trato.
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Fases

LL1. Formacién a los profesionales del ambito sanitario: pediatras,
médicos generales y enfermeras (cdmo son las personas con TEA: defini-
cidn y caracteristicas, sistemas alternativos de comunicacién, como hacer
mas accesible la consulta, comorbilidad).

1.1.2. Intervencion en contextos cotidianos: contexto familiar, centros
educativos y centros sanitarios.

1.1.3. Sesiones de habituacién y/o desensibilizacién en el centro educa-
tivo. Se realizan mediante practicas simuladas en “talleres de salud” tra-
bajando el acercamiento a los materiales, las exploraciones basicas y las
rutinas propias del centro de salud. Aprendizaje de estrategias de antici-
pacidn mediante el uso de apoyos visuales como pictogramas, agendas o
temporizadores para la regulacion cognitivay conductual en situaciones
de espera etc.

1.1.4. Intervencion en el Centro de Salud.

1.1.4.1. Realizacion de simulaciones y exploraciones médicas generales,
curas, analiticas y tratamientos.

1.1.4.2. Sesiones de trabajo en el Centro de Salud por grupos una vez a la
semana a lo largo del curso escolar.

1.1.4.3. Las intervenciones se realizan en los servicios de Pediatria, Medici-

Metodologia

- Ensenanza estructurada con apoyos visuales (Mesivov y Howley,
2010).
- Intervencion en entornos naturales (Carrascosa et al, 1999).
- Informacién por adelantado.
- Aprendizaje por rutinas.
- Desensibilizacion sistematica (Wolpe, 1958).
-Entrenamiento en técnicas de relajacion. (Groden et al, 2001).

Evaluacion

- Registros de conducta antes (obtencion de una linea base), duran-
te y después de las intervenciones.

-Valoracion conjunta de la actividad entre los profesionales del cen-
tro de salud y de los centros educativos.

CENTROS EDUCATIVOS CENTROS DE SALUD

Centro ALEPH C.S. Fuencarral

Centro Leo Kanner C.S. Ciudad de los Periodistas
Centro CEPRI C.S. Los Alpes

Colegio PAUTA C.S. San Blas

Centro Araya C.S. Silvano

Centro AUCAVI C.S. Daroca

Acciones de sensibilizacion, formacién y asesoramiento para la mejora de la atencién de las personas con TEA en el ambito sanita-



(Acciones de concienciacion y sensibilizacion )

JORNADAS DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

Desde Abril de 2009, ano de la creacion del prograrma AMI-
TEA la Federacion Autismno Madrid organiza anualmente, en
colaboracion con los profesionales de dicho programa, y con
el apoyo de la Consejeria de Sanidad, una jornada formativa
con el objetivo de concienciar y sensibilizar a los profesionales
sanitarios, y a la sociedad en general, hacia un Mmayor cono-
cimiento de las personas con autismo y de sus necesidades
singulares. Estas jornadas estan dirigidas a personas con TEA,
a sus familiares, a profesionales de la salud y a entidades del
ambito del autismo.

El 22 de septiembre de 2023 se celebrd la XIV Jornada Au-
tismo Sanidad: “Atencién Sanitaria y educativa: construyendo
puentes hacia la salud mental” en el Hospital Gregorio Ma-
ranon que profundizd en la educacion de las personas con

GUIA PRACTICA

DifusiondelaGuiaPracticaparafacilitarelaccesoaunaasistencia
sanitaria adecuada para personas con TEA a través de los cur-
sosde Formacionyde la propia Federacion Autismmo Madrid.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2023

COMISION DE USUARIOS Y FAMILIARES

Participacion en las reuniones de la Comisiéon de usuarios y fami-
liares del Instituto de Psiquiatria y Salud mental del Hospital Gre-
gorio Maranon (IPS Maranon) celebradas el 24 de eneroy el16 de
mayo de 2023. Participa Jose Luis Cabarcos.

e [":l- uit

Impulsar acciones para crear servicios que mejoren la
atencion sanitaria en los servicios publicos de salud

MEJORAR LA ATENCION SANITARIA DE LAS PERSONAS
CON TEA DE LA COMUNIDAD DE MADRID

COLABORACION CON EL PROGRAMA AMITEA GETAFE

La Comunidad de Madrid amplio la red de asistencia sanitaria publica para pa-
cientes con TEA en la zona sur de Madrid con la creacion del Programa AMITEA
Getafe. La Federacion Autismo Madrid colabora estrechamente con los profe-
sionales de dicho programa en labores de formacién y asesoramiento especiali-
zado. El 2 de febrero de 2023 tuvo lugar la jornada formativa “Manejo y cuida-
dos de paciente con TEA en el entorno hospitalario” en el Hospital Universitario
de Getafe y el 8 de marzo Marta Casanovasy Jose Luis Cabarcos se reunieron con
el equipo de profesionales de AMITEA Getafe para dar orientaciones y resolver
dudas sobre el uso de pictogramas en el hospital.

Acciones de sensibilizaciéon, formaciéon y asesoramiento para la mejora de la atencién de las personas con TEA en el ambito sanita- @


https://autismomadrid.es/wp-content/uploads/2020/03/guia_cermi_madrid_2019_acceso_asistencia_sanitaria_te_online.pdf

PROYECTO DE MEJORA DE LA ACCESIBILIDAD COGNITIVA Y COMUNICATIVA EN LOS ENTORNOS
SANITARIOS MEDIANTE LA SENALIZACION CON PICTOGRAMAS

La Comision de trabajo y estudio del Area de Sanidad y Salud de la Federacion Autismo Madrid participa como asesora del convenio

entre la Comunidad de Madrid, a través de la consejeria de Sanidad, el servicio Madrilefo de Salud y la Fundacion Orange para la sefa-
lizacion de los centros sanitarios mediante pictogramas dirigidos a personas con trastorno del espectro autista con el fin de mejorar la
accesibilidad cognitivay comunicativa de estos pacientes en los entornos sanitarios.
Se pretende facilitar el acceso a dichos entornos haciéndolos mas comprensibles y reduciendo el estrés asociado a los mismos. Es im-
portante senalar que el uso de esta ayudas no s6lo mejora la atencidn sanitaria que reciben los personas con TEA sino también la de
otros pacientes con problemas de comunicacion (discapacidad intelectual, dificultades de aprendizaje, TEA subclinico etc) y también la
de la poblacion general. A lo largo del afno 2023 se realizaron dos reuniones online del grupo de trabajo para la sefalizacion de centros
sanitarios con pictogramas el 16/2/2023 y el 17/5/2023. Asiste Jose Luis Cabarcos.

poblacion general.

Reuniones con profesionales e instituciones publicas y privadas:
- Grupo de trabajo con el Colegio de Higienistas dentales de Madrid. Tres reuniones. Participan Irene Ledn, Ahinara Buren y Jose Luis
Cabarcos. Elaboracion y aplicacion de una encuesta para profesionales sanitarios familias de personas con TEA sobre atencion odonto-

l6gica.

- Grupo de trabajo de TEA del plan de salud mental 2022-2024 de la CAM. 6 reuniones (una al mes). Participan Marta Casanovas y Jose
Luis Cabarcos

- Reunién de comisién de pacientes del Hospital San Carlos. Presencial. Coordinacién: Dra Marina Diaz Marsa. 11/5/2023. Asiste Jose Luis
Cabarcos.

- Coordinacién con la Comisidn de Salud Mental del Cermi. Coordinadora: Carolina Davila. Participa Jose Luis Cabarcos.
- Reunién comisién de pacientes del SUMMA 112 el 13/10/2023. Participa Jose Luis Cabarcos
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En lineas generales podemos concluir que se han cumplido la mayor parte de los objetivos previstos
que a continuacién detallamos:

Formacion Especifica en Autismo en centros de Atencidn Primaria. Se impartieron dos cursos en formato online dirigidos a médicos
de familia, pediatras, profesionales de enfermeria, auxiliares administrativos y celadores. Asistieron mas de 100 profesionales (médicos
de familia, pediatras, personal enfermeria, auxiliares administrativos y celadores). La valoracion media global de los cursos fue de 8,8
sobre 10.

® Formacion en autismo en salud mental y atencidn especializada. Se impartié un curso en el Hospital Universitario de Getafe al que
asistieron 200 profesionales.

® Se mantuvieron reuniones técnicas de seguimiento del Convenio de pictogramas con la Fundacion ORANGE, la Consejeria de Sani-
dad y el SERMAS para la implementacion del programa en nuevos centros sanitarios de la comunidad de Madrid.

o Participacion en la Comision de usuarios y familiares del Instituto de psiquiatria y salud mental HGUGM. Se recogen e incorporan
sugerencias sobre aspectos y necesidades identificadas por las asociaciones acerca del cuidado y del trato al paciente psiquiatrico y
se proponen mejoras en la hospitalizacion

@ El22de septiembre de 2023 se celebrd la XIV Jornada Autismo Sanidad: “Atencion Sanitaria y educativa: construyendo puentes hacia
la salud mental” en el Hospital Gregorio Marandn que fueron un éxito tanto de participacion (asistieron mas de 400 profesionales)
como por la calidad de los ponentes y trabajos presentados.

@ Participacion en el grupo de trabajo de TEA de la linea 6 del plan de salud mental y adicciones de la Comunidad de Madrid 2022-2024.
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ACCIONES FUTURAS

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2023

Cursos Formacién en Autismo en Atencién Primaria.
Continuar ampliando el curso a nuevos centros de salud.

Cursos en Atencidén Especializada.
Iniciar contactos con el Hospital Puerta de Hierro para establecer y desarrollar
acciones de colaboracion.

Cursos para profesionales e instituciones privadas.

Ofrecer formacion especializada en autismo a profesionales e instituciones que
desean mejorar sus conocimientos y sus procedimientos de intervencion para
personas con TEA.

Colaboracién con el Colegio de Higienistas Dentales de Madrid.

Desde el grupo de trabajo Colegio de higienistas dentales-FAM se analizaran
los datos de la encuesta dirigida a higienistas dentales y a familias de las en-
tidades de la Federacion Autismo Madrid sobre las necesidades de atencion
bucodental de las personas con TEA como primer paso para el desarrollo de
acciones concretas encaminadas a la mejora dicha atencion.

Colaboracién con el Programa AMITEA Getafe.
Desarrollar diferentes actividades de asesoramiento y formacion dirigidas a
profesionales del Hospital Universitario de Getafe.

Impulsar actuaciones dirigidas a promover la salud de las personas con TEA
en la vejez vejez en colaboraciéon con la Comisién de vida adulta y envejecimien-
to de la Federacion Autismo Madrid.
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Para finalizar gueremos dejar constancia de nuestro agradecimiento a la Direc-
cion General de Humanizacion y Atencion al Paciente por su apoyo y colabora-
cion en el desarrollo de estas acciones y con la esperanza de seguir impulsando
y desarrollando acciones de mejora continua, en la atencidon sanitaria de los pa-
cientes con TEA.

14



