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“El entorno hospitalario, una fuente de ansiedad para

pacientes con TEA”

“Ruido, luces y esperas: el reto de acudir al hospital
con un hijo con autismo”

——

“Familias TEA denuncian trato poco empatico en
centros sanitarios”
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1. ;QUE ES EL TEA?

s

Déficits en comunicaciéon e interaccién social

| Trastorno del neurodesarrollo

| /{ : Patrones restringidos y repetitivos de
ILUI LJl\U/‘U comportamiento, intereses y actividades
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IDHABRKL Alteracién del procesamiento sensorial
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2. PATOGENIA
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Factores genéticos

4

Ninguna variacion
explica >1% de los
€asos y ninguna
mutacion es
exclusiva

Conectividad
neuronal atipica

Prematuridad y/o
bajo peso

Edad avanzada
Adolescentes

Mas de 10 ainos de
diferencia
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;EXISTE RELACION CON EL TEA?
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3. EPIDEMIOLOGIA

W
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¢Por qué se diagnostica el
autismo menos en ninas?

Home / Good Autism Practice (GAP), Volume 12, Number 1

Missed diagnosis or misdiagnosis? Girls
and women on the autism spectrum

Authors: Gould, Judith; Ashton-Smith, Jacqui
Source: Good Autism Practice (GAP), Volume 12, Number 1, May 2011, pp. 34-41(8)

Publisher: Bild
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EPIDEMIOLOGIA: PECULIARIDADES

Hermano menor con TEA: 10-20%

Hermanos menores de mujeres con TEA: 17%
Hermanos menores de varones con TEA: 13%

Hermanas menores de mujeres con TEA: 8%

Hermanas menores de varones con TEA: 4 %
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EPIDEMIOLOGIA

Hasta un 25% de los casos TEA grado Il se
asocian a causa genética con caracteristicas

clinicas bien definidas

Esclerosis tuberosa
Sindrome de X fragil
Sindrome de Angelman
Sindrome de Rett
Sindrome de Cohen
Neurofibromatosis tipo 1
Sindrome de Down
Sindrome de Noonan
Sindrome de DiGeorge
Sindromes de macrocefalia asociados a PTEN

1% casos

TEA
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EPIDEMIOLOGIA
o202

Global Prevalence of Autism and Other Pervasive
Developmental Disorders

Mavada Elsabbagh, Gauri Divan, Yun-Joo Koh, Young Shin Kim, Shuaib Kauchali, Carlos Marcin,
Cerilia Montiel-Nava, Vikram Patel, Cristiane 5. Faula, Chongying Wang, Mohammad Taghi Yasamy,
and Eric Fombonne

REVIEW ARTICLE

Global prevalence of autism: A systematic review update

Jinan Zeidan' | Eric Fombonne’ | Julic Scorah’ | Alaa Ibrahim' |
Maureen S. Durkin® | Shekhar Saxena® | Afigah Yusuf' | Andy Shih®© |
Mayada Elsabbagh' ©

2012:1/161
2021:1/100
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EPIDEMIOLOGIA

Estimated Autism Prevalence 2020

e from 2010 autism speaks e
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Posibles causas de este aumento

Cambios en la definicidon de caso
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Posibles causas de este aumento

Mayor sensibilidad diagnostica
Deteccion mas temprana

Disponibilidad de servicios de atencibn mas especializados

Disminucion de prevalencia de otros diagnosticos
Trastornos del aprendizaje
Trastornos del desarrollo del lenguaje
Discapacidad intelectual

Edad de los progenitores
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Posibles causas de este aumento

Aumento supervivencia recién nacidos prematuros

Metaanalisis = > Pediatria.Septiembre de 2018;142(3):220180134. doi: 10.1542/peds.2018-0134.

Epub 2018 3 de agosto.

Prevalencia del trastorno del espectro autista en
bebés prematuros: un metanalisis

FENOTIPO CONDUCTUAL DEL PREMATURO

= J Neurodev Disord. 2021 Sep 21;13:41. doi: 10.1186/511689-021-09382-1 3

The prevalence and profile of autism in individuals born preterm: a
systematic review and meta-analysis

Catherine Laverty Uq, Andrew Surtees 1’2, Rory O’Sullivan 3, Daniel Sutherland 3, Christopher Jones 3, Caroline

. 1
Richards *xe
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4. COMORBILIDADES

Trastornos del
neurodesarrollo

Su conocimiento es
importante de cara a la
identificacion y manejo
precoz, mejorando asi la
calidad de vida de los
pacientes con TEA
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COMORBILIDADES

e Discapacidad intelectual

e Trastornos de psicomotricidad

Trastornos del
neurodesarrollo

e Trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad

e Trastornos de ansiedad

e Trastornos depresivos

e Trastornos de la personalidad

e Conductas autolesivas
xe
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COMORBILIDADES

e Neurologicos: 30% epilepsia, 60%
alteraciones en el EEG

e Gastrointestinales: estrefimiento
cronico, reflujo gastroesofagico,
dolor abdominal

e Control de esfinteres

e Problemas con la alimentacién:
conductas selectivas

e Trastornos del suefno: 800/9‘
0
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5. ;Y, COMO AFECTA EL ENTORNO SANITARIO AL
PACIENTE TEA?

Sobrecarga
sensorial
Interrupcion
de rutina D~

Comunicacion
inadecuada
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ESTRATEGIAS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA EN EL
ENTORNO SANITARIO

Disminucidon de la
sobrecarga sensorial




b. TRASTEA




Programa de atencion integral al Trastorno del Espectro

TRASTEA -~

Equipo multidisciplinar

Propuesta inicial en 2015 — Puesta en marcha en 2018

Psicologia —— Psiquiatria
— Neuropediatria
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TRASTEA - Objetivos iniciales

€& o]

Mejorar el proceso diagnéstico  Ofrecer un tratamiento  Conocer la historia natural y
de los pacientes con TEA precozy adecuado prevenir complicaciones

." c
RA | \
Contrarrestar la
desinformacién de los

pacientes y familiares, para
. P . . +X
reducir asi la incertidumbre \-is Servicio de
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TRASTEA - En la actualidad...

Mas de 400 nifios y niflas con diagndstico de TEA y sus familias han sido
integrados en el programa TRASTEA

Dos ambitos de trabajo:

@ N

Asistencial
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USMI-A
BENALUA

TRASTEA

Zo=n0ZNnEp

P=apE=-270

DIAGNOSTICO e INTERVENCION AMITRASTEA

TRANSICION FORMACIGN
A USMA INVESTIGACION
X O
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TRASTEA
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DIAGNOSTICO e INTERVENCION AMITRASTEA
EVALUACION
PROELEMAS HECESIDADES HECESIDADES
COMOREILDAD ACTIWOS EDUCATIVAS SDCLLES
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DIAGNOSTICO e INTERVENCION AMITRASTEA
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TRASTEA
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TRANSICION

A USMA

DIAGNOSTICO e INTERVENCION AMITRASTEA
EVALUACION
PROELEMAS MHECESIDACES HECESIDADES
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TRASTEA - Escuela de Padres

Psicoeducacion y acompafiamiento en el diagndstico
Grupos de 7-10 familias (sin nifios)
Cinco sesiones semanales:

- Soporte emocional
- Informacién sobre TEA
- Herramientas de actuacion

Potenciar a los padres como

agentes activos
xe
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TRASTEA - Escuela de Padres

- La Escuela de Padres TRASTEA ha
demostrado mejorar la eficacia de las
familias en el apoyo a nifios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA)

- Mejora la adherencia
- Disminuye las visitas al hospital

- Esimportante incorporar
intervenciones similares desde las
primeras etapas del proceso
diagndstico para maximizar su impacto

Narambuena L, Pardos Gascon EM, Javaloyes Sanchis MA, Palazén Azorin |
Autism spectrum disorders. observations in the developmental pattern. What the
parent tell us? Rev Pediatr Alen Prmaria. 2022,24:¢183-e192

Cutcomes

ASD understanding
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TRASTEA - AmiTrastea

W

Dame tiempo para que me acostumbre a la nueva
situacién

Respeta “mi espacio personal” limitando el
contacto fisico a lo imprescindible

Permiteme las estereotipias

Hablame con frases cortas y lenguaje sencillo

Evita hablarme de cosas que no estan presentes

Xe
Servicio de
Pediatria

[DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - WOSPITAL GENERAL




ESTRATEGIAS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA EN EL
ENTORNO SANITARIO: Urgencias

- Acompafiamiento familiar permanente

- Disponer de paneles de comunicacion*/fotos o videos de simulacién del entorno
Admision
- Sistema de alerta de Historia Clinica

Triajey - Evitar sala de espera y tiempos de espera prolongados
sala de - Ofrecer cascos de aislamiento y temporizador
espera - Evitar estimulos innecesarios (ruidos, luz, olores fuertes...)
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ESTRATEGIAS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA EN EL
ENTORNO SANITARIO: Urgencias

- Apoyarse en los cuidadores para extraer informacién relevante y hacerle participe del manejo
- Emplear apoyos visuales para proceder a la anamnesis/exploracién fisica
- Mantener la consulta con limpieza y orden, evitando estimulos estresantes
Box - Evitar exploraciones prescindibles y el contacto fisico a ser posible — Simulacién de las explicaciones en
el cuidador
- Emplear lenguaje sencillo y escueto, predominando lenguaje visual. Modular tono de voz, hablar con
calma
- Mostrar aparataje médico y dejarlo tocar
- Garantizar personal de referencia durante el proceso de atencién médica
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ESTRATEGIAS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA EN EL
ENTORNO SANITARIO: Urgencias
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ESTRATEGIAS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA EN EL
ENTORNO SANITARIO: Urgencias




ESTRATEGIAS PARA MEJORAR LA EXPERIENCIA EN EL
ENTORNO SANITARIO




TRASTEA - Proyectos de investigacion

Proyecto de investigacion para
estudio de posibles indicadores
tempranos en poblacion neonatal de
riesgo

D

Desarrollo de un Instrumento de
Evaluacion para sintomas dentro
del TEA
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Ensayos clinicos:
Bumetadina
Pivamanserina

TFGs sobre indicadores
tempranos para el TEA




/. CONCLUSIONES

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por alteraciones en las
habilidades de comunicacién e interaccidn social, asi como intereses restringidos

Su prevalencia ha aumentado en los Ultimos afios — mayor concienciacién y cambios en
los criterios diagnosticos.

Las causas son complejas — base genética importante y posible influencia de factores
perinatales

Son frecuentes las comorbilidades médicas (neuroldgicas, gastrointestinales, del suefio,
psiquiatricas, etc.), que afectan la calidad de vida
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El entorno hospitalario puede ser muy estresante para los nifios con TEA por la
sobrecarga sensorial y la falta de rutina — Adaptar el ambiente y formar a los
profesionales

Programas como TRASTEA buscan mejorar la atencién, el diagndstico y la intervencion
temprana para optimizar el desarrollo y la calidad de vida de nifios y adolescentes con TEA

y sus familias

7 osP i
I AMI-TEA: Atencion Médica Integral a
CON LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO ) personas con Trastomos del Espectro
AUTISTA (TEA) del Autismo
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“En la vida real pasan demasiadas cosas en un
instante, la gente habla todo el rato, se mueven
muy deprisa, Sus caras expresan emociones que
a Maria le cuesta comprender y ella lo recibe todo
a la vez de una manera confusa y agresiva.

La unica forma de defenderse es refugiandose en
Su universo, un sitio donde sélo ella puede entrar
y salir; bueno, también sus amigos imaginarios,
esos con los gque ella se rie a carcajadas
cuando nadie la ve”

Mariay yo
(Félix Fernandez de Castro, 2010)
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