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SAUDE E AUTISMO

Editorial

A Organizacion Mundial da Saude (OMS) define o termo satde como “o es-
tado completo de benestar fisico e social que ten unha persoa”. Esta definicion
¢ o resultado dunha evolucion conceptual e xorde do cambio dunha nocion que
se tivo durante moito tempo que presumia que a saude era, simplemente, a au-
sencia de enfermidades bioloxicas. A partir dos anos 50, a OMS revisa esta de-
finicién e finalmente cdmbiaa por esta nova, na que a nocion de benestar hu-
mano transcende o puramente fisico. Neste contexto, a Organizacion
Panamericana da Saude achega un dato mais, que € que a satide tamén ten que
ver co medio ambiente que rodea a persoa.

A definicion da OMS ¢ revisada polo doutor Floreal Ferrara, que trata de
completala circunscribindoa a tres areas distintas: satde fisica, saude mental e
saude social. Porén, a isto hai que lle engadir outros compofientes, como: adap-
tacion ao medio (bioloxico e cultural), estado fisioloxico de equilibrio, equili-
brio entre a forma e a funcion do organismo (alimentacion), perspectiva bio-
loxica e social (relacions familiares, habitos) e a satide ocupacional (ambito
laboral, condicions fisicas do traballador e condicions psicoloxicas).

Outro aspecto no que se centra a caracterizacion da OMS, que pertence a
ONU, ¢ a organizacion da saude publica, que fai referencia a todas as medidas
que poidan tomarse desde os organismos xestionados polo Estado para a pre-
vencion de doenzas e discapacidades, para a prolongacion da vida e para a edu-
cacion dos individuos no que ten que ver coa hixiene persoal. A OMS afirma
que “a saude € parte da responsabilidade dos gobernos, a través da mellora dos
hospitais publicos, do fomento da iniciativa privada, da concepcion de que a
saude é un dereito de todos os individuos e da proteccion do medio ambiente”.

A satde ¢ un principio basico na vida das persoas e, neste principio, “as
persoas con trastorno do espectro do autismo (TEA) son uns cidadans mais
que, no ambito da satde e da asistencia sanitaria, poden presentar singularida-
des e especialidades que o sistema sanitario ten que atender e ao que ten que
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responder” (Cermi-Insalud). Porén, as persoas con TEA tefien necesidades asis-
tenciais complexas e requiren dunha gama de servizos integrados que inclian
a promocion da saude, a atencion, os servizos de rehabilitacion e a colabora-
cién con outros sectores, coma o educativo, o laboral e o social.

As intervencions dirixidas as persoas con TEA deben acompanarse de me-
didas mais xerais que fagan que os seus ambitos fisicos, sociais e de actitudes
sexan mais accesibles e inclusivos. Algunhas persoas con TEA poden vivir de
maneira independente e outras, gravemente dependentes, precisan apoios ao
longo de toda a sua vida. Nestes casos, o empoderamento das familias e dos
coidadores ¢ recofiecido cada vez mais como un compoiente da asistencia nos
servizos de saude as persoas con TEA.

As persoas con TEA poden ter os mesmos problemas de satide que ten o
resto da poboacion. Adoitan sufrir estigmatizacion e discriminacion, particu-
larmente privacions inxustas en materia de saide, asi como tamén na educacion
e nas oportunidades que tefien de participar nas stias comunidades. A estes pro-
blemas de satde propios da poboacion xeral poden engadirse necesidades es-
peciais relacionadas co propio TEA e outras afecciéns comorbidas. Presentan
bastantes opcidns de padecer enfermidades non transmisibles cronicas debido
a factores de risco, como a inactividade fisica ou malas preferencias dietéticas,
e ¢ bastante probable que sexan obxecto de violencia, lesions e abusos. Por
outra banda, tefien mais necesidades sanitarias desatendidas e son mais vulne-
rables en caso de emerxencia humanitaria, dadas as comorbilidades médicas ou
os problemas na comunicacion e na alimentacion. Por todo isto, é preciso que
se elaboren guias de actuacion para casos de urxencias, de problemas alimen-
tarios e de practica clinica para o manexo deste tipo de pacientes en atencion
primaria.

En maio de 2014, a 57.% Asemblea Mundial da Satide (OMS) aprobou a re-
solucion “Medidas integrais e coordinadas para xestionar os TEA”, que foi
apoiada por mais de 60 paises. Esta resolucion da OMS prop6n a colaboracion
cos Estados membros e organismos asociados no fortalecemento das capaci-
dades nacionais para abordar os TEA e outros problemas do desenvolvemento,
a través de medidas integrais e coordinadas para xestionar os TEA (Resolu-
cion da Asemblea Mundial da Sautde WHA67.8, pax. 13). A resposta da OMS
e dos seus asociados recofece a necesidade de fortalecer a capacidade dos pa-
ises para promover unha satde e un benestar para todas as persoas con TEA.
Os esforzos céntranse nos seguintes aspectos: aumento do compromiso dos
gobernos e das actividades internacionais de promocion en relacion cos TEA,
proporcionar orientacion para a formulacion de politicas e plans de accion que
aborden os TEA no marco mais xeral da saide mental e das discapacidades e
contribuir 4 obtencion de probas sobre as estratexias que son efectivas e apli-
cables a grande escala para avaliar e tratar os TEA e outros trastornos do des-
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envolvemento. A OMS, en colaboracidon con expertos, asociacions de pais e
organizacidns da sociedade civil, elaborou un programa de capacitacion dos
pais que esta sendo probado sobre o terreo, ¢ o Programa OMS de capacitacion
dos pais para o coidado de nenos e nenas con TEA.

As boas practicas en atencion sanitaria e a saide nos TEA recollen os se-
guintes puntos:

1. Sensibilizar e formar os profesionais da sanidade de cara a unha atencion
diferenciada e especializada das persoas con TEA, fundamentalmente as
profesions de atencion primaria e atencion tempera.

2. Sensibilizar e formar os profesionais da sanidade no ambito da atencion es-
pecializada de cara a un mellor cofiecemento dos TEA, a través da vixilan-
cia da sua saude, da adaptacion dos procedementos de diagndstico e de aten-
cion nas consultas médicas, da achega de materiais con axudas visuais, da
adaptacion dos tempos de espera etc.

3. Desenvolver e divulgar materiais dirixidos aos profesionais sanitarios de
referencia dentro da rede publica de servizos, asi como protocolos de aten-
cion especifica para as persoas con TEA.

Neste n.° 21 do ano 2017 da revista Maremagnum, os distintos autores ¢
autoras achegan, desde diferentes Opticas ligadas aos seus respectivos campos
profesionais de actuacion, respostas e visions arredor da proposta: “Saude e
persoas con trastorno do espectro do autismo”.

Pilar Farjas Abadia e Beatriz Pais Iglesias desenvolven o tema “Innovacion
tecnoldxica na atencidn sociosanitaria: feitos e oportunidades”, un tema inno-
vador e necesario de cara a obter unha mellor calidade asistencial, por medio
da figura do paciente empoderado e responsable da sua saude, e a través da
plataforma E-Satde e do Proxecto 100.

O programa TEAyudamos, coordinado por B. Toribio Rubio, preséntanos o
Modelo de adaptacion inclusiva do ambito sanitario. Tratase dun programa en
rede de adaptacion sanitaria para persoas con TEA, baseado na adaptacion vi-
sual, profesional e funcional dos servizos de saude, e que se desenvolve no
Hospital Universitario de Fuenlabrada (Madrid).

Beatriz Pais Iglesias, no seu artigo “Servizos sanitarios e persoas con au-
tismo”, coméntanos os cambios de tipo organizativo na area sanitaria para
afrontar os novos retos que as persoas con necesidades especiais nos deman-
dan, co fin de introducir as mellores iniciativas a prol das persoas con TEA.

Raul Crespo Garcia, Reyes Bernal Fernandez e Silvia Eiroa Santos, en “O
dereito & satide oral, proxecto para facilitar o acceso a consulta odontoléxica
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de persoas adultas con TEA”, detectan a necesidade de mellorar a atencion
odontoloxica que recibian as persoas con TEA, a través dun programa de des-
ensibilizacion odontoloxico.

Teresa de Jesus Garcia Barcala e Cristina Couto Pena falannos dos “Siste-
mas sanitarios equitativos, efectivos e con maior valor”, para o que parten da
idea de que a saude como principio esencial require unha atencion integral ao
longo do ciclo vital que se ha presentar con garantias de efectividade, equi-
dade e eficiencia.

Cipriano L. Jiménez Casas, Pilar Pardo Cambra, Berta Meijide Rico, Antia
Fernandez Castro e Ana Fernandez Aratjo, na sua colaboracion “Satde e boas
practicas en persoas con TEA”, constatan que as necesidades das achegas ao
Sistema Galego de Satde das persoas con TEA precisan dunha valoracion in-
dividual.

As colaboracions neste n.° 21 da revista Maremagnum, nos puntos que de-
nominamos culturais ou especiais, tefien un caracter altamente significativo
por varias razons: Manuel Sanchez Salorio foi un dos mellores profesores que
tiven durante os meus estudos de Medicina na USC e, en canto a José Carro
Otero, coincide que foi compaiieiro e amigo de facultade. Do profesor Salorio,
tal como se lle chamaba na Facultade de Medicina, sabiamos da stia enorme
competencia na catedra que ocupaba de Oftalmoloxia, pero non tanto da sua
enorme cultura e sabedoria no mundo das humanidades. Profesionalmente,
creou a Escola de Oftalmoloxia da USC, e dela sairon non sei se media ducia
ou mais de discipulos talentosos que ocuparon catedras noutras facultades do
Estado.

Lin o traballo que enviou amablemente a revista Maremagnum o profesor
Salorio, que leva por titulo “Cambio de papeis na funcion social do médico”,
e non me importa comentar que ademais de lelo varias veces en diferentes dias
acabei por facerme a min mesmo unha especie de resumo coa idea de apren-
delo e memorizalo e, por suposto, de comentalo con amigos e de envialo con-
fidencialmente, antes de que se fixese publico, a case todos os demais autores
que colaboran neste nimero da revista. Nada mais recibilo, sobre todo os co-
legas e os psicologos remitironme cadanseu correo para dicirme a ledicia que
tiveron ao ler o artigo do profesor Salorio, que aos seus 86 anos ainda esta na
brecha. Moitas primaveras mais, profesor Salorio, como diria Cunqueiro!! Foi
un pracer cofiecelo, primeiro como mestre, € agora como un amigo.

O profesor José Carro Otero enviounos o artigo “Atencidons medico-sociais
aos peregrinos na cidade de Santiago”. De Pepe Carro non podo evitar co-
mentar que, cando faciamos primeiro curso de Medicina na USC, o profesor
Echeverri de Anatomia, nun momento da clase para e, de supeto, colle o esfe-
noide, e chamanos por lista para preguntarnos polo 6so. Todos van recibindo
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un cero ata chegar a Carro Otero, que colle o esfenoide, xirao dun lado para
outro e danos un recital do que tal habia naquel complicado 6so. Echeverri, na
metade da disertacion, parouno e dixolle: “Ten vostede matricula de honra,
non ten que examinarse e ademais, desde xa, sera nomeado alumno interno de
anatomia”!! Abraiados polo acontecido, posteriormente soubemos que Pepe
Carro sabia de memoria os libros (4 tomos) de anatomia. A sia competencia
como profesor en diferentes areas —Anatomia, Bioloxia, Historia da Medicina
ou Antropoloxia—, inese unha forte preparacion cultural.

A ilustracion da portada deste n.° 21 da revista foi realizada polo magni-
fico artista Alfonso Costa Beiro, 1943. A verdade ¢ que Alfonso nos cedeu
amable e xenerosamente varios debuxos, e foi un problema a eleccion porque
nos gustaban todos!! Pintor noiés e establecido en Barcelona desde os 17 anos,
¢ seleccionado na década dos 70 no Concurso de Debuxo Joan Mird. E, des-
pois do marabilloso mural do Instituto Frenopatico de Barcelona, a sua fama
queda consolidada. Recentemente, recaeulle a honra de ser o primeiro pintor
galego en enxalzar o festexo popular do Misterio de Elxe (La Festa o Misteri
d’Elx), que se celebra desde o ano 1930. Nesta obra, Alfonso comenta: “Qui-
xen retratar a baixada da mangrana do traxecto entre a vida e a morte”. A Festa
do Misterio de Elxe tera lugar en agosto de 2017.

Ao longo destes 21 nimeros publicados da revista Maremagnum, editada
pola Federacion Autismo Galicia, desde o ano 1997, sobre o trastorno do es-
pectro do autismo (TEA) e a discapacidade, colaboraron mais de 150 autores
especialistas nacionais e internacionais de prestixio no campo do autismo e da
discapacidade, e mais de 25 personalidades do mundo das artes e da cultura de
Galicia.

Cada numero da revista desenvolve unha tematica que vertebra a totalidade
das colaboracions arredor da diversidade, do envellecemento, da accesibili-
dade e do lecer sen barreiras, comunicacion, calidade de vida, formacion e em-
prego, novas tecnoloxias, acoso ¢ inclusion ou autismo de alta capacidade in-
telectual.

Coincidindo con algin dos congresos de Autismo Europa (AE), Maremag-
num fixo un punto e & parte, e asumiu os seus slogans de cara a introducir di-
ferentes temas de actualidade ou relevancia. No nimero 12 do ano 2008, tra-
taronse temas diversos emulando o Congreso de Oslo (Noruega), “A world of
possibilities”, 2007 (Un mundo de posibilidades) e no ntimero 14 do 2010 fixo
seu o slogan “A future for Autism” (Un futuro para o autismo), do IX Con-
greso Internacional celebrado en Catania-Sicilia (Italia), no ano 2010.

A Fundacion Menela celebrou en Vigo, no ano 2011, o Congreso Repensar
o Autismo (Maremagnum n.° 15, 2011) para dar a cofiecer a siia rede de servi-
z0s para o autismo ¢ a dependencia, que foi desenvolvida desde 1976. O n.® 17
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do ano 2013 da revista Maremagnum ofreceulles aos seus lectores unha rela-
cion de catro entidades que asisten e tratan persoas con TEA, desde o punto de
vista das stias respectivas experiencias educativas, participacion social, trata-
mento, modelo asistencial etc. Como entidades referenciais en Galicia, parti-
ciparon Aspanaes e a Fundacion Menela, de Barcelona participou Carrilet e, de
Madrid, Nuevo Horizonte. Para concluir esta revision sintetizada do devalar e
da orientacion da revista, o n.° 20 do ano 2016 da revista Maremagnum fixose
eco e articulouse arredor do IV Congreso Internacional de Atencion Tempera
e Educacion Familiar (Ciatef), que tivo lugar na USC no ano 2015.

Maremagnum simase e comparte o interese da comunidade cientifica polo
trastorno do espectro do autismo. A revista, na siia estratexia e obxectivos, ¢
solidaria e entende o autismo como unha parte da diversidade humana e sem-
pre de forma positiva. Polo tanto, acéptao, e fai visibles as suas necesidades
de cara a atinxir a inclusion social, a eliminacion de todo tipo de barreiras, de
cara a posibilitar as axudas necesarias para o acceso a actividades
laborais/ocupacionais e culturais/recreativas e de cara a pofier o acento sobre
as capacidades con TEA, e non sobre o seu déficit, na procura sempre dunha
mellor calidade de vida.

Como obra de referencia, Maremagnum demostrou que achega informa-
cion contrastada aos estudantes universitarios e aos profesionais dedicados ao
TEA e 4 discapacidade. E a inica publicacién galega sobre os TEA e convén
salientar que, desde o n.° 9 do ano 2005, se publica nunha edicion bilingiie (ga-
lego-castelan), dada a sua difusion en centros, entidades e profesionais de Es-
paina e América latina.

Cipriano Luis Jiménez Casas
Director da revista Maremagnum
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A INNOVACION TECNOLOXICA NA ATENCION
SOCIOSANITARIA: FEITOS E OPORTUNIDADES

Pilar Farjas Abadia' & Beatriz Pais Iglesias?

O papel do paciente esta evolucionando cara a unha posicion activa
de corresponsabilidade en estilo de vida e autoxestion da sua saude, en-
fermidade e coidados; é dicir, estase convertendo nun paciente empo-
derado.

Nun ambito de envellecemento e cronicidade, as tecnoloxias da in-
formacion e a comunicacion (en diante, TIC) preséntanse como unha
oportunidade promotora de cambios, cambios que tefien que ver coa
mellora na calidade asistencial, cunha maior eficiencia, cunha mellor
accesibilidade a informacion e aos servizos e, especialmente, cunha
atencion integrada, continua e coparticipada de pacientes e coidadores.

RESUMO

O Sergas esta abordando esta aposta pola innovacion na relacion
cos seus usuarios a traves da creacion da plataforma E-Saude e da lifia
de empoderamento do proxecto Codigo 100.

1 A autora ¢ licenciada en Medicina e Cirurxia pola Universidade de Zaragoza. Especialista en Medicina
Preventiva e Saude Publica. Diplomada en Estudos Avanzados pola Universidade da Coruiia, dentro do
Programa de Doutoramento de Medicina. Licenciada en Socioloxia pola UNED. Médico de Empresa.
Mestrado en Bioestatistica. Diplomada en Direccion e Xestion (EGAP). Médico de Sanidade Nacional
no Ministerio de Sanidade e Consumo. Responsable do Plan Nacional de Hemoterapia, 1987-1992. Mé¢-
dico de Sanidade Exterior da Corufia, 1992/93. Xefa de servizo e subdirectora xeral de Proteccion na
Conselleria de Sanidade e Servizos Sociais (Xunta de Galicia), 1993-1997. Directora xeral de Saude Pa-
blica na Conselleria de Sanidade e Servizos Sociais da Xunta de Galicia, 1997-2001. Médico da Unidade
de Vacinas do Servizo de Medicina Preventiva e Satide Publica do Complexo Hospitalario Universitario
da Corufia, 2001/02. Directora executiva da Axencia Espafiola de Seguridade Alimentaria do Ministerio
de Sanidade e Consumo en Madrid, 2002-2004. Xefa de Gabinete da Conselleria de Pesca e Asuntos Ma-
ritimos da Xunta de Galicia, 2004/05. Xefa do Servizo de Produtos Sanitarios da Conselleria de Sanidade
(Xunta de Galicia), 2005-2007. Concelleira do PPdG no Concello da Corufia e deputada provincial, 2007-
2009. Conselleira de Sanidade da Xunta de Galicia ¢ presidenta do Sergas, do Centro de Transfusions
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A innovacion tecnoloxica na atencion sociosanitaria: feitos e oportunidades

Introducion

As estratexias de mellora da calidade na atencion sanitaria levan unhas dé-
cadas centradas no cambio de paradigma arredor do papel do paciente. Produ-
ciuse unha evolucion desde un modelo de paciente cunha actitude pasiva, re-
ceptora da atencion e dos coidados doutros, ao de paciente con actitude activa,
de implicacion, participacion e corresponsabilidade na xestion da sua saude e
da sua enfermidade, como estd ocorrendo nun nimero crecente de usuarios
dos servizos sanitarios.

Asi, unha das metas que se propon a Organizacion Mundial da Satde € o
empoderamento das persoas e das comunidades, e isto reflictese na idea e no
desenvolvemento, por parte da maior parte dos servizos de satide do noso am-
bito, de programas coma o Paciente activo, o Paciente competente ou o Pa-
ciente experto. Todos eles desenvolven a premisa de que un paciente activo,
competente, cofiecedor da sua satide e da sia enfermidade é un axente funda-
mental para a mellora dos seus propios resultados de saude e do conxunto do
sistema sanitario.

E este cambio de modelo de participacion dos pacientes e coidadores na
autoxestion da sua saude e coidados producese no contexto do incremento das
enfermidades cronicas. As estratexias de cronicidade, imprescindibles para
abordar cambios socioecondmicos de alto calado coma o envellecemento po-
boacional, o incremento do custo asistencial en procesos cronicos, a multipa-
toloxia en persoas maiores ou o cambio no ambito familiar co incremento de
unidades familiares cun ou dous membros entre outros, estan forzando o re-
desefio dos procesos asistenciais, de forma que permitan e fomenten a inter-
accion dos profesionais con pacientes que tefien a motivacion, as habilidades
e a confianza necesaria para tomar as suas propias decisions.

Paralelamente, o enorme avance das TIC permite a sua aplicacion ao sec-
tor sociosanitario de numerosas maneiras, o que achega beneficios de calidade
e seguridade, asi como un significativo aforro econdmico. Por iso, nos ultimos
anos estase xerando un debate internacional sobre os beneficios da aplicacion
das TIC ao ambito sanitario.

de Galicia, da Fegas, do Lingo, de Galaria e do Padroado das Fundacions Galicia-Satide; Emerxencias de
Galicia 061 e Medicina Xenomica, 2009-2011. Secretaria xeral de Sanidade ¢ Consumo; presidenta da
Aecosan, do Ingesa, da AEMPS, vogal do padroado da Fundacion FCSAI e presidenta do padroado da
Fundacion Fipse, vogal dos padroados do CNIO, do CNIC e da Fundacién CEN e secretaria do CISNS,
2012-2014.

Actualmente, esta reincorporada ao servizo activo como funcionaria da Conselleria de Sanidade da Xunta
de Galicia, coordina o proxecto E-Satde, plataforma de servizos en lifia para pacientes do Sergas.

2 Ver CV da autora, no artigo da sta autoria, “Servizos sanitarios e persoas con autismo”, que aparece neste
numero 21, 2017 da revista Maremagnum.
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Segundo a ultima enquisa do Observatorio Nacional das Telecomunicacions
do INE, no ano 2017 o 81 % das persoas de 16 a 74 anos usaron Internet nos
tres ultimos meses, € dous de cada tres fano a diario. Ademais, un 60,5 % das
persoas maiores de 16 anos buscaron informacion sobre satde na Rede. En
canto ao terminal mais utilizado, sen dibida ¢ a telefonia mobil, con 51,14 mi-
ll6ns de lifias contratadas en Espafa no ano 2017.

O Plan de accion sobre satude dixital da Comision Europea definea como “a
aplicacion de tecnoloxias da informacion e as comunicacions en toda a gama
de funcions que afectan o sector da satde, o que inclue produtos, sistemas e ser-
vizos que van mais ala das aplicacions simplemente baseadas en Internet”. A
aplicacion das TIC busca mellorar o acceso, a eficiencia, a eficacia e a calidade
dos procesos asistenciais e a comunicacion entre as organizacions da saude,
os médicos, os pacientes ¢ as suas asociacions, nun esforzo por mellorar o es-
tado de saude dos pacientes.

Os sistemas electroénicos non poden substituir completamente a comunica-
cion médico-paciente, pero si poden facilitar a toma de decisions, posibilitan
unha atencion mais personalizada e reducen as perdas de tempo e de informa-
cion, asociadas aos propios procesos de rexistro, tratamento ¢ intercambio de
informacion tradicionais. As principais vantaxes identificadas do uso de siste-
mas telematicos son: a diminucidn dos erros de medicacion, dos reingresos
hospitalarios, da duplicacion de ensaios e, por conseguinte, unha mellora do
diagnostico e da atencion e unha reducion dos custos da atencion sanitaria.

Segundo o estudo da Secretaria Xeral da Organizacion para a Cooperacion
e 0 Desenvolvemento Econdmico, “Mellora da eficiencia do sector sanitario.
O papel das tecnoloxias da informacién e a comunicacioén”, cofinanciado pola
Direccion Xeral para a Satde e os Consumidores da Comision Europea, os
principais beneficios do uso das TIC no sector sanitario son catro:

1. Incremento da calidade na atencion ao paciente e da eficiencia.
2. Reducion dos custos de funcionamento dos servizos médicos.

3. Diminucién dos custos administratives dos procesos de contratacion,
facturacion, xestion de persoal e de recursos materiais.

4. Posibilidade de levar a cabo modelos de sanidade completamente
novos:

— Renovacion da atencidn primaria: facilitando a mellora no coidado das
enfermidades cronicas, mellorando o acceso 4 informacion clinica e pro-
movendo a coordinacion dos coidados sociosanitarios.
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— Mellora do acceso a sanidade: as TIC, especialmente a telemedicina e o
acceso a informes e probas diagndsticas, son usadas con excelentes re-
sultados nas poboacions rurais ou remotas.

— Mellora da calidade dos sistemas de medicion e seguimento da activi-
dade sanitaria.

Para alcanzar todo o potencial positivo da utilizacion das TIC en asistencia
sociosanitaria € necesario garantir a extension e a xeneralizacion do seu uso na
totalidade da rede asistencial e de usuarios de cada servizo de saude, traballar
con estandares que permitan compartir a informacion entre unidades e servi-
zos e alcanzar sistemas seguros e sélidos de proteccion de datos e da privaci-
dade, xa que a ética profesional nos sistemas de saude require unha estrita con-
fidencialidade.

Malia todos estes movementos, o desefo de iniciativas de empoderamento
dos pacientes ¢ ainda incipiente e de desenvolvemento insuficiente. O seu im-
pulso e potenciacion son os obxectivos dos proxectos de innovacion sanitaria.

Innovacion en saude

Os proxectos de Hospital 2050 e de Innova Satde naceron en Galicia no ano
2011 co obxectivo de que a innovacién actuase como panca de impulso e de
mellora do Servizo Galego de Saude (Sergas), con especial fincapé nos nosos
maiores e enfermos cronicos.

Ao ter como criterio basico das nosas actuacions a centralidade do paciente
no sistema —¢ dicir, ao querer convertelo no verdadeiro “propietario” do Ser-
vizo de Saude de Galicia e no motor ¢ baremo de avaliacion das actuacions da
Conselleria de Sanidade, como recolleu a Estratexia Sergas 2014—, conside-
rouse que era necesario aplicar os servizos ofrecidos aos pacientes e cidadans
a través das TIC, co fin de superar as limitacions temporais e espaciais.

As novas tecnoloxias da comunicacidén permiten eliminar o factor espazo
(distancia) mediante a prestacion de servizos telematicos, como o demostran
o impulso e o crecemento das consultas telefonicas; as alertas a través de co-
nexidns entre os sistemas informaticos do 061 e do Sergas; a xestion a traveés
de Internet da peticion de citas; o acceso aos informes da historia clinica dixi-
tal (en diante, HCD) do Sistema Nacional de Satude, do programa de Intero-
peratividade da historia clinica dixital do Ministerio de Sanidade, Servizos So-
ciais e Igualdade; a interoperatividade da receita electronica, xa real entre as
comunidades autonomas de Galicia, Estremadura, Canarias, Castela a Man-
cha, Navarra, Valencia, Aragon e A Rioxa etc.
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Pero os proxectos de innovacion ofrecen mais oportunidades, como é xun-
tar todos os servizos que actualmente se estan ofrecendo a través de Internet e
do teléfono; integrar todos os procedementos administrativos; promover o ac-
ceso dos pacientes aos seus informes médicos e de tratamentos; facilitar a lo-
calizacion da informacion sanitaria de prevencion, promocion da saude ou
sobre problemas de saude e procedementos diagnosticos ou terapéuticos nunha
unica canle, de forma facil e intuitiva e desde calquera dispositivo, especial-
mente desde o teléfono mobil.

Partimos da consideracion de que non hai posibilidade de empoderamento
sen formacion, sen informacion, sen soporte emocional e sen unha participa-
cion activa dos pacientes. Ninguén pode tomar decisions sobre a sua saiude se
non ten as ferramentas precisas e necesarias para facelo.

E asi naceu o proxecto Epaciente, financiado con fondos de Innovacion
Tecnoloxica da UE, hoxe con nome propio: E-Saude.

E-Satide
E-Sande é unha verdadeira canle de servizos web (www.esaude.sergas.es)
que ten as seguintes caracteristicas (Imaxe 1):

— E unha canle de comunicacion entre o paciente, os seus profesionais sa-
nitarios, o Sergas e a Conselleria de Sanidade, que facilita o acceso a
todos os servizos telematicos de telemedicina, fogar dixital, administra-
tivos...

— Permite adaptar a informacion 4s necesidades do paciente, servizos 2.0

— Pddese acceder a ela desde o mobil, as tabletas ou os ordenadores.

— Ofrece informacion de saude, estilos de vida, problemas de saude...; in-
formacion que foi elaborada ou seleccionada por un comité de exper-
tos, baixo criterios de calidade, evidencia cientifica, actualidade, trans-
parencia, e baixo declaracion de conflito de intereses...

— Promove estilos de vida saudables e facilita o rexistro de datos de pro-

piedade do paciente baixo as garantias de proteccion e seguridade in-
formatica do Sergas.

A plataforma foise construindo cos pacientes galegos. Desde o primeiro
momento, marzo de 2015, as asociacions de pacientes vogais do Consello Ase-
sor de Pacientes do Sergas, asi como os pacientes expertos, estan a participar
activamente.

E-Saude ofrece as funcionalidades de:
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— Consulta de informacion sanitaria.
— Axenda personalizada.

— Consulta e descarga de informes electronicos da historia clinica ¢ da
HCD do Sistema Nacional de Saude.

— Consulta e descarga de informes de tratamento, TAO...

— Consulta de profesionais, actividade asistencial e citas persoais.

— Rexistro e seguimento de actividades e programas de autocoidados do
propio cidadan.

— Acceso 4 informacion de asociacions de pacientes.

— Participacion en comunidades (foros) entre profesional e pacientes e
entre asociacions e os seus asociados.

— Consulta e acceso as actividades de formacion para pacientes da Escola
Galega de Satde para Cidadans.

— Acceso directo aos recursos seleccionados polo paciente na plataforma,
4 Escola Galega de Saude para Cidadans e a paxina Xente con Vida, da
Conselleria de Sanidade.

— Realizar tramites e consultas a través dos sistemas telematicos do Ser-
gas.

— Facer unha consulta telematica de centros de satide, hospitais, servizos
de urxencias e farmacias xeolocalizados.

E todo iso con seguridade, a que ofrece o feito de que toda a informacion
estea albergada no servidor, no nodo do Servizo Galego de Saude. Seguridade
xuridica e seguridade tecnoloxica para que toda a informacion sobre a saude,
incluso a que rexistra o propio paciente en autocoidados, en coidados dun fa-
miliar, en programas de control de peso ou de exercicio fisico xerados en apli-
cacions libres de rexistro de autocontrois de satde..., non quede en nodos pri-
vados e expostos & sua utilizacion en Internet.

18



Pilar Farjas Abadia e Beatriz Pais Iglesias

IMAXE 1: A PLATAFORMA E-SAUDE

Que podo atopar en E-Satide?

o 5
Entrenamento en satide
Yestin da sia propia saude,
defiicion denicitivas do melora
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SERGAS / \ ceso a cursos online
! i b2l para profundizar en

temas do seu interese.

Asociacions ! |1
Acceso 4 informacion de Comunidades

restrinxidas

XUNTA DE GALICIA

Caodigo 100

Os proxectos Innova Satide e Hospital 2050 marcaron a primeira fase, que
contintia co proxecto Cédigo 100. Este novo convenio de cooperacion coa UE
reforza a posibilidade de alifiar os desexos e as necesidades dos pacientes co
talento e coa experiencia dos profesionais do mundo sanitario e do tecido em-
presarial, para facer que o empoderamento dos pacientes se vaia convertendo
nunha realidade.

Este € o camifio cara ao empoderamento. E € o salto da teoria 4 practica, do
desexo & realidade. Nese camifio quérese profundar e avanzar desde a lina de
“Empoderamento do paciente” do Codigo 100. O que se busca ¢ poiier en re-
lacion directa os pacientes coas empresas, de maneira transparente, aberta e
metodoloxicamente ben dirixida, para que o mercado sexa capaz de crear o
que 0s pacientes necesitan para tomar as rendas da sia saude. Ademais, per-
mitiranos incorporar a E-Satide novas aplicacions e desenvolvementos que in-
cidan nos autocoidados, na prevencion das enfermidades, no reforzo de habi-
tos saudables e na axuda & toma de decisions contrastada.

Para cofiecer as suas necesidades e propostas e poder presentarllelas as em-
presas para que adecuen as stias propostas de desenvolvemento, realizaronse
dous talleres coas asociacions de pacientes de Galicia. A identificacion reali-
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zada en ambos os talleres das necesidades potencialmente abordables a través
de recursos TIC danos unha idea clara da potencialidade real destes e ofréce-
lles solucions aos pacientes e coidadores:

Informacion consolidada das necesidades identificadas no taller con
asociacions de pacientes 24/04/2017 e 27/04/2017:

1. AUTOXESTION DO PACIENTE CRONICO. CARTAFOL SEGUNDO A PATO-
LOXIA CRONICA DE XESTION DO PROCESO ASISTENCIAL

— Xestion de citas por parte do paciente.
— Planificacidon de probas diagndsticas.

— Informacion e recordatorio de citas planificadas, revisions periddicas
etc.

— Agrupacion de citas de pacientes pluripatoloxicos naquelas patoloxias
que requiran de diversos especialistas e coordinacion para o diagnods-
tico.

2. PLATAFORMA DE XERACION DE CONTIDOS

Xeracion de contidos agrupados por patoloxias, xestionados polas propias
asociacions e adaptables, como videos, titoriais, manuais de exercicios adap-
tados, programas de formacion, informacion sanitaria, estilos de vida saudables
para evitar enfermidades ou que progresen e canles de TV orientadas aos co-
lectivos de pacientes, familiares, profesionais e colexios.

3. PLATAFORMA DE CONSULTAS EN LINA

— Desefio dunha canle segura que permita ter acceso a profesionais espe-
cializados, de xeito que se poidan realizar consultas a demanda; isto &,
consultas puntuais e rapidas, solicitar segundas opinions, realizar video-
consultas, consultas con imaxes etc.

— Potenciar a idea das comunidades de E-Saude, a través de foros (espa-
zos) dinamicos que permitan ofrecer apoio especializado, realizar con-
sultas abertas sobre diibidas da enfermidade e a stia evolucion, dietas e
consellos, noticias e novidades, compartir experiencias entre pacientes
etc.

4. MECANISMOS DE ALERTA

— Alerta aos servizos sanitarios ou aos coidadores da situacion do paciente.

— Solucioéns que faciliten a deteccion e a alerta ao centro asistencial ou aos
coidadores de crises epilépticas e convulsions que permitan establecer
mecanismos de xeolocalizacion para determinar a distancia do paciente
fora da distancia limite establecida; o tempo transcorrido sen contacto;
as medidas de toma de pulso; a alerta de alteracion cardiaca; as alertas
que informen de brotes de parkinson; bloqueos; momentos off etc.
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— Definicion de sistemas coordinados de alertas que lle ofrezan informa-
cion ao hospital de maneira previa a chegada do paciente en emerxen-
cia.

— Alertas de medicacions reactivas que avisen se o paciente tomou a me-
dicacion incorrecta, ou se a medicacion que tomou contén un compo-
fiente danifio. Indicacions dos pasos que se han seguir.

— Interaccions farmacoloxicas, con alertas en pacientes polimedicados.

5. DESENVOLVEMENTO DE APLICACIONS ESPECIFICAS INTEGRADAS
NUNHA PLATAFORMA

— Logopedia: (ex.) aplicacion onde se poden traballar as alteracions da
fala e da voz. Exercicios de praxias buco-fonatorias e orofaciais con sis-
temas de autogravacion e correccion.

— Reumatoloxia: (ex.) aplicacion que integre e coordine os diferentes pro-
fesionais multidisciplinares relacionados co tratamento desta patoloxia
(reumatologos, dermatdlogos, psicologos etc.).

— Diabetes: (ex.) aplicacidn con titoriais, dietas, dosificacion de insulina,
informacion acerca de alimentos en comidas, supermercados etc. que
permita a recollida de datos automatizados, obtendo informacion de va-
rias fontes e que mostre en tempo real a evolucion da enfermidade e os
fitos destacables, e que facilite a toma de decisions.

— Alzhéimer e demencias: aplicacion con titoriais de fisioterapia, estimu-
lacion terapéutica para coidadores e pacientes con problemas de accesi-
bilidade (por illamento xeografico, dificultades de desprazamento de
coidadores...) dirixidos desde os centros terapéuticos, rutinas de exerci-
cios cognitivos e fisicos.

— Fisioterapia: (ex.) aplicacion que conte con terapias de rehabilitacion e
taboas de exercicios que permitan programar rutinas diarias no ambito
do lecer e recollelas nunha axenda etc.

— Nutricional: (ex.) aplicacion que limite a alimentacion segundo o tipo de
patoloxia e que contefia consellos nutricionais.

— Sono: (ex.) aplicacion que controle a hixiene do sono (avaliacion da en-
fermidade, alteracion da medicacion etc.; por exemplo, en enfermos de
parkinson).

— Rehabilitacion: (ex.) aplicacion que rexistre e mapee os recursos de re-
habilitacion e que estableza a conexion con servizos sociais.

— Voluntariado: (ex.) aplicacion que xestione unha rede de voluntariado
xeral e especializado (oferta e demanda).
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— Accesibilidade: (ex.) aplicacion que mostre mapas con rutas accesibles
para pacientes en cadeiras de rodas.

— Xordeira: (ex.) aplicacion que permita a comunicacion entre o paciente
xordo e o persoal sanitario e/ou a familia.

— Deteccion temperd de enfermidades: (ex.) aplicacion que permita de-
tectar se o paciente esta sufrindo algunha deterioracion cognitiva. De-
tectar se ten deterioracion, alertar e redirixir ao sistema sanitario.

— Trastornos do espectro autista (TEA): (ex.) aplicacion de comunicacion
para dispositivos multiplataforma que poida adaptarse, ser executada e
modificada en tempo real polo paciente en funcion das suas necesida-
des, e que como comunicador se poida utilizar tamén polos profesionais
sanitarios que terian acceso a esta a través dos diversos sistemas dis-
poiiibles.

6. MAPAS E GUIAS DE RECURSOS

— Solucion que lles permita as persoas acceder a un ambito que conte cos
datos consolidados daqueles recursos sociosanitarios asociados a unha
patoloxia determinada. O obxectivo ¢ dispofier de informacion sobre
axudas, apoios e servizos, asociados a un perfil de paciente tipo.

— Mapas que recollan a informacion das persoas diagnosticadas por pato-
loxia, a sta distribucion xeografica e o estadio da patoloxia.

— Guias que recompilen a informacion sobre formacidén —cursos, titoriais
etc.— de cada patoloxia.

7. MONITORIZACION E CONTROL TERAPEUTICO, en especial en pacientes
oncoloxicos, tratamentos bioldxicos e pluripatoloxias, entre outros, con:

— Comunicacion directa do tratamento.

— Sistemas de alerta que permitan o recordatorio na toma de medicacion
e 0 seguimento terapéutico.

— Rexistro de toma de medicacion.

— Xestion directa para evitar os desprazamentos: medicamentos farmacia
hospitalaria.

8. MELLORA DA ACCESIBILIDADE

— Accesibilidade para pacientes xordos: adaptar a informacion ao total das
canles comunicativas existentes, aos servizos de urxencia, salas de es-
pera, 24 h, sistemas de evacuacions en centros de saude etc.

— Accesibilidade para pacientes con trastorno do espectro do autismo
(TEA): solucions que permitan que, con caracter previo 4 atencion sa-
nitaria, poidan ter a posibilidade de anticipar, cofiecer e “visualizar”
como van ser 0s procesos (consultas, probas que se van desenvolver du-
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rante esta...). Con esta medida aumentaria a sia seguridade e diminui-
rian os seus posibles problemas de ansiedade ou de conduta. E isto seria
posible a través dunha paxina web na que cada servizo sanitario ligado
as eoxi (hospitais, centros de saude...) contase cun espazo no que, por
medio de videos, realidade aumentada, secuencias realizadas con
SSAACC, pictogramas etc., se presentase como se van desenvolver as
consultas ou as probas médicas asociadas desde 0 mesmo momento de
chegada ao hospital.

A integracion de todos os servizos telematicos e a potenciacion do acceso
por parte do paciente aos programas de telemedicina, telemonitorizacion de
diabetes, anticoagulacion sanguinea, saturacion de osixeno, peso... ou patolo-
xias cronicas, de acceso as suas probas diagnosticas, as stias radiografias e TAC
etc., de forma facil, segura e desde calquera terminal e dispositivo conectado
a Internet, promove a eliminacion de barreiras xeograficas.

Do mesmo xeito que a telefonia mobil permitiu en Galicia acceder aos ser-
vizos telefonicos sen as restricions que a dispersion xeografica e orografia su-
poiia ainda a principios da década dos 90, a innovacion nas TIC aplicada aos
servizos directos en lifia para pacientes pode permitir eliminar as barreiras tec-
noloxicas, de distancia ou de mobilidade para ofrecer unha atencion sanitaria
mais rapida, mais transparente, mais proxima, de maior calidade, o que supon
unha mellora do cofiecemento dos pacientes na autoxestion da sua enfermi-
dade ou a seguridade dos coidadores familiares ou informais.
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Modelo de adaptacion inclusiva do ambito sanitario

TEAyudamos é un programa de adaptacion sanitaria inclusiva para
usuarios con alteracions da comunicacion social, baseado na adapta-
cion visual, profesional e funcional dos servizos de saude. A sua filoso-
fia é traballar en rede (Familias-Saude-Educacion) os seguintes aspec-
tos: a valoracion das necesidades existentes e a implementacion dos
cambios nos servizos sanitarios, con garantia de que se cumpran os
principios de inclusion, equidade e calidade. TEAyudamos iniciou a tri-
pla adaptacion do Hospital Universitario Fuenlabrada en diversas uni-
dades e en centros de saude e especialidades da zona, cos proxectos

“Implantacion do M-Chat-R/F aos 2 anos” e a “Aula de Saude”, con
220 profesionais formados e cunhas 8200 visitas en menos dun ano d
sua web teayudamos.eu

RESUMO

O programa TEAyudamos naceu como proxecto en novembro de 2014 ¢
foi froito da motivacion persoal e profesional do colectivo enfermeiro do Hos-
pital Universitario de Fuenlabrada (H. U. F) para lles dar resposta as familias
€ a0s usuarios con trastorno na comunicacion e interaccion social, en demanda
dunha atencion sanitaria publica adaptada s suas necesidades e de calidade. O
equipo TEAyudamos, xunto co director de Enfermeria, Jesis Ramos Pereiro,
e a supervisora da Area do Neno, M.* Carmen Gomez Diaz, que desde os seus
inicios creron neste proxecto inclusivo e tan necesario, elevaron a proposta de
implantacion ao director xerente do H. U. F., Carlos Mur de Viu, que acolleu
esta con gran disposicion.

En maio de 2015, iniciou a stia posta en marcha dentro da carteira de ser-
vizos do H. U. F., e un ano despois estivo dispoiible a web teayudamos.eu,
con URL propia e con enlace desde a web do hospital, para a preparacion das
visitas sanitarias con anticipacién desde calquera localizacion.

O usuario con alteracions nas esferas comunicativa e social aumenta o seu
nivel de comprension, seguridade e confort ante un ambito adaptado con co-
digos que permanecen no tempo ¢ administrados de forma estruturada en forma
e momento, de xeito que aumentan as posibilidades de comunicacion do usua-
rio co seu ambito. Neste momento, as familias e as asociacions manifestan a
problematica de acceso a un sistema sanitario amable e de calidade para este
colectivo.

TEAyudamos ¢ un programa multidisciplinar baseado nos principios de
equidade, inclusion, humanizacion e calidade para a poboacion susceptible de
beneficiarse dos sistemas alternativos/aumentativos como apoio & comunica-
cion (SAAC), da estruturacion do ambito, tempos, actividades e da anticipacion
da informacion.
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A metodoloxia do proceso enfermeiro foi a ferramenta utilizada para valo-
rar as necesidades socio-sanitarias do usuario e da stia familia que, enunciadas
como diagndsticos (taboa 1), permitiron establecer os obxectivos que se deta-
llan a continuacion e realizar as intervencions pertinentes desenvolvidas na
adaptacion visual, profesional e funcional das unidades.

TABOA 1

Taboa I. Diagnoses enfermeiros principais e intervencions relacionadas coas
diagnoses que orientan o proxecto. Taxonomia NANDA

DIAGNOSE INTERVENCIONS
ENFERMEIRO
00052 Deterioro da Interaccién e (5100) Potenciacién da socializacion
Social e (4362) Modificacién da conduta:

habilidades sociais

e (4352) Manexo da conduta:
hiperactividade/falta de atencién

00051 Deterioro da e (5460) Contacto

comunicacion verbal *  (4720) Estimulacién cognoscitiva

*  (5540) Pontenciacién da disposicién
de aprendizaxe

* (4976) Mellora da comunicacién:
déficit da fala

00148 Temor *  (5820) Diminuci6n da ansiedade

* (5380) Potenciacion da seguridade

* (5880) Técnica de relaxacion

*  (5580) Informacién preparatoria:

sensorial

*  (1400) Manexo da dor
00146 Ansiedade dos pais *  (6482) Manexo ambiental: confort

* (6486) Manexo ambiental: seguridade
00069 Afrontamento ineficaz *  (5230) Aumentar o afrontamento
de pais e profesionais * (5900) Distraccién

* (5820) Diminucion da ansiedade
00111 Retraso do crecemento e * (8274) Fomentar o desenvolvemento
desenvolvemento do neno

*  (5520) Facilitar a aprendizaxe
* (5210) Guia de anticipacién
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O obxectivo xeral do programa é:

— Diminuir a discapacidade do individuo mediante:

* A modificacion das demandas do contorno, adaptando os servizos de
saude e eliminando as barreiras que provoquen exclusion social e insti-
tucional.

» Apoios que aumenten as capacidades do usuario.

— Contribuir & sensibilizacion, concienciacion e valoracion de necesidades
especificas das persoas con trastorno socio-comunicativo.

E os obxectivos especificos son:

— Dotar e ofrecer servizos adaptados, cualificados e proximos para mellorar
a autonomia, a seguridade, o confort do usuario e das suas familias ¢ a ca-
lidade asistencial dos servizos de satude.

— Optimizar a comunicacion e a relacion entre o paciente/familia e o profe-
sional sanitario.

— Elevar o nivel de confort percibido polo paciente/familia.
— Incrementar a colaboracion do paciente.

— Satisfacer as demandas manifestadas polas familias en materia sociosani-
taria. (disposicion de apoios, calidade, axilidade e seguridade na atencion
e profesionais formados).

— Lograr un afrontamento eficaz da familia e do profesional sanitario ante a
discapacidade para aumentar o nivel de funcionamento do usuario.

O programa TEAyudamos, na sua implantacion no H. U. F., comezou pola
area pediatrica, urxencia e hospitalizacion, e estendeuse aos servizos de Ra-
dioloxia e as consultas de Neuropediatria, Alerxias e Otorrinolaringoloxia. Pau-
latinamente, vai introducindose en Reanimacion, Quir6fano e Hospital de Dia,
asi como noutras consultas. Ademais, en centros de saude e especialidades da
zona, iniciaronse novos proxectos para a poboacion que presenta trastorno
socio-comunicativo.

Toda a poboacion (nenos, ancians, usuarios con barreira idiomatica ou con
dificultades temporais ou permanentes na comunicacion...) pode beneficiarse
da adaptacion visual. E isto ¢é asi grazas a web teayudamos.eu (figura 2), gra-
tuita e accesible desde calquera dispositivo, e aos apoios visuais en formato
fisico e manipulativo, como a sinalizacidn (figura 3) e o panel localizado 4 en-
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trada das estancias que relaciona o pictograma co espazo que atoparan ao en-

trar € a sua funcion.

FIGURA 2 FIGURA 3

Espazos (figura 4) e persoal (figura 5): fotografias reais dos espazos e dos
profesionais uniformados relacionados co pictograma asignado.

FIGURA 4 FIGURA 5

arasaAcrd .- [ e
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Procedementos: (figura 6 e 7) secuencia pictografica cun texto debaixo de
cada pictograma e cunha fotografia real onde se explica o desenvolvemento
das técnicas ou dos procedementos sanitarios.

FIGURA 6 FIGURA 7
““““ smacd -"L?JW W"—;
Pﬂkmj»:r: ::;’ =] |
81l 841

[T e S P

Circuitos: (figura 8 e 9) secuencias de percorridos desde un lugar a outro
partindo do domicilio ou da unidade sanitaria que describen por onde ira, con
quen interactuard e que accions se produciran.
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Catalogo pictografico para elaboracion interactiva de secuencias: (figura

10, 11 e 12) conxunto de pictogramas e fotografias localizables por categoria
ou texto para elaborar o panel de informacion ou secuencias no acto.

FIGURA 10 FIGURA 11
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FIG. 12 FIGURA 13
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1 2
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Caderno de comunicacion: (figura 13) laminas destinadas a unha comuni-
cacion bilateral en materia sociosanitaria e actividades da vida diaria.

Os usuarios que presenten trastorno da comunicacion e/ou interaccion
social beneficiaranse da adaptacion profesional na stia atencion mediante a ca-
pacitacion adquirida polos profesionais formados nos cursos “ Sistemas de co-
municacion alternativa/aumentativa no ambito sanitario” e “Atencion ao usua-
rio con alteracions socio-comunicativas no ambito de saude” (figura 14); coas
sesions nas distintas unidades “Explicacion de novos circuitos e de Pantea+”
e co Decalogo de medidas basicas na interaccion co usuario con trastorno
socio-comunicativo (figura 15).
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FIGURA 14 FIGURA 15

DISTRIBUCION DE LA FORMACION POR CATEGORIA PROFESIONAL HDODECALOGO DE ATENCION AL NIRO CON ALTERACIONES SOCIO-COMUNICATIVAS
gt
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Os obxectivos docentes expostos son:

1. Proporcionar cofiecementos sobre o TEA. Cofiecer outros trastornos que
comparten caracteristicas de alteracions socio-comunicativas.

2. Conecer as caracteristicas e as patoloxias asociadas a este trastorno, as
causas, asi como as diferenzas das persoas que o padecen.

3. Mellorar a comunicacion, cofiecer as ferramentas basicas para comuni-
carse de maneira alternativa/aumentativa, asi como estratexias ¢ meto-
doloxias de interaccion e trato correcto, co fin de descubrir as necesida-
des especificas e de lograr un bo obxectivo terapéutico e unha correcta
atencion.

4. Dotar o profesional da capacidade de ofrecer servizos proximos para
mellorar a autonomia e a calidade de vida dos nenos, de cara a permitir
a stia inclusion na sociedade.

5. Contribuir 4 sensibilizacion, proteccion, defensa e promocion dos de-
reitos dos nenos e dos adultos con alteracions socio-comunicativas e
compartir experiencias.

Actualmente, a poboacién de 0 a 16 anos con trastorno da comunica-
cion social pode gozar da totalidade das medidas de adaptacion funcional, des-
efiadas para simplificar tramites, adecuar as visitas 4s suas rutinas diarias e
proporcionar confort, seguridade e especial proteccion. Estas medidas reco-
llense no Protocolo de atencion ao neno con trastorno do espectro do autismo
e outros trastornos socio-comunicativos (Pantea+). Entre elas, destacamos:

— Codificacion e identificacion visual Pantea+ na historia clinica informati-
zada.
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— Formulario das principais caracteristicas que convén ter en conta na aten-
cion e interaccion co usuario na historia clinica.

— Axenda de agrupacion de citas e probas e solicitude de adecuacion de ho-
rarios.

— Axenda e protocolo de extraccion analitica nun ambito amigable e cuns
tempos adaptados.

— Oferta de alternativas na xestion de esperas (ambitos libres de interferencias,
localizacion telefonica ao chegar a stia quenda, distractores...).
— Préstamo de material para a preparacion de visitas a domicilio.

— Incentivos/Recompensas: potenciamos os reforzos positivos ao paciente.
Permitimos o uso de incentivos e recompensas para lograr obxectivos fun-
cionais, como conseguir a colaboracion en manipulacions, tempos de espera
etc. Os incentivos seran pactados previamente cos pais.

— Prioridade na xestion de ingresos a hospitalizacion e probas diagnodsticas en
igualdade de nivel de urxencia.

— Circuito simplificado de chegada ao Servizo de Urxencias Pediatrica. Prio-
ridade II Manchester (figura 16).

FIG. 16
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FAMILIA EN SALA ESPERA
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— Acompafiamento permanente pola sua persoa de referencia, tamén na area
cirurxica ata a sedacion e durante o espertar.

— Cuarto adaptado en hospitalizacion de Pediatria.

— Ingresos programados de curta duracion para realizar probas/mostras am-
bulatorias de dificil consecucion para os pacientes nos que se prevexa unha
mellor colaboracion, confort e resultados da proba con esta medida.

— Ingreso nocturno para realizar EEG do sono sen privacion, en casos espe-
cificos.

Existen tamén medidas funcionais para aqueles usuarios que presenten
trastorno socio-comunicativo sen restricion de idade:

— Aula de Satide: visitas con adestramentos en espazos sanitarios do hospital,
no centro de especialidades e no centro de satde da zona.

— Axenda e protocolo de analise nun &mbito amigable e cuns tempos adapta-
dos (Anapant).

Ademais, o programa TEAyudamos esta promovendo outro proxecto que
vai na lifia da deteccion precoz de TEA/alteracions socio-comunicativas.
Este proxecto consiste na implantacion do cribado M-Chat-R/F nun centro de
saude da area asistencial oeste de Madrid, na consulta de enfermeria do neno
san aos 2 anos. Posteriormente, terd lugar unha entrevista de seguimento na
consulta de Pediatria e, se o resultado ¢ de risco medio ou alto segundo a guia
do cribado, farase a derivacion precoz a Atencion Tempera.

Logo de que transcorreron dous anos desde o inicio da sia posta en marcha,
obtivemos os seguintes resultados:

— Usuarios do sitio web www.teayudamos.eu: 8164 en menos de 1 ano.

— Correo corporativo: teayudamos@salud.madrid.org.
Redes rociais: @ @hfteayudamos [Ed TEAyudamos.

— 1.° Premio Congreso Anecorm 2015, 4.° Premio Certame Hospital Opti-
mista 2015.

— Numero de usuarios incluidos en Pantea+: 104.
— Cuestionarios emitidos de satisfaccion das familias: 10 %.

— Colaboradores: Arasaac, Aspandi, C. E. E. Sor Juana Inés. C. E. E Juan
XXIIIL, 1. E. S. Vitoria Kent, Aleph-TEA.
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— Toribio Rubio, Belén; Galera Arredondo, M.* Eugenia; Antinez Antunez,
M.? de los Angeles; Trapaga Andrés, Nuria; Rodriguez Vidal, Victor Ma-
nuel. “Programa TEAyudamos”. Documento do Rexistro Propiedade Inte-
lectual, nimero de asento rexistral 16/2016/5367. Madrid. Espafia. Titula-
res da marca: Toribio Rubio, Belén; Galera Arredondo, M.* Eugenia;
Rodriguez Vidal, Victor Manuel; Trapaga Andrés, Nuria; Antinez Antinez
M.* de los Angeles. Rexistro de marca nacional. Clase 41 Mixta. Ntumero:

3.601.936.

— Autor  pictogramas:  Palao,
(http://arasaac.org). Licenza: CC (BY-NC-SA). Propiedade: Goberno de

Aragoén.

Sergio.  Procedencia:  Arasaac

— http://www.hospitaldefuenlabrada.org/tea/ (internet). Madrid: Kibukita®;
1 de xufio de 2016 (citado o 1 de marzo de 2017). Dispoiiible en:
http://www.teayudamos.eu/.
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SERVIZOS SANITARIOS E PERSOAS CON AUTISMO

Beatriz Pais Iglesias!

Licenciada en Medicina pola Universidade de Zaragoza.
Especialista en Nefroloxia
Subdirectora Xeral de Atencion ao Cidadan e Calidade,
do Servizo Galego de Satude?

“A ansia de amor, a procura do cofiecemento ¢ unha
insoportable piedade polo sufrimento da humanidade”.
(As paixdons que movian a Bertrand Russell)

Nos ultimos anos, os servizos de saude de Espaiia e da maior parte
dos paises do noso ambito iniciaron cambios organizativos importantes
e necesarios para afrontar novos retos. Un dos mais importantes é adap-
tar a prestacion de servizos aos requirimentos e das expectativas de co-
lectivos con necesidades especiais, como son as persoas con transtor-
nos do espectro do autismo e as suas familias.

RESUMO

En Galicia, a Federacion Autismo Galicia e as suas asociacions
afins estan mantendo coa Administracion sanitaria unha relacion fruti-
fera e mutuamente beneficiosa, o que se reflicte en diversas iniciativas
e algunhas delas resumense neste artigo.

1 A autora ¢ licenciada en Medicina pola Universidade de Zaragoza (1990). Especialista en Nefroloxia no
Hospital Arnau de Vilanova de Lleida (1994). Médica de Urxencias do Complexo Hospitalario de San-
tiago de Compostela desde 1995. Médico e coordinadora de Urxencias do Hospital da Barbanza (1998-
2006) e directora médica deste hospital (2006-2009). Entre 2010 e 2014, experta en Calidade Asistencial,
e Técnico de Calidade e Seguridade do Paciente na Subdireccion de Atencion ao Cidadéan e Calidade do
Sergas. Subdirectora xeral de Atencion ao Cidadan e Calidade (2015-2017), da Conselleria de Sanidade
da Xunta de Galicia.
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Contextualizacion

Os trastornos do espectro autista (en diante, TEA) constitiien un grupo de
anomalias de diferente intensidade e expresividade clinica que afectan dun
modo especial as relacions con outras persoas e todo o que ten que ver coa co-
municacion e que, polo seu caracter poliédrico e pola sua variabilidade, preci-
san unha vision e unha abordaxe por parte das institucions sanitarias que sexa
ao mesmo tempo global, coordinada e flexible.

Por iso, os modernos sistemas sanitarios propios das chamadas sociedades
do benestar han de facer da accesibilidade e da igualdade de oportunidades
para todos uns valores esenciais e un lema, e non poden faltar os apoios espe-
cificos a este colectivo de pacientes e as suas familias.

O autismo ¢ unha enfermidade complicada, unha enfermidade que dificulta
o dia a dia das persoas que a padecen e tamén, de maneira moi especial, a das
persoas que conviven e que se ocupan delas. Para os profesionais e institucions
sanitarias abordar este complexo problema, tanto desde o punto de vista cien-
tifico coma humano, constitiie un gran reto.

Complexidade do autismo para a abordaxe macrosanitaria

Son de sobra cofiecidas as caracteristicas do TEA que xustifican a stia com-
plexidade. Cito a seguir, como resumo, algunha delas:

— A sta prevalencia crecente ¢ dificil de precisar. E ainda que distintos es-
tudos reflicten resultados dispares, estimase que 1 de cada 166 nace-
mentos poderia ter un TEA.

— A sua variabilidade xenética e clinica. Como recollen Maria Teresa
Tiemblo Marsal e José Manuel Varela Rodriguez nesta mesma publica-
cion (Maremagnum n.° 14, 2010), “as persoas con autismo presentan

A autora cofiece a realidade das asociacions de pacientes con trastorno do espectro do autismo, a stia in-
cesante loita efectiva na relacion, as limitacions que as persoas con TEA tefien nos seus contactos co sis-
tema sanitario e as sfias reivindicacions con respecto ao dereito que tefien a unha atencion sanitaria digna
¢ adaptada as suas necesidades. A doutora Pais Iglesias comenta a importancia “... de conecer o mundo
do autismo, desde as stias familias e os seus coidadores, e tamén como pacientes”. Esta aproximacion ...
sensibilizoume tanto desde o punto de vista profesional coma humanamente..., din que s6 € raro o que
non se conece. E que quen non cofiece nada non ama nada... achegarme ao mundo do autismo desde
preto fixome coflecer mellor e querer mais este colectivo de persoas”.

O meu agradecemento a Teresa Garcia Barcala e a Antonio de la Iglesia, polo que me ensinaron e polo
que aprendin deles. Ao doutor Cipriano Luis Jiménez Casas, director de Maremagnum, pola confianza que
depositou en min para colaborar na revista.

2 Cargo que desempefiou en , 2015-2017.
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grandes diferenzas interindividuais, desde a deficiencia mental profunda,
que se da en moitos casos, ata un aceptable nivel de independencia na
maior parte dos ambitos da vida cotid, pasando por individuos cun ta-
lento extraordinario en certos aspectos, pero cunha total incompetencia
para desenvolverse socialmente”.

— A stia cronicidade —€ unha condicioén coa que a persoa ha de convivir
sempre— ¢ a necesidade de formacion e aprendizaxe ao longo da vida, o
chamado Life long learning sax6n (Domingo Garcia Villamisar e Ara-
celi del Pozo Armentia, Maremagnum n.° 14, 2010).

— O feito de que afecte dun modo tan marcado as relacions entre as per-
soas, dado que somos seres sociais.

— A importancia da deteccion precoz destes trastornos, polo factor prog-
nodstico que supon a intervencion tempera ante eles.

— A transcendencia da abordaxe multidisciplinar de cada caso, que ha de
de involucrar o ambito sanitario, o social, o educativo.

— Orrisco de que se diltian os TEA no concepto xenérico de discapacidade
intelectual, sen discriminar as suas peculiaridades.

— O enorme impacto que supon un diagnostico de TEA na familia, na es-
cola e no ambito laboral.

— O elevado custo econdomico que implican os TEA no seu conxunto € que
afectan a toda a sociedade.

Dimension ética e legal do problema

Calquera sociedade definese a si mesma desde un punto de vista ético pola
consideracion que demostra cara as persoas mais vulnerables. A vida dunha
persoa con TEA e da sua familia € menos facil que a dos demais. As stias ne-
cesidades sanitarias non son as mesmas que as do resto e requiren unha resposta
por parte do noso sistema sanitario acorde a elas.

O 13 de decembro de 2006 aprobouse a Convencion internacional sobre os
dereitos das persoas con discapacidade, ratificada por Espafa o 3 de decembro
de 2007, e entrou en vigor desde o 3 de maio de 2008, ao cumprirse os 30 dias
desde a ratificacion de 20 Estados parte. O artigo 3 desta convencion recolle,
entre outros, o seguinte principio: “O respecto pola diferenza e a aceptacion das
persoas con discapacidade como parte da diversidade e condicion humanas”
(Inés de Araoz, Maremdagnum n.° 14, 2010).

Coincido con Cipriano Luis Jiménez Casas e Andrea Villarino Rua (Mare-
magnum n.° 18, 2014) en que “¢ util e apaixonante sentirse atraido polas dife-
renzas”.
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Iniciativas despregadas, da vontade 4 accion

Nos ultimos anos, os servizos de saude de Espafia e da maior parte dos pa-
ises do noso ambito iniciaron cambios organizativos importantes e necesarios
para enfrontarse a novos retos, ¢ un dos mais importantes ¢ adaptar a presta-
cion de servizos aos requirimentos e as expectativas que impon a sociedade
actual. Por todo isto, a satisfaccion dos pacientes e dos familiares debe situarse
como un dos principais obxectivos de calquera sistema sanitario. A participa-
cion de pacientes e asociacions de pacientes ¢ imprescindible para a mellora e
a sustentabilidade do sistema sanitario.

Na maioria das comunidades autonomas do noso pais estan introducindose
iniciativas orientadas a mellorar a abordaxe do autismo e dos transtornos afins
no medio sanitario.

Na nosa asociacion, Autismo Galicia, € nas moitas asociacions dedicadas a
sensibilizacion, abordaxe e atencion ao TEA, estase mantendo coa Adminis-
tracion sanitaria unha relacion que me atreveria a cualificar de exemplar. Froito
desta relacion de mutuo respecto e colaboracion, xurdiron iniciativas modes-
tas e asemade relevantes, orientadas a facer realidade esa idea da mellora da ac-
cesibilidade do sistema e da atencion especial a estes pacientes. Falta moito
traballo por facer, o camifio non € nin curto nin facil. Hai dinamicas moi ins-
tauradas nas organizacions que fan que calquera cambio leve tempo, pero vanse
dando pasos, e cada un deles suma.

A seguir, describense algunhas das iniciativas que se puxeron en marcha
desde a Conselleria de Sanidade e do Servizo Galego de Saude, por mor do
mencionado didlogo permanente coas asociacions de pacientes relacionadas
cos TEA.

1. A TARXETA AA

En 2011, implantouse un procedemento que se mantén na actualidade e que
favorece que os pacientes con TEA sexan atendidos con caracter preferente, co-
nécese como a tarxeta dobre A (tarxeta AA). O obxectivo desta tarxeta ¢ iden-
tificar as persoas con autismo de modo que se favoreza en todo momento, tanto
no ambito hospitalario coma en atencion primaria, a sua accesibilidade aos ser-
vizos de forma rapida e priorizada. Por unha banda, tratase de minimizar no po-
sible as esperas nas consultas dos centros de saude, nas consultas externas, en
servizos de urxencia e hospitalizacion, asi como permitirlles aos seus acom-
panantes e coidadores o acompanamento permanente durante a prestacion de
Servizos.

Para conseguilo proporcionaselles a estes pacientes unha tarxeta sanitaria
cun distintivo especifico AA que se asocia ao procedemento propio que todos
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os profesionais deben cofiecer e que esta publicado na paxina web do Sergas e
nas intranet de todas as EOXI (*).

Sempre respectando a intimide do paciente e a confidencialidade dos seus
datos, activase o protocolo AA cando o paciente se identifica a través da tar-
xeta ante o profesional sanitario e informase o resto dos pacientes que estan es-
perando da necesidade de lles dar preferencia aos portadores da tarxeta AA por
motivos médicos xustificados.

O noso principal problema esta sendo a dificultade de informar os cidadans
e os profesionais da existencia deste protocolo, pero aos poucos vaise esten-
dendo o seu conecemento e aplicacion. Este ano estase promovendo desde a
Conselleria de Sanidade a realizacion de sesions formativas e informativas
sobre este procedemento para os profesionais sanitarios en todas as EOXI, co
obxectivo de aumentar a sta difusion.

N\
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2. ELIMINANDO BARREIRAS DE COMUNICACION MEDIANTE SISTEMAS AUMEN-
TATIVOS E ALTERNATIVOS DE COMUNICACION (SAAC). PICTOGRAMAS E PIC-
TODICIONARIO

A accesibilidade cognitiva fai referencia a capacidade de procesar a infor-

macion. As persoas con TEA tefien dificultades para comprender o ambito que
os rodea. De ai a importancia de acometer procesos de apoio & comprension dos

(*) EOXI: sigla de estruturas organizativas de xestion integrada en Galicia, das sete areas do servizos pu-
blicos de satde.
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ambitos nos que as persoas viven ou realizan certas actividades; no noso caso,
0 ambito sanitario. Estes sistemas son alternativos a linguaxe oral, e tefien como
finalidade aumentar ou compensar (aumentativos/alternativos, respectiva-
mente) as dificultades de comunicacidn destes pacientes e outros con simila-
res problemas cognitivos.

Baseandonos nas recomendacions da literatura vixente, e no estilo cognitivo
do espectro autista, que atende mais as partes ca o significado global, no Ser-
gas optamos por colocar pictogramas universais nas dependencias mais fre-
cuentadas polos pacientes deste colectivo nos nosos hospitais, coma os servi-
zos de Pediatria, as Consultas Externas, ou os servizos de Urxencias.

Grazas ao traballo conxunto de asociacions, directivos e profesionais dos
centros, hoxe en dia ¢ habitual atopar adhesivos con pictogramas nalgtins dos
nosos hospitais, unha iniciativa que se vai estendendo entre todos eles.

Ao ser conscientes de que o lugar onde se colocan ¢ tan importante como a
sua forma, e coa intencion de facelos facilmente visibles e funcionais, solici-
touse que persoas das asociacions asesorasen a persoal do Sergas. E para iso
percorreron xuntos os itinerarios paso a paso e foron seleccionando os mate-
riais mais adecuados; ¢ dicir, aqueles que non entorpecesen a vision, que per-
mitisen que a imaxe fose visible desde diferentes angulos, que a altura fose
apropiada para nenos ou persoas en cadeira de rodas...

FARMACIA

P ]
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Asi mesmo, e a través da paxina web da Escola Galega de Saude para Ci-
dadans, calquera usuario, paciente ou profesional sanitario pode usar un pic-
totradutor, en caso de que o precise, en http://escolasaude.sergas.es/conti-
dos/pictotraductor. Un pictotradutor € un sistema que converte palabras e frases
en imaxes accesibles para estas persoas.

Accesibilidade | Mapa do portal | Suxestidns e quetxas GALEGO CASTELLANG

"N XUNTA DE GALICIA N SERVIZO
:i: CONSELLERIA DE SANIDADE df“fco

Buscat... jel

Mend > Informacion xeral > Pictotraductor

Pictotraductor

Nova ferramenta de comunicacién para pacientes con trastorno de aspecto autista

Os pacientes con trastomo de espectro autista comunicanse mais eficientemente mediante imaxes,
por iso 08 favorecen a e facilitan 3

Como exemplo:

medico
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3. CURSO DE HABILIDADES DE COMUNICACION CON PERSOAS CON TEA PARA
PROFESIONAIS

Tras un encontro con Autismo Galicia, no ano 2017 puxéronse en marcha
desde o Sergas, a través de ACIS, a Axencia Galega do Cofiecemento, as duas
primeiras edicions deste curso, destinado a que os nosos profesionais manexen
mellor as situacions clinicas que se lles presenten con estes pacientes. A pri-
meira, que acaba de ter lugar e que foi impartida por profesionais de Autismo
Galicia en colaboracion coa Subdireccion de Atencion ao Cidadan, puxo de
manifesto a necesidade que tefien os nosos profesionais de aprender ferra-
mentas que lles axuden a axudar a pacientes con TEA.

Nada hai mais importante que a vontade de aproximacion respectuosa e co-
rrecta ao seu paciente por parte dos profesionais sanitarios. Pero a vontade non
¢ suficiente en todos os casos. Cofiecer a peculiar maneira de percibir o mundo
que tefien os pacientes con TEA ¢ crucial, porque existen minimos detalles,
perfectamente solucionables, que poden condicionar o éxito ou o fracaso dun
encontro entre profesional e paciente. Entre eles, o exceso de ruido ou de luz
nunha consulta, a mirada directa que pode xerarlles reaccions de medo, a im-
portancia dun ambiente sosegado para o éxito dunha relacion positiva, o valor
que tefien para estas persoas as experiencias previas tanto as positivas como as
negativas, a necesidade de planificar ben a consulta para o que pode ser con-
veniente convidalos a visitar a contorna con anterioridade co fin de que saiban
con que se van atopar (estratexias de sensibilizacion, con role play se € preciso),
a transcendencia de evitar imprevistos e demoras, o efecto balsdmico que pode
ter un determinado obxecto para un paciente autista e o beneficioso, necesario
e enriquecedor que € preguntar sempre aos seus familiares que cousas os tran-
quilizan, cales os alteran e de que forma ¢ mellor aproximarse a estas persoas,
sempre co absoluto respecto aos seus dereitos e 4 sua dignidade.

4. GUIAS E PUBLICACIONS

O mencionado curso reforza outro tipo de iniciativas encamifiadas a que 0s
profesionais saiban como deben aproximarse e tratar estes pacientes. Unha vez
mais, a colaboracion entre as asociacions € a Administracion marca diferenzas.

Entre as principais, destacan a Guia de recomendacions para a atencion
sanitaria aos pacientes con transtorno do espectro do autismo e transtornos
asociados ou o Protocolo sanitario para pacientes con autismo.
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PROTOCOLO
SANITARIO

para pacientes con autismo

— @G

QUIISMOGALICIA

Porén, ¢ importante seguir avanzando
en que estes procedementos se cofiezan e
se implanten, que non queden en declara-
cions de intencion nin en meros documen-
tos tedricos de referencia vaga. E a isto ha
axudar a elaboracion e a difusion entre
todos os profesionais sanitarios do Sergas
doutros folletos e tripticos, coma o docu-
mento Atencion sanitaria: Decdlogo para
pacientes con autismo, realizado conxun-
tamente entre Autismo Galicia e o Sergas,
ou o triptico “O seu proximo paciente ten
autismo...”, de alto valor didactico.

5. INVESTIGACION

A aposta pola investigacion, en especial
no contexto dos TEA, é unha fonte de es-
peranza para unha abordaxe mais precisa
destes casos, para un mellor consello xe-
nético e, en definitiva, para ampliar o noso
cofiecemento sobre este complexo mundo.

O seu proximo

Ainda que estenderme neste aspecto trans- p aciente ten
cenderia o obxecto do meu artigo, non

L]
queria deixar sen mencionar que os avan- autl S1INO...

ces cientificos de institucions como a Fun-
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dacion Publica Galega de Medicina Xenomica (Sergas), dirixida polo presti-
xioso investigador Angel Carracedo, que se atopa na vangarda mundial da Xe-
nética, foron e seran sen dubida transcendentais. Hai suficientes evidencias de
que hai causas xenéticas claras nos TEA e de que existe unha relacion entre de-
terminados achados xenéticos e sintomas concretos que se evidencian en per-
soas afectadas por autismo.

6. OUTROS

Existen outras medidas que se empezan a tomar no Servizo Galego de
Saude, e que poden axudar a unha mellor abordaxe, como son o establece-
mento de figuras profesionais de referencia para estes pacientes e itinerarios es-
pecificos que minimicen as visitas ¢ que as fagan mais eficientes, pero ainda
estan insuficientemente desenvolvidas.

Outras xa se asumen como rutina, o que non deixa de ser un logro. Por
exemplo, a Xxeneralizacion do cofiecemento e o uso do Cuestionario de autismo
na infancia (M-CHAT, Modified Checklist for Autism in Toddlers), que cons-
titie unha ferramenta de cribado importante nas consultas de Pediatria e que
axuda moito na deteccidn precoz de posibles casos de TEA.

Conclusions

As persoas con TEA precisan unha mirada especial e desde todos os angu-
los. Desde a toma de decisions ao mais alto nivel das organizacions sanitarias,
desde a chamada macroxestion, podese influir moi positivamente na concien-
ciacion e no compromiso de toda a nosa sociedade con estas persoas. A Ad-
ministracion pode e debe fomentar cambios que potencien a mellora na aten-
cion a estes pacientes e aos seus familiares, e para iso a colaboracion coas
asociacions de pacientes ¢ dun valor incalculable.
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O DEREITO A SAUDE ORAL: PROXECTO DE FACILITACION
DO ACCESO A CONSULTA ODONTOLOXICA A PERSOAS
ADULTAS CON TEA

Raul Crespo Garcia', Reyes Bernal Fernandez? e
Silvia Eiroa Santos?

No Servizo de Atencion Diurna Terapéutico (SADT) de Aspanaes
(Asociacion de Pais de Persoas con Trastorno do Espectro Autista da
Coruiia), en Santiago de Compostela, detectouse a necesidade de me-
llorar a atencion odontoloxica que recibian as persoas adultas con tras-
torno do espectro do autismo (TEA) usuarias do servizo, asi como a ne-
cesidade de implantar programas que facilitasen un enfoque preventivo
na saude oral das persoas con TEA. Con este fin, iniciouse unha cola-
boracion baseada nun programa de desensibilizacion ante procede-
mentos odontoloxicos coa Unidade de Pacientes con Necesidades Es-
peciais da Facultade de Medicina e Odontoloxia, da Universidade de
Santiago de Compostela (USC).

RESUMO

1 O autor ¢ o director do Servizo de Atencion Diurna Terapéutico (SADT) de Aspanaes, en Santiago de
Compostela. Posgrao en Direccion e Xestion de Centros de Servizos Sociais, UDC. Intervencion Espe-
cializada en Autismo, Universidade de Alcala de Henares. Actualmente, cursa o grao de Psicoloxia pola
UNED.

2 A autora ¢ licenciada en Psicoloxia. Opcion Psicopatoloxia e Psicoterapéutica, USC. Docente no mestrado
en Prevencion de Riscos Laborais da UDC. Especialidade Ergonomia e Psicosocioloxia Aplicada. Es-
cola Politécnica Superior de Ferrol. Actualmente, traballa como psicologa no Servizo de Atencion Ditirna
Terapéutico (SADT) de Aspanaes, en Santiago de Compostela.

3 A autora ¢ diplomada en Terapia Ocupacional pola Universidade da Corufia. Na actualidade, traballa
como terapeuta ocupacional no Servizo de Atencion Diurna Terapéutica (SADT) de Aspanaes, en San-

tiago de Compostela. Ten formacion complementaria en Integracion Sensorial. Actualmente, cursa o grao
de Psicoloxia pola UNED.
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Introducion

O trastorno do espectro autista (TEA) fai referencia a un conxunto amplo
de sintomas que afectan o neurodesenvolvemento e o funcionamento cerebral
e que dan lugar a dificultades na comunicacién e na interaccion social, e tamén
na flexibilidade do pensamento e da conduta da persoa que presenta este tras-
torno. As suias manifestacions clinicas varian notablemente, pero definense en
base a unhas caracteristicas comuns relacionadas coas habilidades para comu-
nicarse e relacionarse cos demais, asi como cun patron restrinxido e repetitivo
de intereses, actividades e comportamentos que repercuten na capacidade para
anticiparse e adaptarse con flexibilidade ao medio. Nalguns casos, as persoas
con TEA tamén presentan alteraciéns no procesamento sensorial, o que fai que
poidan experimentar malestar ou condutas inadecuadas, como reaccions ante
diferentes tipos de estimulos. Por outra parte, o TEA nalgunhas ocasiéns pre-
séntase asociado a outros trastornos, como a discapacidade intelectual, e este
¢ o caso dos usuarios do SADT de Aspanaes, en Santiago de Compostela.

En relacion coas caracteristicas sinaladas con anterioridade, as persoas con
TEA presentan unha serie de necesidades especificas no ambito sanitario en
xeral, e no odontoléxico en particular. Entre elas, compre destacar as deriva-
das das dificultades na comunicacion, tanto desde o punto de vista compren-
sivo coma expresivo. Deste xeito, presentan dificultades, por exemplo, para
entender e contestar preguntas, para seguir instrucions, para comprender con-
ceptos abstractos (dor, saude etc.), para entender a finalidade dunha explora-
cion ou da realizacion dunha serie de probas, para localizar a orixe da dor e des-
cribila, para recofiecer a sintomatoloxia relacionada, para predicir a conduta
dos demais etc. A inflexibilidade mental e de conduta vaise poier de manifesto
en situacions problematicas nas esperas das consultas, en asociacions negati-
vas co ambito sanitario derivado de experiencias anteriores de tipo aversivo, en
dificultades de adaptacion nos &mbitos non habituais da persoa con TEA, en di-
ficultades para autorregular emocions e condutas de forma eficiente, en ter pro-
blemas para adaptarse aos cambios etc. Nalguns casos, tamén hai que salien-
tar as dificultades no procesamento sensorial, que se reflicten en diferentes
reaccions a estimulos (visuais, auditivos etc.), no contacto con obxectos ou con
outras persoas durante a exploracion, na dificultade para manter posturas ne-
cesarias para unha exploracion ou tratamento durante un periodo prolongado,
na alteracion do limiar da dor etc.

Proxecto para facilitar o acceso 4 consulta odontoloxica

A orixe do proxecto encontrase nas necesidades de apoio que presentaban
os usuarios do SADT de Aspanaes de Santiago na consulta odontoloxica, dadas
as especiais caracteristicas dos procedementos propios desta especialidade sa-
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nitaria. As informacions proporcionadas polas familias en diferentes entrevis-
tas cos profesionais do SADT describian dificultades relacionadas coas espe-
ras, coa falta de comprension do que ia acontecer, co descofiecemento do am-
bito e dos procedementos médicos, entre outros. Nalglns casos referianse
tamén & necesidade de suxeicion entre varias persoas para realizar explora-
cions orais, con elevados niveis de ansiedade e nerviosismo, tanto na persoa
con TEA coma nos profesionais e familiares que os acompanaban.

Este proxecto iniciase coa colaboracion coa Unidade de Pacientes con Ne-
cesidades Especiais da Facultade de Odontoloxia da USC, dirixida polo cate-
dratico de Estomatoloxia da USC, Pedro Diz Dios. Esta ¢ unha unidade de re-
ferencia odontoldxica dos usuarios do SADT desde hai moitos anos que conta
cun reconecido traballo realizado por unha serie de profesionais cualificados
e sensibilizados coas necesidades das persoas con TEA e das stias familias.

Obxectivos do proxecto

O obxectivo xeral que nos propuxemos, xunto aos profesionais da Unidade
de Pacientes con Necesidades Especiais, foi mellorar a calidade de vida das per-
soas con TEA. Para iso, intentamos proporcionarlles os apoios necesarios para
que poidan realizar exploracions e tratamentos odontoloxicos habituais nas me-
llores condicions de benestar emocional e fisico, buscamos diminuir os niveis ha-
bituais de ansiedade e de estrés nesta situacion e intentamos que tivesen o maior
nivel de autonomia posible. Para desenvolver este obxectivo realizouse un tra-
ballo previo de posta en comin de obxectivos, metodoloxias etc., intercambia-
ronse informacion e cofiecementos entre os diferentes profesionais e determi-
nouse a realizacion dun seguimento e avaliacion conxunta do traballo
desenvolvido ¢ do impacto acadado. Este traballo concretouse no desefio, im-
plementacion e avaliacion dun programa de desensibilizacion, co obxectivo de
que as persoas con TEA usuarias do servizo aceptasen a realizacion de probas ru-
tineiras exploratorias e, no caso de ser necesario, dos tratamentos odontoloxicos
correspondentes sen anestesia xeral e sen mostrar alteracions de conduta.

Co fin de sensibilizar a sociedade en xeral, e a Administracion en particu-
lar, sobre as necesidades especiais das persoas con TEA na atencion sanitaria,
tamén nos propuxemos divulgar a experiencia a través da elaboracion do do-
cumental DentisTEAndo: O dereito a saude oral, para o que contamos coa par-
ticipacion da profesora Rita Jordan (catedratica emérita en Estudos sobre o Au-
tismo da Universidade de Birmingham). Este documental foi presentado como
poster no XVIII Congreso da Asociacion Espafiola de Profesionais do Autismo
(Aetapi), en novembro de 2016 en Ledn, e acabou por se converter nunha fe-
rramenta moi Util para a formacion de estudantes e profesionais de diferentes
ambitos —sanitario, educativo e social— nas xornadas formativas a alumnado de
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diferentes plans de estudo que tiveron lugar desde a sua presentacion no sim-
posio Atencion Sanitaria Integral para Persoas con TEA, organizado pola Fa-
cultade de Medicina e Odontoloxia da USC, en colaboracion con Aspanaes.

Programa de desensibilizacion

Inicialmente, a psicologa do SADT desefiou un programa de desensibiliza-
cion baseado na familiarizacion progresiva coa clinica dental, cos profesionais
sanitarios e co procedemento odontoléxico (pasos, material e instrumentos,
mobiliario etc.). Os destinatarios do programa foron as 19 persoas con TEA
e discapacidade intelectual asociada usuarias do SADT, con idades compren-
didas entre os 16 e os 45 anos.

Establecéronse dous obxectivos especificos: a) Realizarlles unha explora-
cion odontoloxica s persoas participantes sen que mostren alteracions de con-
duta e b) realizarlles, no caso de ser necesario, un tratamento odontoloxico ha-
bitual aos participantes sen que mostren alteracions de conduta (con anestesia
local, se o tratamento o require).

As condutas obxectivo alcanzarianse se, durante o tempo establecido, se
tolera a sua realizacion sen que haxa condutas de escape/evitacion (o intento
de interromper o contacto existente co profesional, co &mbito ou cos instru-
mentos dentais) ou de agresion/destrucion de obxectos (golpear, dar patadas,
beliscar ou rabufiar).

Para desenvolver o traballo elaboraronse materiais psicoeducativos de apoio
para a intervencion, como fotografias dos instrumentos utilizados (sonda, es-
pello, depresor...), secuencias dos diferentes pasos das actividades, elabora-
cioén dun xogo adaptado (bingo) que permitise a familiarizacion cos materiais
e instrumentos utilizados, elaboracion de pictogramas para a sinalizacion da
Unidade de Pacientes Especiais e outras dependencias da Facultade de Odon-
toloxia, elaboracion dun video dun usuario do SADT no que se visualiza unha
exploracion odontoloxica que serve como modelo para outras persoas con
TEA, paneis de normas sociais para utilizar na consulta e na sala de espera, his-
toria social sobre a importancia de manter unha boa satde oral etc. Recibiron
formacion a terapeuta ocupacional e a auxiliar de clinica do SADT no manexo
do instrumental odontoldxico, asi como na exploracion oral por parte dunha
odontéloga da Unidade de Pacientes con Necesidades Especiais.

Procedemento

Determinaronse grupos de catro ou cinco usuarios por necesidades de or-
ganizacion do servizo e cada grupo realizou unha sesion semanal de arredor
dunha hora de duracion. Durante todas as fases, fixose un seguimento a través
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dos rexistros escritos da evolucion dos usuarios nos diferentes pasos e proce-
dementos odontoloxicos que servian para facer unha avaliacion continua do
proceso ¢ para realizar as modificacions necesarias en funcion das demandas
dos participantes no programa e, finalmente, establecéronse os items obxecti-
vos das condutas que se pretendian cumprir. Este rexistro complementouse con
outro de caracter audiovisual que permitia evidenciar a evolucion dos usuarios
nas diferentes sesions e que, a0 mesmo tempo, serviu para elaborar o docu-
mental DentisTEAndo.

Para establecer unha lifia base, realizouse no contexto real da consulta da
Unidade de Pacientes con Necesidades Especiais unha avaliacion inicial por
parte dos odontologos, co fin de establecer a resposta dos usuarios ante proce-
dementos odontoloxicos habituais (a realizacion dunha radiografia panoramica
e a exploracion oral na cadeira do dentista) e de determinar o paso exacto do
adestramento en que se encontra cada usuario.

A intervencion dividiuse en cinco fases. As sesions de simulacion comeza-
ron nas instalacions do Centro de Dia do SADT en setembro de 2013 e os tra-
tamentos realizaronse na Unidade de Pacientes con Necesidades Especiais en
maio de 2015.

1.» FASE. FAMILIARIZACION DOS USUARIOS CO INSTRUMENTAL BASICO ODON-
TOLOXICO

Tivo lugar nas instalacions do Centro de Dia do SADT e foi realizado pola
terapeuta ocupacional e, posteriormente, pola auxiliar de clinica do SADT. O
obxectivo foi a habituacion das persoas con TEA aos materiais mais habituais
da consulta a través de diferentes actividades, como a manipulacion de mate-
rial sanitario real cedido pola Unidade de Pacientes con Necesidades Espe-
ciais; a asociacion de obxecto, imaxe, xogos de mesa (bingo da satde oral) etc.
E, a través dunha historia social, tamén se lle explicou a un grupo de usuarios
con maiores capacidades cognitivas a importancia dunha adecuada satde oral,
o que inclue unha hixiene dental correcta.

2.2 FASE. SESIONS DE SIMULACION DE EXPLORACION DENTAL NO CENTRO DE
Dia po SADT

Nesta fase ensinaronse os pasos habituais dunha exploracion dental de
forma simulada e o obxectivo foi conseguir adoptar unha serie de condutas, a
saber: deitarse nunha padiola, tolerar a luz directa na cara, soportar a invasion
do espazo persoal, abrir a boca, tolerar a exploracion fisica exterior e interior
da boca con guantes e tolerar a exploracidon con instrumental odontoloxico (de-
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presor, sonda, espello). Os profesionais implicados utilizaron batas de enfer-
meria para realizar estas sesions.

Acrealizacion da actividade en grupo permitiu traballar os tempos de espera
habituais nas consultas e as quendas entre os participantes con indicadores de
tempo e secuencias do proceso con fotografias ou pictogramas, ao tempo que
lles permitia ver a evolucion dos outros participantes e a utilizacion de técni-
cas, como por exemplo o modelado.

Para facilitar esta aprendizaxe realizaronse actividades como a visualizacion
dun video de exploracion dental simulada dun dos usuarios do centro, a expli-
cacion dunha exploracion odontoloxica a través de imaxes e dunha historia so-
cial, asi como actividades de xogo de roles (por exemplo, unha participante no
programa facia de dentista manipulando o instrumental co seu paciente, que era
unha boneca).

As sesions realizaronse co apoio de secuencias de imaxes e con achega-
mentos progresivos nos diferentes pasos, incrementando progresivamente os
tempos de exploracion e garantindo o benestar emocional e fisico de cada par-
ticipante, asi como o reforzo de cada avance. No SADT contabamos tamén
cun mapa de intereses de cada usuario, un documento no que se recollian, entre
outras cuestions, aqueles elementos que se podian utilizar como reforzadores
personalizados durante o programa (alimentos, obxectos, actividades, reforzos
sociais etc.). Tamén se usaron durante todo o proceso obxectos preferidos de
seguridade ou que lles proporcionaban confort; por exemplo, un usuario utili-
zaba un saco térmico quente durante a exploracion.

3.2 FASE. SESIONS DE SIMULACION DE PROCEDEMENTOS DENTAIS HABITUAIS NO
CENTRO DE Dia bo SADT

Nesta fase, coa axuda dun equipo odontoldxico portatil cedido pola Unidade
de Pacientes con Necesidades Especiais, adestraronse condutas necesarias para
tolerar un procedemento dental habitual —¢ dicir, aceptar a colocacion dun abre-
bocas, tolerar o ruido do aspirador e a aplicacion de aire nas superficies den-
tais ou aceptar a colocacion dun dique na boca (instrumento de latex para illar
o dente no que se vai operar e previr accidentes durante o tratamento)— e si-
mulouse a realizacion de radiografias, asi como a a inxeccion da anestesia
cunha agulla cuberta por unha proteccion plastica.

A particularidade desta fase respecto da anterior é que requiria un maior es-
forzo por parte dos participantes ao ter que tolerar a boca aberta durante mais
tempo e con instrumentos de gran tamafio € moi invasivos, como son o abre-
bocas e o dique. Por outra parte, os ruidos que emitia o instrumental e o aire
do aspirador do equipo portatil resultaron moi molestos para varios partici-
pantes, polo que se fixeron aproximacions sucesivas a estes instrumentos.
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4.2 FASE. SESIONS DE SIMULACION DE EXPLORACION E PROCEDEMENTOS DEN-
TAIS HABITUAIS EN CONTEXTO REAL

Nesta fase apoiouse a desensibilizacion con estratexias similares as fases an-
teriores, como achegamentos progresivos, a utilizacion de reforzadores etc.
Estas sesions desenvolvéronse na Unidade de Pacientes con Necesidades Es-
peciais da Facultade de Medicina e Odontoloxia, co apoio dos profesionais de
referencia do SADT. Os usuarios acudiron un dia 4 semana 4 unidade para
levar a cabo achegamentos progresivos cos profesionais odontdlogos, co fin de
xeneralizar as aprendizaxes e habilidades adquiridas previamente no contexto
habitual do centro de dia. Este proceso foi facilitado polo feito de ser a mesma
odontologa a que iniciou a colaboracién e o apoio no centro de dia durante a
fase inicial do programa.

Paralelamente ao desenvolvemento do proceso de desensibilizacion, foi ne-
cesario mellorar a accesibilidade cognitiva da Facultade de Medicina e Odon-
toloxia da USC, especialmente o espazo relacionado coa Unidade de Pacien-
tes con Necesidades Especiais, para o que se sinalizaron os mais significativos
a través de pictogramas para favorecer a comprension e a autonomia das per-
soas con TEA. Tamén se elaborou un documento especifico no que se recollia
informacion personalizada relevante de cada usuario sobre formas de comuni-
cacion, aspectos de conduta, elementos reforzadores, materiais distractores e
obxectos relaxantes etc. que puidesen ser relevantes para os profesionais odon-
tologos e facilitar a comprension e a relacion coa persoa con TEA durante a
consulta. Durante estas fases, tamén lles resultou de grande axuda a utiliza-
cion de diferentes tipos de temporizadores visuais e auditivos para entender e
controlar o paso do tempo.

5.2 FASE. TRATAMENTOS ODONTOLOXICOS

Finalmente, empezaron os primeiros tratamentos odontoldxicos cun grupo
de usuarios, en funcion das avaliacions de necesidades de saude oral realiza-
das polos profesionais sanitarios, e eses tratamentos foron os seguintes: reali-
zacion de tartrectomias (limpezas), selado de fisuras, obturacions (empastes)
e extraccions. A colaboracion cos profesionais da unidade posibilitou que as
persoas con TEA fosen acompafiadas en todo momento por profesionais de re-
ferencia de Aspanaes que lles daban seguridade e podian mediar en situacions
complicadas derivadas da intervencion, malia que se ausentaban cando non era
necesaria a stia presenza.

Durante todo o proceso utilizaronse unha serie de estratexias xerais de in-
tervencion que lles poden servir de orientacion aos profesionais da odontolo-
xia que inicien procesos de desensibilizacidon similares, sempre en funcion das
caracteristicas de cada paciente (intereses, capacidade cognitiva etc.):
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— Cotiecer cada persoa con TEA e a stia forma de comunicacion e inter-
accion. Como norma xeral, € adecuado utilizar frases curtas e sinxelas
apoiadas con xestos, adoptar un ton suave e tranquilo, empregar unha
linguaxe concreta e evitar bromas e ironias de dificil comprension, facer
preguntas concretas e pechadas, deixar un tempo para procesar a infor-
macion verbal e comprobar se a persoa comprendeu a instrucion.

— Planificar visitas informais previas ao tratamento real. Proporcionarlles
aos familiares e profesionais fotografias dos espazos e do persoal que
traballara na clinica co paciente.

— Propiciar que os ambientes sexan tranquilos, coa posibilidade mesmo
de realizar unha sesion de relaxacion previa respectando o estado emo-
cional da persoa en cada momento, asi como diminuir o ntimero de es-
timulos dentro do posible (iluminacién, evitar ruidos sibitos como a
aparicion repentina do aspirador...).

— Diminuir os tempos de espera para entrar na consulta e ter flexibilidade
nos tempos de consulta, coa posibilidade incluso de dispofier de mais
tempo e de lles dar prioridade &s primeiras citas.

— Ter preparados de anteman os materiais para o seu uso (instrumental e
cadeira dental xa recostada).

— Utilizar apoios visuais para explicar e anticipar.

— Utilizar temporizadores para facilitar a comprension do paso de tempo.

— Falar de temas relevantes para a persoa con TEA, co fin de que se tran-
quilice.

— Permitir o acompafiamento dunha persoa de referencia.

— Ser previsible, o que se pode conseguir achegandose progresivamente
por diante ou facendo movementos suaves e con anticipacion (por exem-
plo, “vou tocar a boca”).

— Adaptarse ao ritmo de cada persoa, e sempre sen forzar.

— Reforzar positivamente cada avance (eloxios, obxectos, musica etc.) en
funcioén dos intereses de cada persoa.

— Permitir os obxectos “de seguridade” dos pacientes que o necesiten, asi
como aqueles que favorezan a distraccion (musica) ou aqueles que lles
axuden a non ter alteracions sensoriais; por exemplo: tapdns nos oidos,
lentes de sol para diminuir a luz da lampada dental etc.

54



Raul Crespo Garcia, Reyes Bernal Ferndandez e Silvia Eiroa Santos

Resultados

O programa de desensibilizacion continia desenvolvéndose na actualidade
con diferentes tipos de sesions, en funcion das necesidades de apoio concretas
de cada usuario. A seguir, resumimos os resultados acadados ata este momento:

— Por un lado, foron 19 os usuarios que fixeron a exploracion oral inicial
feita polos odontologos como lifia base e previa 4 instauracion do pro-
grama. Destes usuarios, 10 deles (o 52 %) admitiron que se lles fixese a
exploracion e, despois de participaren no programa, hai que salientar
que melloraron a realizacion dos diferentes pasos (por exemplo, a aper-
tura da boca foi maior e durou mais tempo).

Os outros 9 usuarios presentaron alteracions de conduta que inicialmente
non permitiron realizar ou finalizar a exploracion. Tras participar no pro-
grama, lograron facer unha exploracion oral (incluida a realizacion de ra-
diografias intraorais), e finalmente completouse o 100 % de éxito nesta
fase.

— Unha vez superada a fase de exploracion, os 17 usuarios para os que era
un tratamento indicado acudiron & consulta odontoldxica co fin de que
se lles realizase unha tartrectomia. Destes usuarios, 14 deles (o 82 %) re-
alizarona nunha soa cita e non resultou posible cos 3 restantes (o 18 %).

— Un total de 18 usuarios acudiron 4 consulta odontoloxica para lles facer
un selado de fisuras preventivo. Convén salientar que para realizar este
tratamento é necesario aplicar anestesia local e, posteriormente, colocar
un dique de goma para delimitar a zona que se vaia tratar. Destes usua-
rios, 12 deles (0 67 %) sometéronse ao tratamento sen presentar altera-
cions de conduta e 6 (o 33 %) non o superaron. Destes 6 usuarios, tres
aceptaron a administracion de anestesia local, pero non toleraron a pos-
terior colocacion do dique e os outros 3 non chegaron a aceptar a admi-
nistracion da anestesia local, polo que necesitaran mas sesions de simu-
lacion antes de realizar o tratamento.

— Realizaron obturacidns con anestesia local 2 usuarios.

— E realizaron unha extraccion con anestesia local un total de 3 usuarios.

Conclusions

Os programas de desensibilizacion, malia estaren suxeitos a consideracions
econdmicas e temporais, poden facilitarlles a moitas persoas con TEA a reali-
zacion de exploracions e tratamentos dentais. O que se busca ¢ favorecer a di-
minucion da ansiedade e do estrés ao evitar o uso de restricions fisicas inne-
cesarias, a diminucién ou desaparicion de condutas inadecuadas que adoitaban
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ter unha frecuencia e intensidade alta, a mellora na realizacion de probas e nos
diagnosticos e a diminucion do recurso 4 anestesia xeral no quiréfano.

Os programas preventivos individualizados son fundamentais na satide oral
das persoas con TEA, especialmente os programas de hixiene dental. Xunto aos
programas de desensibilizacion, deben ser implementados xa en idades tem-
peras. E, por outra parte, a coordinacion efectiva entre servizos sanitarios e so-
ciais contribuird a garantir unha atencion integral as persoas con TEA e reper-
cutira nun uso mais eficiente dos recursos dispoiiibles.
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SISTEMAS SANITARIOS EQUITATIVOS,
EFECTIVOS E CON MAIS VALOR

Teresa de J. Garcia Barcala' & Cristina Couto Pena?

A saude como principio esencial na vida das persoas require unha
atencion integral ao longo do ciclo vital que se ha prestar con garan-
tias de efectividade, equidade, satisfaccion para o paciente e eficiencia.
Non debe existir discriminacion ningunha por razons ou variables li-
gadas a persoa, polo que estas garantias se deben estender a todas da
mesma maneira. E unha responsabilidade social e sanitaria o seu cum-
primento e a superacion das barreiras que poidan impedir o acceso aos
servizos sanitarios e que, por extension, leven a un desaxustado segui-
mento e coidado da saude. Neste sentido, as administracions, a socie-
dade, os pacientes e as suas asociacions debemos ser axentes activos na
superacion das barreiras existentes para as persoas con necesidades
especificas de apoio, como son os trastornos do espectro autista, e con-
L | tribuir ao desenvolvemento das mencionadas garantias.

RESUMO

1 A autora estudou Dereito na Universidade de Santiago de Compostela. Mestrado en Intervencion e Xes-
tion de Servizos Sociais da Universidade da Coruiia. Traballa en diferentes areas e servizos na Federa-
cion Autismo Galicia desde o ano 1997. Exerce como voluntaria e, desde 1998, como profesional. Ac-
tualmente, desenvolve funcions como responsable da Area de Saude da entidade. Asi mesmo, ¢ irma
dunha persoa con TEA e nai dunha persoa con sindrome X fraxil.

2 Aautora ¢ licenciada en Psicoloxia pola Universidade de Santiago de Compostela. Mestrado en Atencion
Tempera e ¢ experta en Terapia Familiar. Actualmente, traballa como asesora técnica na Federacion Au-
tismo Galicia e é responsable da Area de Atencion Socio-Familiar,
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Introducion

Que ¢ a satde sendén un dos piares basicos da nosa existencia? Calquera
persoa nos pode achegar a sua verdadeira dimension cando lle facemos esa
pregunta tan reiterada de “qué é o mais importante para ti na vida”. A resposta
adoita ser, na sia intencidon mais reflexiva, “a saude”.

Segundo a OMS (2002), a saude é un principio esencial, entendido como un
estado completo de benestar fisico e non soamente como a ausencia de enfer-
midades.

E recofiecido como un dereito en leis e en instrumentos internacionais, na-
cionais e autonémicos. A Convencion Internacional sobre os Dereitos das Per-
soas con Discapacidade e o seu Protocolo Facultativo foron aprobados o 13 de
decembro de 2006 pola Asemblea Xeral das Nacions Unidas. Este documento,
ratificado por Espafa o 3 de maio de 2008, recolle no seu artigo 25 o recofie-
cemento ao dereito das persoas con discapacidade a gozar do mais alto nivel
posible de satde sen que sufran discriminacidén por motivos desta situacion e
establece tamén que os Estados parte deben adoptar as medidas pertinentes
para asegurar o seu acceso a servizos de saude.

Da interpretacion da convencion resultaria a esixencia de que os servizos sa-
nitarios dispofian dos cofiecementos especificos necesarios € que 0s servizos
estean adaptados as necesidades das persoas con discapacidade (Araoz, 2010,
Maremagnum, pax. 64).

No ordenamento xuridico espafiol, o recofiecemento do dereito & protec-
cion da saude recollese no artigo 43 da Constitucion espafiola do 78 e no seu
desenvolvemento lexislativo posterior. Asi, no predmbulo da Lei 33/2011, do
4 de outubro, xeral de satide publica regtlase a necesidade de organizar axei-
tadamente o sistema sanitario e establécese que os poderes publicos han de
asegurar ¢ mellorar a saide da poboacion, actual e futura, e enténdese o in-
vestimento en saude como unha contribucidn decisiva ao benestar social. E, tal
e como recolle o artigo 6.1 da Lei 33/2011, do 4 de outubro, xeral de saude pu-
blica, esta garantia realizase a través das accions propostas para promover a
saude e prever os problemas que afecten a esta, en condicions de igualdade
para toda a poboacion, sen que poida producirse discriminacién ningunha por
razén de nacemento, orixe racial ou étnica, sexo, relixion, conviccion ou opi-
nion, idade, discapacidade, orientacion ou identidade sexual, enfermidade ou
calquera outra circunstancia persoal ou social.

Proteccion da saude e atencion sanitaria

Tamén convén facer referencia a outros instrumentos que desenvolven a
proteccion da saude e atencidn sanitaria, mais concretamente aquela das per-
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soas con discapacidade e con TEA. Velaqui algiin destes instrumentos: a Es-
tratexia espafiola para os TEA, aprobada en 2015 polo Ministerio de Sanidade,
Servizos Sociais e Igualdade; a Estratexia europea sobre a discapacidade 2010-
2020 e a Estratexia espafola sobre a discapacidade 2012-2020 ou, no ambito
autonomico, a Estratexia galega sobre discapacidade 2015-2020.

Pese a este recofiecemento legal do dereito 4 satide e & atencion sanitaria
plena e igualitaria para toda a poboacidn, a sua proteccion e desenvolvemento,
e a plena efectividade desta desde o punto de vista da persoa con TEA, atopa
ainda moitas barreiras. Barreiras que tefien que ver, fundamentalmente, coas di-
ficultades derivadas do trastorno en si e co ambito sanitario que oferta servi-
zos en distintos niveis para o seu coidado.

As persoas con trastorno do espectro do autismo formulan esixencias im-
portantes para os profesionais e para o conxunto do sistema sanitario, cunha
frecuencia cada vez maior se temos en conta as cifras de prevalencia: 1 caso
de TEA por cada 100 nacementos segundo Autism-Europe Aisbl 2015. Outras
estatisticas de referencia, como a do Centro para o Control e a Prevencion de
Enfermidades (CDC) dos Estados Unidos, no seu ultimo informe publicado en
2016 verifica unha taxa de prevalencia do autismo en 1 de cada 68 nacidos.

En relacion coas dificultades asociadas aos TEA que interfiren na sua rela-
cion co ambito sanitario, debemos ter en conta que estes son trastornos com-
plexos que afectan o desenvolvemento do sistema nervioso e o funcionamento
cerebral. As persoas con autismo poden presentar dificultades na comunica-
cion e na interaccion coas demais persoas, por ter afectadas as habilidades para
comunicarse ¢ para relacionarse. E, na maioria dos casos, esas dificultades
aféctanlle & capacidade para anticiparse e para adaptarse as realidades do con-
torno, debido aos patrons restrinxidos e repetitivos de intereses, comporta-
mentos, e hipo e hiperreactividade aos estimulos sensoriais.

No caso das persoas con TEA, a atencion sanitaria resulta complicada, xa
que as caracteristicas propias deste tipo de trastorno poden contribuir a que as
alteracions da satde poidan pasar desapercibidas. Poden ser enmascaradas por
exemplo polas dificultades no procesamento de estimulos sensoriais, pola per-
cepcion e resposta a dor, e tamén polas dificultades 4 hora de comunicar os
sintomas.

No tocante 4 stia saude, alguns estudos (Fortuna ef al. 2015, 77-84) reflic-
ten que as persoas novas con TEA (18-29 anos) presentan maiores taxas de
trastornos convulsivos, hipertension, depresion ou alerxias e, a partir dos 40
anos, aparecen problemas de estrinximento, hiperlipidemia, hipotiroidismo
ou incontinencia urinaria. Igualmente, o autismo aparece asociado a condi-
cions médicas identificables cunha frecuencia entre o 5 ¢ 10 %. As conco-
rrencias mais frecuentes danse coa epilepsia, a sindrome X fraxil ou a escle-
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rose tuberosa e, nunha proporcion non significativa, con trastornos neurocu-
taneos, erros do metabolismo e infeccidons conxénitas (Nieto Vizcaino C. et al.
2008, 149-57).

Debido as condicions inherentes ao trastorno, a sua abordaxe e tratamento
resulta complexo, e ¢ necesaria a adaptacion dalgiins procedementos diagnos-
ticos e consultas as necesidades individuais da persoa con TEA.

O estudo Pomona Espafia sobre indicadores de satide das persoas con dis-
capacidade intelectual tamén nos achega informacion importante, como o feito
de que un 25 % das persoas con DI presentan dor bucal ¢ un 18 % non acode
ao dentista, a presenza de altos indices de obesidade (un 30 % fronte a un 22
% da poboacion en xeral) e a alerta da importante cantidade de mulleres (un 60
%) que nunca realizaron unha mamografia, proba fundamental para unha de-
teccion precoz do cancro de mama (Martinez-Leal et al. 2011, 406-414). Esta
realidade pddese extrapolar &s mulleres con TEA, que contan cun peor estado
xeral de satde ( Fortuna et al. 2015. 77-84), ao que lle hai que sumar a conco-
rrencia de conflitos especificos relacionados coa saude feminina e coa saude
mental.

Concretando a analise na saude mental, as dificultades mais habituais son
os trastornos de animo (depresion) e os trastornos de ansiedade (Lever e Geurts,
2016; Happé e Charlton, 211; Stuart-Hamilton et al., 2009) e, cunha frecuen-
cia alta, os trastornos de alimentacion, catatonia etc.

Tamén compre prestar atencion e facer un seguimento dos posibles proble-
mas derivados da sobremedicacion, como os efectos secundarios tanto a nivel
fisioloxico (aparello dixestivo) coma neuroloxico (bloqueo, lapsus, inestabili-
dade) que non foron suficientemente estudados (Povey et al., 2011). De ai a im-
portancia de realizar un seguimento permanente, sistematico e frecuente a tra-
vés do sistema sanitario que tefia en conta a especificidade dos TEA.

Intervencions especializadas no trastorno do espectro do autismo

Para abordar a especificidade da que falamos, compre ter presente que o
trastorno do espectro do autismo require unha intervencion especializada. Ade-
mais do papel fundamental dos sanitarios na deteccion, diagnostico, avalia-
cion etioldxica e asesoramento xenético, vai ter un papel fundamental a aten-
cion médica lonxitudinal do paciente con TEA, que debe ser ademais un apoio
para as familias a través da informacion e do asesoramento sobre a saude do
paciente.

Polo que se refire 4 atencion especializada a estes pacientes, esta debe com-
binar a alta capacitacion da especialidade que xa tefien os profesionais cun co-
fiecemento mais detallado da especificidade do paciente que permita a pre-
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vencion e a promocion da saude, asi como a deteccion de enfermidades e o co-
fiecemento das técnicas mais adecuadas para a stia atencion.

Estas dificultades asociadas aos TEA vense incrementadas, directa ou in-
directamente, a todos os niveis da stia vida, e mais concretamente no caso da
saude, cando a elas se suman as barreiras que, para o seu coidado e proteccion,
se asocian ao ambito sanitario, tanto na prestacion dos servizos sanitarios coma
no espazo fisico no que se ofrecen.

Debemos ter en conta que o sistema sanitario esta desefiado para atender a
poboacion en xeral e que se articula a través de procesos, na maioria dos casos,
excesivamente rixidos que non se adaptan as necesidades dos pacientes con
necesidades especiais de apoio para recibir asistencia.

Estes pacientes van requirir na atencion sanitaria unha individualizacién
que sexa garantia da superacion das stas dificultades especificas e, en conse-
cuencia, garantia dunha prestacion eficaz que cumpra co verdadeiro obxectivo
desta, que ¢ o coidado efectivo da satide do paciente en todos os niveis de aten-
cion e en toda a extension do concepto, tal como o define a OMS.

Algunhas das barreiras que o paciente con TEA atopa no ambito sanitario
son as seguintes:

No tocante 4 atencion sanitaria, hai que destacar unha serie de necesidades
non cubertas (Martinez-Leal R., et al 2011, 406) que se xeneralizarian as per-
soas con discapacidade intelectual, tales como o “asombramento do diagnos-
tico, as enfermidades fisicas son interpretadas como parte da DI”. E isto oco-
rre tamén no caso das persoas con TEA, nas que un comportamento
problematico se pode interpretar como un problema de conduta inherente ao
trastorno, cando pode ser o sintoma principal ou tinico dunha condicién médica
subxacente.

Unha das peores consecuencias que tefien que ver co seguimento € co coi-
dado da saude é que a persoas con TEA adoitan facer un menor uso dos siste-
mas sanitarios ca o resto da poboacion por mor das dificultades que atopan
(Belinchon Carmona M., ef al. 2015, 48), e chegan incluso a renunciar a de-
terminados tipos de asistencia, como poden ser as revisions xinecoloxicas. E
este menor uso detéctase sobre todo na atencion primaria, onde ademais existe
un maior descofiecemento por parte dos facultativos sobre os TEA e as suas ne-
cesidades especificas. O que se detecta ¢ unha infantilizacion dos servizos; ¢
dicir, a falta de conciencia de que este paciente vai precisar atencion especifica
para o coidado da stia saude ao longo de toda a vida, no s6 na idade compren-
dida na atencion pediatrica.

Pero o descofiecemento sobre as necesidades especificas do paciente con
TEA esténdese de forma xeneralizada a todo o persoal sanitario que, malia que
esta altamente cualificado con niveis importantes de experiencia e actitudes
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habitualmente positivas, carece de formacion suficiente en aspectos relacio-
nados coa comunicacion co paciente, especialmente con aqueles que de por si
tefien dificultades relacionadas coa comunicacion, comprension ou habilidades
sociais, como € o paciente con TEA.

No tocante ao contorno, os espazos sanitarios poden estar saturados de in-
terferencias, como “ruido” visual ou sonoro ¢ salas de espera cheas de persoas,
sinais que o paciente pode interpretar de forma erronea e que poden dar lugar
a problemas de conduta que dificultaran a atencion a todos os niveis.

Propostas de mellora e de accesibilidade ao sistema sanitario

Para entidades como a Federacion Autismo Galicia, en coordinacion coas
suas asociacions que desenvolven programas especificos para facilitar o ac-
ceso ao sistema sanitario ¢ mellorar a satde dos seus usuarios, formulamonos
desenvolver propostas de mellora e superacion das barreiras detalladas. Este
traballo canalizase a través dunha comision de traballo constituida inicialmente
por 6 asociacions con incidencia nas catro provincias galegas, a saber: Aspa-
naes, Asperga, Capaces Lugo, Trascos, Autismo Vigo ¢ Fundacién Menela.

Estas propostas contan co apoio e coa colaboracion do Servizo Galego de
Saude, tanto a través da sia administracion coma de hospitais, centros de saude
e profesionais altamente sensibles ¢ concienciados coas necesidades formula-
das. Algunhas destas propostas son:

— Tarxeta dobre A: “Atencion e Acompafiamento” para unha atencion
preferente e para o acompafiamento continuo da familia ou dos coida-
dores nos procesos sanitarios.

— Guias e monografias: “Protocolo de atencion sanitaria para pacientes
con TEA”; “Recomendacions para a atencion sanitaria aos pacientes con
TEA”, “Decalogo para a atencion sanitaria a pacientes con TEA”, “Pro-
tocolo de uso da tarxeta dobre A para familias”, “A tarxeta dobre A, in-
formacion para sanitarios”.

— Accesibilidade cognitiva dos espazos sanitarios: adaptacion da sina-
lizacion e dos paneis de informacién grafica de hospitais e centros de
satde da rede do Sergas, mediante sistemas alternativos de comunica-
cion e pictogramas.

— Protocolos: elaboracion e desenvolvemento, en colaboracion cos érga-
nos de xestion e cos profesionais sanitarios, dun protocolo para a re-
cepcion e a atencion do paciente con TEA no ambito de determinadas
areas de xestion integrada do Sergas (Santiago de Compostela).
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Neste protocolo recollense medidas como a incorporacion da alerta
dobre A nos sistemas informaticos clinicos, a designacion de profesio-
nais de atencion preferente para o paciente con TEA en determinadas
especialidades (Neuroloxia, Xinecoloxia), a incorporacion dunha ficha
de informacion achegada pola familia, informacion clinica informati-
zada, formacion de profesionais sanitarios da area e formacion de fami-
lias e profesionais de asociacion por parte dos sanitarios.

— Formacion especializada de profesionais sanitarios: a través das can-
les institucionais do Sergas e de informacion aos profesionais sanitarios.

— Difusion e divulgacion: participacion en congresos, xornadas e pre-
senza nas redes sociais.

— Consello Asesor de Pacientes: participacion no Consello Asesor de Pa-
cientes, constituido polo Servizo Galego de Saude, para integrar as aso-
ciacions de pacientes da comunidade.

— Estudos: desenvolvemento de estudos sobre a satde e a atencion sani-

taria a persoas con TEA, coa participacion das familias e das asocia-
cions.

Todos estes programas promoven un modelo de traballo participativo, co-
nectado e eficiente entre pacientes, asociacions e o Servizo Galego de Satde,
co obxectivo de acadar un sistema exemplar na sua prestacion e atencion.
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SAUDE E BOAS PRACTICAS NAS PERSOAS CON TEA

Cipriano Luis Jiménez Casas!, Pilar Pardo Cambra?, Berta Meijide
Rico’, Antia Fernandez Castro* e Ana Fernandez Araujo’

No amplo espectro das persoas con trastorno do espectro do autismo,
cada caso é diferente e por iso as necesidades individuais son moi he-
teroxéneas. Nestas condicions, como se poden achegar os pacientes con
autismo ao noso sistema galego de saude? O lema do Dia Mundial da
Concienciacion do Autismo 2017 é “Rompamos xuntos barreiras polo
autismo. Fagamos unha sociedade mais accesible”; é dicir, pon en evi-
dencia a necesidade de dar a coriecer este trastorno nas suas multiples
e diversas manifestacions e de afrontalo no propio sistema sanitario. A
informacion, formacion e sensibilizacion das familias, dos profesionais
sanitarios e dos traballadores de atencion directa é importante, xa que
son eles os que tefien que valorar e interpretar sintomas como a angus-
tia ou a dor.

RESUMO

1 O autor ¢ médico da USC, psiquiatra da UCM e psicanalista. Director xeral da Fundacién Menela. Vice-
presidente de Autismo Galicia. Vogal da Fundacion Tutelar Salvora. Autor de 13 libros e colaborador en
23. Publicou mais de 200 artigos cientificos e culturais en diferentes revistas galegas, espafiolas e euro-
peas. Director da revista Maremagnum. Relator en congresos nacionais e internacionais.

2 A autora ¢ psicologa. Especialidade Psicoloxia Escolar e Infantil, na USC. Directora do Centro de Dia e
Residencial Castro Nava-Fundacién Menela (FM) para persoas adultas con TEA. Psicologa do Servizo
de Atencion Temperd. Diagnostico, valoracion e orientacion no Colexio Menela (FM). Relatora en con-
gresos e xornadas. Formadora na USC e na UNED. Seminarios do Servizo Galego de Satde e Mestrado
en Atencion Tempera, na USC. Publicacions na revista Maremagnum.

3 A autora ¢ pedagoga terapéutica na UPS e logopeda. Titora EE do Centro Menela (FM). Profesora-titora
na Escola de Maxisterio ¢ nas Facultades de Psicoloxia e Psicopedagoxia da USC. Formacion profesio-
nal. Mestrado de Necesidades Especiais de Apoio e Atencion Tempera e Logopedia. Mestrado, cursos e
seminarios, en UDC, USC. UDV, Ceforem e Ceip. Relatora en congresos, xornadas e seminarios nacio-
nais e locais sobre autismo con conferencias ou paneis. Publicacions en Maremagnum.
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Introducion

A alta prevalencia do trastorno do espectro do autismo e os cambios nos
criterios diagndsticos da American Psychiatric Association (DSM-5) impulsa-
ron o debate sobre o autismo ¢ as suas necesidades de cara a reformular os cen-
tros € 0s servizos.

Sexa cal sexa a natureza e a gravidade do seu trastorno, a persoa con au-
tismo debe ser recofiecida como portadora dunha historia persoal unica e dunha
vida psiquica especifica, por moito que esta apareza gravemente desorgani-
zada durante o exame. Hai que considerar esta persoa como un suxeito capaz,
en funcidn de ofrecerlle aquilo que necesite para que tefia unha vida social,
cuxa natureza e importancia ¢ preciso recofiecer. Porén, as formas de relacio-
narse da persoa con autismo ao longo do seu ciclo vital poden provocarlle, en
multitude de circunstancias, descompensacion e sufrimento, sentimentos aos
que lles ten que facer fronte e que sempre son susceptibles de resolver, mello-
rar ou reconducir, a través das axudas que en cada momento poidan precisar.

A persoa con autismo esta nunhas condicions de serias dificultades & hora
de achegarse 4 complexidade do sistema sanitario. As dificultades de comuni-
cacion, tanto de expresion coma de comprension, faran que sintomas como a
ansiedade ou a dor precisen case sempre dunha interpretacion e da busca da stia
orixe por parte da familia, dos monitores ou dos educadores. Por outra banda,
4 persoa con autismo non lle resulta doado actuar con autonomia e compren-
der o ambito onde se atopa en cada momento de cara a realizar as consultas mé-
dicas, determinadas probas, exames, tratamentos ou operacions.

Ansiedade nas persoas con autismo

Estudos recentes sobre a ansiedade e o trastorno do espectro do autismo
constatan que a ansiedade pode estar presente nun 39,6 % dos casos de persoas
con autismo, a fobia especifica nun 29,8 %, o trastorno obsesivo compulsivo
nun 17,4 % e o trastorno de ansiedade social no 16,6 %. Por outra banda, ou-

4 A autora ¢ psicologa pola UPS. Habilitada como psicéloga sanitaria. Mestrado en Direccion de Recursos
Humanos. Premio Mellor Proxecto Fin de Mestrado e Certificado de Aptitude Pedagoxica (Universidade
Alfonso X El Sabio, Madrid). Axente de emprego no Centro de Dia e Residencial Castro Navas (FM). Psi-
c6loga do Proxecto Home Galicia. Publicacions en Autismo Galicia e Maremagnum. Relatora en xorna-
das, seminarios e encontros sobre autismo.

5 A autora ¢ diplomada en Enfermeria. Traballou no Servizo de Quiroéfano do Hospital Povisa de Vigo,
2007. No Servizo Galego de Saude, da Conselleria de Sanidade da Xunta de Galicia (Sergas), estivo nos
Servizos de Atencion Primaria e Quirdfano, no periodo 2008-2010. Responsable do Servizo de Enfermeria
do Centro de Dia e Residencial Castro Navas-Fundacion Menela en 2010 e desde 2011, onde continua
actualmente.
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tros factores que convén ter en conta, como a idade, os diferentes tipos de TEA,
o coeficiente intelectual (CI), asi como a propia avaliacion da ansiedade (a tra-
vés de cuestionarios ou de entrevistas), influirdn no tipo e/ou na gravidade do
trastorno de ansiedade. Por exemplo, nas persoas cun baixo coeficiente inte-
lectual, a ansiedade aparece con maior frecuencia, 0 mesmo que acontece no
trastorno da ansiedade social. A cuestion que se formula é un bo diagnostico
deste sintoma en persoas que, polas stas dificultades, carecen dunha linguaxe
que lles permita expresar os seus sentimentos e as dificultades para identificar
e/ou expresar que € o que os esta angustiando. O estrés e a ansiedade xorden
de maneira moi diferente a través de alteracions fisicas (dores de cabeza, es-
tomago, taquicardia, suores...) e psicoloxicas. A resposta a este tipo de situa-
cions son os comportamentos e condutas repetitivas que observamos con fre-
cuencia nas persoas con autismo.

Tal como fora observado por Kanner (1943) e Asperger (1944), a ansiedade
aparece reflectida nas stias observacions clinicas que constatan a presenza de
medos aos animais, aos médicos, aos triciclos, bucinas etc. Nas persoas con au-
tismo, os cambios de ambiente ou de rutina provocanlles accesos de ansiedade
as veces incontrolables. O temor 4 novidade e ao descofiecido ¢ tamén fonte de
alteracion e provocador de ansiedade. A persoa con autismo € mais vulnerable
a padecer ansiedade pola mala interpretacion que pode facer das ameazas e a
anticipacion a estas, xa que as reciben como reais. Estas alteracions ansiosas
tamén se presentan nos nenos € nenas normais, € polos mesmos motivos; por
exemplo, a separacion dos seus pais cando tefien que ir 4 escola, a un campa-
mentos de veran ou ben de vacacions, asi como os problemas que xorden cos
deberes escolares e tamén coa sua relacion cos mestres ou cos compaieiros. Si-
tuacions todas elas cargadas dunha maior intensidade no caso das persoas con
autismo.

O debate, tal como apunta Domingo Garcia Villamisar (Maremagnum,
2015), estaria centrado na ansiedade, o sintoma central nas persoas con au-
tismo. A discusion € se a ansiedade forma parte do propio trastorno ou se, pola
contra, € un trastorno susceptible de comorbilidade. Incluso caberia pensar se
0 autismo ¢ a ansiedade comparten mecanismos etioloxicos similares.

Avaliar clinicamente a comorbilidade en xeral, ¢ a ansiedade en particular,
no autismo contintia sendo un tema complexo. A informacion ofrecida polos
pais ou coidadores contintia a ser, a dia de hoxe, extremadamente valiosa (Paula
Pérez, 2013). Outra cuestion seria a ansiedade xeneralizada que, de acordo co
DSM-5, se caracteriza pola presenza dunha ansiedade e preocupacion excesi-
vas dificiles de controlar e que esta presente na maioria das situacions en que
se atopa a persoa con autismo.
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A ansiedade, como tamén acontece coa dor, constitiien os dous eixes cen-
trais do autismo. Con toda probabilidade, a frecuencia con que se manifesta a
ansiedade na poboacidn en xeral pode agochar a sua prevalencia no autismo,
onde o que nos chama a atencién ¢ un comportamento que percibimos como
extravagante, raro ou incoherente.

Por outra banda, a ansiedade na persoa con autismo pode ocultar o diag-
nodstico, complicando a aproximacion terapéutica ou terxiversando a propia
comprension do trastorno. O estudo clinico da ansiedade pddenos proporcio-
nar o porqué de moitas alteracions de conduta das persoas con autismo que,
doutro xeito, permanecerian ocultas. A ansiedade modula o autismo ¢ a sta
proxeccion como individuo. Por iso, faise necesaria comprendela e posterior-
mente tratala, na medida en que resta calidade de vida, xera sufrimento e afecta
as manifestacions das actividades da vida diaria.

A dor nas persoas con autismo

Desde o ano 2013, a Asociacion Nuevo Horizone (Las Rozas de Madrid) e
a Fundacion Menela (Vigo-Galicia), coordinadas polo Centro Espafiol del Au-
tismo, estamos desenvolvendo o proxecto Educacion de Adultos (persoas adul-
tas con trastorno do espectro do autismo), a través dunha serie de iniciativas,
que foron desenvolvidas en diferentes programas: Promocion e desenvolve-
mento integral de persoas adultas con autismo (2013/14), Programa de inter-
vencion de cara 4 calidade de vida e ao benestar (2014/15), Programa de orien-
tacion e preparacion 4 insercion laboral (2015/16) e, na actualidade e, desde o
ano 2016, Programa para a rehabilitacion cognitiva e socio-emocional de edu-
cacion para a saude en persoas adultas con autismo, en que se incide na iden-
tificacion obxectiva da dor e do sufrimento.

A dor, definida como unha experiencia emocional ou sensorial de despra-
cer asociada a un dano tisular presente ou potencial, ou descrito en termos de
tal dano (Lathan & Davis, 1994), pode afectar de forma moi negativa as per-
soas con autismo e con discapacidade intelectual, xa que interfire na sia habi-
lidade funcional, no seu status emocional, nas suas habilidades para o traballo
e nas suas relacions interpersoais e sociais. Esta problematica, ademais, supon
que os pacientes acudiran con mais frecuencia aos centros de saude, co conse-
guinte incremento sanitario (Garcia Villamisar).

Na maioria das enfermidades, a dor forma parte desa triade médica (calor,
rubor e dor). O seu recofiecemento seria unha das claves para valorar a in-
tensidade do sufrimento, asi como o tipo de enfermidade, a través da stia lo-
calizacion.

Son frecuentes as respostas irregulares aos estimulos dolorosos nas persoas
con autismo, e isto reflictese cunha menor sensibilidade (hiposensibilidade)
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ou de forma hipersensible (hiper ou hiporreactividade) aos estimulos senso-
riais e ao interese inhabitual por aspectos sensoriais do ambito que as rodea. Por
exemplo, mostran indiferenza aparente & dor e 4 temperatura, respostas adver-
sas a sons ou texturas especificas, cheiro e palpacion excesiva de obxectos,
fascinacion visual polas luces ou polo movemento...

A dor ¢ un signo, a integracion dunha serie de percepcions fisicas que ad-
virten a persoa do risco de dano fisico ou de que este dano xa aconteceu. Ade-
mais da experiencia fisica, esa percepcion acompafiase dunha serie de ele-
mentos emocionais que poden facer variar a resposta de cada un ante
experiencias dolorosas similares. E dicir, que a dor é unha experiencia sensi-
tiva e emocional desagradable, asociada a unha lesion presente ou posible. A
dor pode ser aguda ou cronica. A dor aguda reflicte unha lesion que activa me-
canismos inmediatos de proteccion e ten o sentido de protexernos. Agora ben,
a dor cronica simplemente carece de sentido, é a experiencia persistente ao
longo do tempo do resultado dunha lesion ou de mecanismos fisioloxicos que
se alteraron como consecuencia dunha lesion.

Enfermidades como traumatismos, gripe, epilepsia, obesidade, diabetes, hi-
pertension, dislipemias, enfermidades inmunitarias, trastornos gastrointesti-
nais etc. adoitan afectar as persoas adultas con autismo, que estan mais ex-
postas a dor e ao sufrimento. Ademais, estas tefien moitas dificultades para dar
a cofiecer o que senten, polo cal € posible que pasen moito tempo sufrindo sen
que as familias e os seus terapeutas se dean conta. A dor parece ser un exem-
plo tipico da hiposensibilidade. Unha porcentaxe superior ao 70 % das persoas
con autismo presentan con moita frecuencia estereotipias e autolesions, o que
leva a sospeitar que tefien unha baixa sensibilidade & dor.

Como se percibe a dor? E unha percepcion complexa, de ai que dese paso
a unha especialidade médica dentro da Neuroloxia ou da Anestesioloxia, que
¢ a Algoloxia ou a Medicina da Dor. Os receptores encargados de percibir a dor
e de transmitila para activar os mecanismos de proteccion (térmicos, mecani-
cos ou mixtos) dan paso & proteccion inmediata que provocan a retirada do
corpo exposto ao estimulo doloroso. A continuacion, producese a alerta xeral
e a localizacion a través de respostas cardiovasculares e bioquimicas nun me-
canismo de fuxida, seguidas de cambios de conduta, con respostas emocionais
e do comportamento que acompafian as respostas dolorosas, para concluir no
proceso analxésico que o corpo xera de cara a producir o alivio da dor.

Que alteracions observamos nos nenos con TEA respecto da dor? O punto
preocupante € a hiposensibilidade 4 dor, o que non implica que non lles doia,
literalmente significa que lles doe menos e, no caso dos TEA, doelles diferente
e, polo tanto, non conseguimos entender a sua dor totalmente, coma tantos ou-
tros aspectos relacionados con este trastorno. Neste caso, as persoas con au-
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tismo tefien dificultades para expresar o que senten e tefien tamén limitacions
para entender as expresions da dor e os posibles mecanismos na percepcion
(especialmente bioquimicos).

Neste “doer diferente” das persoas con autismo, ¢ importante que os coi-
dadores/monitores de atencion directa sexan capaces de recofiecer a dor. A ac-
tividade facial ou as variacions na expresion facial, asi como os cambios de
comportamento, preséntanse como os indicadores mais importantes para xul-
gar a dor nas persoas con autismo. Falase moito do exceso de opioides nos
TEA, como causa da hiposensibilidade & dor, pero isto non esta demostrado na
totalidade dos casos estudados. Certo tipo de estudos tamén vinculan o autismo
cunha molécula da dor chamada TRPV1, un receptor que se pon en marcha no
noso organismo cando se inxire algo picante ou algo moi quente. No entanto,
0 mais problematico ¢ que a dor non sexa recofiecida e que a persoa con au-
tismo, neste caso, poida quedar sen tratamento (Carlos E. Orellana Ayala).

Avaliar a dor nas persoas con autismo e discapacidade intelectual asociada
¢ un auténtico reto, ao non poderen manifestar, tal como acabamos de indicar,
onde lles doe, asi como a intensidade desa dor. A pesar das moitas doenzas que
poida presentar a persoa con autismo, a prevalencia da dor non esta establecida,
debido a que o seu recofiecemento ¢ dificil, dado que a persoa con autismo
presenta unha maior incidencia de problemas psiquiatricos comérbidos —an-
siedade, depresion, trastorno bipolar ou trastorno obsesivo compulsivo etc.,—
que a poboacion xeral.

Como se identifica a dor? A Asociacion Nuevo Horizonte e Fundacion Me-
nela tefien como un dos seus obxectivos mellorar a calidade de vida das per-
soas adultas con autismo, polo que o proxecto da identificacion da dor e do
sufrimento, no programa anteriormente nomeado de rehabilitacion cognitiva e
socioemocional en fase de desenvolvemento, nos parece de maximo interese
de cara a incrementar a calidade de vida das persoas adultas con autismo en re-
lacion coa saude, e a través dun programa educativo.

O problema ¢, pois, poder identificar a dor nesta poboacion, pola falta de
instrumentos axeitados para tal identificacion e diagnostico.

Boas practicas en saiide na Fundacion Menela

1. SERvVIZOS DE DIAGNOSTICO E ATENCION TEMPERA E CENTRO DE
EDUCACION ESPECIAL MENELA

Nos servizos de satde, son necesarios 0s apoios persoais, fisicos, verbais,
e sobre todo visuais, que lles proporcionen as persoas con TEA a comprension
do ambito que os rodea, co fin de diminuir a ansiedade que este lles produce.
“Se unha persoa on sindrome de Down presenta a cara amable da discapaci-
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dade, o autismo ilustra esa parte desconecida que ninguén entende e coa que
resulta dificil sintonizar” (F. Fernandez, da Fundacion Autismo Murcia). A es-
timulacion sensorial do &mbito que rodea as persoas con autismo pode produ-
cirlles rexeitamento, mala interpretacion ou dor, o que se manifesta a través
dun trastorno de conduta. A persoa con autismo estanos manifestando: “Com-
préndeme!! Non me atribuas tantas intencions, son moito mais sinxelo ca todo
iso... Dime as cousas claras, de forma que as comprenda”.

Hai que ter sempre presentes as carencias que as tres teorias cognitivas tra-
tan de explicarnos arredor da complexidade do autismo: débil “coherencia cen-
tral”, falta da “teoria da mente” e dificultades na “funcion executiva”. E dicir,
as persoas con autismo quedan no detalle, non ven o global do que tefien pre-
sente, intlien pouco da actividade que xorde e do pensamento do outro e, por
suposto, precisan que lles descodifiquemos as tarefas en secuencias, escoitan-
doos e observandoos, a través da palabra ou dos propios xestos e/ou compor-
tamentos. Tamén lles podemos axudar con apoios visuais (pictogramas), con
programas de desensibilizacion, con obxectos e con indicacions dos pasos que
supon unha visita médica.

No CEE Menela, realizanse e utilizanse axendas que recollen a secuencia da
consulta odontoloxica da Unidade de Pacientes con Necesidades Especiais da
Facultade de Medicina e Odontoloxia da Universidade de Santiago de Com-
postela, asi como doutras especialidades de atencion sanitaria (Consultar neste
n.° 21 de Maremagnum, o artigo de Crespo Garcia, R.; Bernal Fernandez, R. e
Eiroa Santos, S.: “O dereito 4 satde oral: proxecto para facilitar o acceso 4 con-
sulta odontoloxica a persoas adultas con trastorno do espectro do autismo™.

Experiencias xa recofiecidas neste eido son o programa AMI-TEA (aten-
cion médica integral), do Hospital Gregorio Maraidn (Madrid), que tivemos a
ocasion de cofecer no Congreso Repensar o Autismo, organizado por Funda-
cién Menela (Vigo, 2011), ou o programa Doutor TEA, no Hospital Puerta de
Hierro en Majadahonda (Madrid).

Nos hospitais clinicos da USC, da Coruiia e de Vigo, estanse realizando, en
colaboracion coa Subdireccion Xeral de Atencion ao Cidadan e Calidade do
Servizo Galego de Saude da Conselleria de Sanidade (Xunta de Galicia), pro-
gramas no proceso de accesibilidade & satide das persoas con autismo en Ga-
licia, nos cales colabora a Federacion Autismo Galicia ¢ as sias asociacions.

As dificultades na comunicacion, tanto para expresar as suas doenzas, in-
tensidade e localizacién, coma para responder as preguntas, cooperar nas ex-
ploracidns, probas etc., hai que lles engadir as alteracions nas relacions sociais
(médico-paciente) ou a adaptacidon a determinadas intervencions, as que se
xuntan alteracion sensoriais, perceptivas, inflexibilidade cognitiva ¢ de con-
duta, e a ansiedade, como determinantes nunha atencion sanitaria 0 menos
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cruenta posible. A todas estas caracteristicas, como sucede en calquera outro
paciente, hai que sumarlle o descofiecemento da sua historia clinica en relacion
coa importancia das stias experiencias infantis, que adoitan deixar unha marca
as veces considerable. Aos pacientes con TEA na consulta clinica non é acon-
sellable mentirlles nin omitir nada que implique unha molestia ou dor, de cara
a conseguir a sila confianza para proximas intervencions (p. ex., extraccions
sanguineas, vacinas etc.). Isto supon un traballo individualizado, adaptado as
caracteristicas e as necesidades de cada persoa, anticipando e facilitando o que
puidera ocorrer en cada momento. E fundamental empregar unha linguaxe clara
e comprensible, programas de desensibilizacion, unha secuencia dos pasos que
supdn unha visita médica etc. Este labor vaise realizando no proceso diario de
enfermeria, coa toma da tension arterial e da temperatura, pequenas curas dia-
rias etc.

Estas estratexias de intervencidon conseguen diminuir a ansiedade e, polo
tanto, tamén as posibles alteracions de conduta que poidan acontecer.

2. CENTRO DE DiA E RESIDENCIAL CASTRO NAVAS

No Centro de Dia e Residencial Castro Navas constatase que certo tipo de
patoloxias poden pasar inadvertidas ou ser detectadas cando a situacion se
volve mais grave. Acontece, por exemplo, en determinadas fracturas ou feri-
das, febre sen causas aparentes, infeccions que se complican etc.

Dadas as caracteristicas das persoas con autismo, faise necesario facer re-
visions periodicas coa “ficha de informacion” da consulta onde conste a in-
formacion complementaria a historia clinica e indicar, por exemplo, as habili-
dades comunicativas, a conduta, as alerxias, os tratamentos, as enfermidades
asociadas, a tolerancia a dor, o estado animico, a epilepsia, o perfil sensorial...
e, por suposto, ter un profesional de referencia de cara a eliminar as barreiras
que dificulten unha atencion de calidade aos pacientes con autismo.

Os problemas médicos identificados en Castro Navas que se presentan con
maior frecuencia son de tipo neuroldxico (epilepsia), dixestivo (estrinximento,
diarrea, dor...), dermatoloxico (autolesions, eccemas...), nutricional (inxestions
inadecuadas, intolerancias, pica...), hormonal (alteracions do ciclo menstrual,
sindrome premenstrual...), endocrinoldxico (colesterol), odontoldxico, orto-
traumatico, alteracions do sono, alteracions secundarias por medicacion cro-
nica, alerxias, oftalmoloxicas... A este tipo de problemas hai que lles engadir
os trastornos asociados, como son a discapacidade intelectual, a epilepsia, o
TDAH, trastornos psiquiatricos (ansiedade, depresion, TOC...).

O comportamento das persoas con TEA pode ser tan desconcertante que,
cando pensamos que esta ben, por exemplo unha diminucion da sta actividade,
rutina ou obsesion resulta que se pode traducir ou ser o efecto dunha enfermi-
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dade grave. Tamén ¢ importante facer un diagnostico diferencial a nivel orga-
nico da persoa con autismo, avaliando as descompensacions e as condutas re-
lacionadas con este diagnostico.

Outra cuestion non menos importante ¢ o envellecemento da poboacion con
TEA, cada dia mais notorio. Na medida en que se van facendo maiores, os pro-
blemas de satide ou sociosanitarios son mais patentes, mais frecuentes e mais
graves, dato que comprobamos nos centros de persoas adultas con TEA. Por
iso, faise necesaria a prevencion de moitas das enfermidades neste colectivo de
pacientes e para iso hai que conseguir que tefian uns habitos de vida sauda-
bles —control na dieta, evitar a inxestion de substancias non comestibles, acti-
vidade fisica (ximnasia adaptada, sendeirismo, piscina etc.—

O Centro de Dia e Residencial Castro Navas-Fundacién Menela para per-
soas adultas con autismo participou estes ultimos anos en diferentes proxectos
sobre a satide (programas de prevencion, sensibilizacion e promocion da saude,
fisioterapia, odontoloxia ou accesibilidade cognitiva para persoas con autismo)
e no programa Educacion de adultos con TEA (identificacion obxectiva da dor
e do sufrimento), asi como en cursos e conferencias con especialistas en psi-
quiatria (medicacion en persoas con autismo), Xxenética, accidentes e conten-
cion (crises epilépticas, caidas, queimaduras, intoxicacions, primeiros auxi-
lios...) ou sexualidade.

O Servizo de Enfermeria en Castro Navés, con duas profesionais a fronte,
¢ hoxe un lugar chave no coidado, preservacion, clasificacion e distribucion dos
medicamentos, € tamén nas curas e controis que prescriben os médicos dos
centros de saude. O programa formativo de Fundacién Menela, a través dos en-
contros coas familias e das sesions formativas dirixidas a familias e profesio-
nais do TEA, sanitarios e do ambito educativo, incluiu, entre outros temas, o
da saude desde diferentes aspectos: utilizacion da tarxeta sanitaria dobre AA,
acompafnamento a visitas médicas, designacion de médicos de referencia, pro-
tocolos de urxencia, habitos alimentarios... Todo isto reflicte a relevancia da
problematica dos servizos e da atencidn sociosanitaria nas persoas con autismo,
nestes ultimos decenios.
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CAMBIO DE PAPEIS NA FUNCION SOCIAL DO MEDICO
(Reflexions sobre unha peripecia)

Manuel Sanchez Salorio!

Catedratico de Oftalmoloxia da Universidade de Santiago de Compostela

Imos reflexionar sobre unha peripecia. Sobre algo que pode designarse
como peripecia no sentido mais literal da palabra. O termo peripeteia (do grego
nepumeteln,) aparece na Poética de Aristoteles e chega ata nos a través da lin-
guaxe propia da dramaturxia. Ainda hoxe, no Dicionario da RAE, na sta pri-

1 Titulos académicos: Licenciado en Medicina e Cirurxia. Facultade de Medicina da Universidade de San-
tiago de Compostela, 1953. Premio Extraordinario de Licenciatura, 1953. Premio Nacional Fin de Ca-
rreira, 1953. Premio Extraordinario do Doutoramento, 1955. Profesor adxunto de Oftalmoloxia na Fa-
cultade de Medicina da USC, 1959. Catedratico numerario de Oftalmoloxia da USC (1963). Director da
Escola Profesional de Oftalmoloxia da Facultade de Medicina da USC, 1965. Vicedecano da Facultade
de Medicina da USC, 1968. Vicerreitor da USC, 1978.

Cargos asistenciais: xefe do Servizo de Oftalmoloxia do Complexo Hospitalario Universitario de San-
tiago de Compostela. Director executivo do Instituto Galego de Oftalmoloxia. Director do Centro Oftal-
moloxico Sanchez Salorio en Santiago de Compostela.

Cargos de representacion profesional: presidente da Sociedade Oftalmoloxica de Galicia, 1960. Presi-
dente da Comision Nacional de Oftalmoloxia, 1975. Membro do Consello Nacional de Especialidades
Médicas. Membro da Real Academia de Medicina e Cirurxia de Galicia desde 1981. Vicepresidente da
Sociedade Espaiiola de Oftalmoloxia (1987-1991). Presidente da Sociedade Espafiola de Oftalmoloxia
(1991-1995). Representante de Espaiia na EUPO (European University Profesor in Ophthalmology). Re-
presentante de Espafia no EBO (European Board of Ophthalmology).

Actividade docente: responsable da docencia de Oftalmoloxia na Licenciatura de Medicina desde 1963.
Director ou coordinador de programas de doutoramento (1965-1998). Responsable da formacion de 182
especialistas en Oftalmoloxia. Fundador e director do Seminario de Oftalmoloxia. Fundador e director da
Revista Studium Ophthalmologicum.

Actividade investigadora: autor ou coautor de mais de 320 traballos en publicacions cientificas nacio-
nais ou estranxeiras. Director ou codirector de 58 teses de doutoramento. Participacion en 18 proxectos
de investigacion financiados. Coordinador da Rede Tematica de Investigacion Cooperativa en Oftalmo-
loxia. Instituto de Saude Carlos III.

75



Cambio de papeis na funcion social do médico

meira acepcion, o termo relacionase co mundo do teatro e ten o significado de
‘mudanza repentina de situacion debida a un accidente imprevisto que cambia
o estado das cousas’.

Imos reflexionar sobre aquela peripecia a través da cal cambia o papel do
médico na sociedade e, mais particularmente, sobre o modo ¢ o medio en que
se atopa e relaciona co enfermo. Imos percorrer o camifio que vai desde “a illa
deserta” idealizada pola chamada “medicina liberal” ata a cada vez mais com-
plexa estrutura institucional en que se exerce a “medicina xestionada”.

E, para analizar estes cambios, imos utilizar o instrumento —o método— que
Arnold Toynbee empregou para explicar o auxe e a decadencia de todas as ci-
vilizacions que existiron no mundo. A dialéctica entre o reto e a resposta. De
anteman, admito que moitos de vostedes consideren este enfoque como exce-
sivamente “culturalista”, pero aos que asi o consideren advertireinos de que,
ainda que unha perspectiva cultural non permita explicar e resolver as cuestions
concretas, ¢ a Unica que nos permite cofiecer os termos nos que se deben ex-
porfier as distintas cuestions. O esquema ¢ o seguinte: cando se produce un cam-
bio historico —social, econdmico ou tecnoldxico—, prodicese unha incitacion a
que tanto a sociedade coma os individuos tenien que responder. Os que acertan
a dar a resposta adecuada pasan a ocupar unha situaciéon de protagonismo e
predominio social, cultural e economico. Nada ten mais éxito ca o propio éxito.

Pero adoita acontecer que quen foi capaz de dar unha resposta exitosa a un
determinado reto fracase ao ter que responder a un novo cambio. E iso ocorre
asi porque co éxito produicese a “idolizacion” da resposta. A resposta exitosa
convértese nun “idolo”. En algo absolutamente desexable e defendible, e es-
quécese que esta so ten valor e sentido na ecuacion reto-resposta. Cando o reto
cambia, s6 se mantén en forma histdérica quen o afronta con actitude libre e
adivinadora, pois o que esixe a novidade € a creacion e non a repeticion mi-
mética. Pero quen tivo o €éxito —e o beneficio— ao responder ao reto anterior
tende antes que ningunha outra cousa a defendelo. Tende a “resistir”. Asi, a
resposta creadora ¢ evitada ou diferida ata que outros, mais libres, se adiantan
e acertan. Isto € ao que Toynbee lle chama “o cambio de papeis” e que, dalgin
xeito, coincide coa peripeteia aristotélica.

Premios e distincions: Premio da Sociedade Espanola de Oftalmoloxia ao Mellor Traballo Cientifico,
1960. Socio de Honra da Sociedade Oftalmoloxica de Galicia. Medalla de Ouro do Instituto Barraquer.
Medalla Castelao da Xunta de Galicia. Premio ao Mellor Médico do Ano (Madrid, 1995). Medalla de Ouro
ao Mérito Sanitario. Xunta de Galicia, (1999). Doutor Honoris Causa pola Universidade de Coimbra
(Portugal), 2000. Premio Daza Valdés. Incivi-Universidade Autonoma de Madrid, 2001. Medalla de Ouro
e Brillantes do Colexio Oficial de Médicos da Provincia da Corufia 2010. Medalla da Cidade de Santiago
de Compostela, 2012. Medalla de Ouro de Galicia, 2015.
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Asi pois, imos reflexionar sobre o “cambio de papeis” que representou nos
ultimos tempos a figura do médico dramatis persona, sempre importante no
gran teatro de mundo.

O reto permanente: o encontro do médico e do paciente. A medicina como
relacion persoal. A illa deserta

O médico existe —ten sentido— desde que o home enferma. O pathos entra
na natureza humana no mesmo momento en que o don preternatural se perde.
A patoloxia empeza cando o home ¢ expulsado do Edén ¢ a sua natureza ¢, de
modo xa irremediable e para sempre, natura vulnerata. A figura do médico ¢é
desde enton unha constante na comunidade humana. A stia necesidade non ¢
consecuencia dunha cultura ou dunha civilizacion particular, senon que ¢ unha
esixencia desa natureza vulnerada. Por iso, o sentido da sta tarefa —asistir ao
que padece— ten a simplicidade do arquetipicamente humano, chamese pan,
anfora, xefe ou sacerdote. Simplicidade quere dicir aqui que a carga de sentido
da sua funcion se pecha, necesariamente, sobre si mesma. Toda ela deriva
dunha mesma fonte e non recibe préstamos alleos. A relacion do médico co
enfermo aparece asi como o prototipo dunha relacion “pechada”. Polo menos
idealmente, o médico debe atoparse co “seu’ paciente —e, esta claro, o paciente
co “seu” médico—, “coma nunha illa deserta”, para dicilo co acerto expresivo
con que o fixo Ernst Schweninger, un gran clinico berlinés, en 1880. Enténdase
por iso —repito que polo menos idealmente— que a relacion debe establecerse
directamente sen intermediarios que a condicionen ou sen instancias alleas que
a desvirtien. En principio, o0 médico débese aos seus enfermos e a ninguén
mais, por iso ha de ser libre. O acto médico non recofiece outras finalidades que
as propiamente médicas; o paciente busca curacion ou alivio e o0 médico ou-
torgao na medida en que sabe e pode.

Pero iso que outorga s6 pode ser outorgado a través dunha relacion persoal
moi particular, e iso € asi porque a enfermidade ¢ unha alteracion fisico-qui-
mica (agora xa a empezamos a cofiecer como unha alteracion molecular) que
perturba unha funcion bioldxica. Asi debe ser estudada, entendida e interpre-
tada, como algo que debe ser comprendido desde o ambito da racionalidade
cientifico-natural. Pero doutra banda ese suceso altera, dificulta ou impide a re-
alizacion dunha biografia persoal. E na medida en que a enfermidade condi-
ciona gravemente a realizacion dun proxecto de vida persoal, o ambito que lle
¢ propio —e tamén a racionalidade necesaria para a stia compresion— esténdese
mais ald do da legalidade cientifico-natural, para entrar naquel no cal o home
se realiza como persoa; € dicir, como autor e suxeito dos seus propios actos.
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O reto precientifico. O saber erudito como medio para a apropiacion en
exclusiva dunha area de actividade e de poder

Ata hai relativamente pouco tempo, algo menos de século e medio, o exer-
cicio da medicina constituia unha actividade radicalmente ineficaz. Hipocra-
tes e os gregos do seu tempo realizaron unha grande operacion intelectual, que
foi sacar a enfermidade do ambito do sobrenatural para metela no da natureza,
no da Physis, pero esta operacion apenas supuxo un aumento da eficacia da
accion do médico. Ata a chegada da ciencia moderna, a eficacia dos remedios
aplicados polo médico non era moi superior 4 dos utilizados polo curandeiro
ou polo feiticeiro. O médico coniece mellor ca o profano os sintomas e a evo-
lucion das enfermidades, pero descofiece case todo sobre as suas causas € 0s
seus posibles remedios. Todo se reduce a dieta, a algiins remedios empiricos pa-
liativos —Sydenham dicia que sen o laudano non se podia exercer a medicina—
e a algunhas manobras como a sangria e as amputacions. Esta ineficacia dura
ata finais do século XIX. Ainda en 1880, Berard e Gubler enuncian a cofiecida
regra de ouro da misién do médico: “curar as veces, aliviar moitas veces, con-
solar sempre”.

A pesar desta manifesta inoperancia, o0 médico goza desde a Idade Media
dun status social privilexiado e mantén sen apenas fisuras o monopolio do tra-
tamento da enfermidade. Como se explica isto? Cal ¢ a resposta exitosa, polo
menos socialmente exitosa, fronte ao reto da inoperancia?

O médico mantén a stia autoridade e o seu poder a través da adquisicion
dun saber erudito que lle permite utilizar unha linguaxe 4 que os demais non
tefien acceso. Desde o século XIII, ese saber erudito canonizase e ensinase na
universidade, xunto ao dos letrados e ao dos clérigos. Ese saber aprendido nos
libros ¢ o que lle permite ao médico poierlle nome —e ademais en latin— en ex-
clusiva a enfermidade. Poder pofierlles nome as cousas ¢ un poder moi impor-
tante, € o que decide o que € real e o que non o é. O caracter estamental da so-
ciedade pon o resto.

A desproporcion entre o status social concedido por este saber libresco e
irreal e a sua falta de eficacia non pasaba, esta claro, desapercibido. Ai estan
para demostralo as burlas de Quevedo ou de Moer.

Agora podemos sorprendernos ou rirnos do uso e da ineficacia dese saber
esotérico e case maxico. Pero o certo é que ainda segue funcionando. Cando
un paciente acode a un médico queixandose de que lle doe a cabeza e non sabe
porque e, ao cabo dunhas cantas exploracions, recibe o diagndstico de “cefa-
leas criptoxenéticas” o médico esta actuando como o facian os nosos colegas
precientificos.
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E cando ante unha atrofia da papila optica cuxa causa descofiecemos dici-
mos e escribimos “neuropatia 6ptico-isquémica anterior arteriosclerotica’ tam-
pouco estamos moi lonxe desa actitude.

A resposta funcionou porque satisfacia unha necesidade, a de que alguén ti-
vese polo menos a autoridade de ponerlle nome 4 enfermidade. Convén lem-
bralo porque ainda hoxe, cando desconecemos a etioloxia dunha enfermidade
ou cando carecemos dalgiin remedio eficaz, o médico e o enfermo atdpanse
nesa mesma situacion. E para manter o status e a autoridade non temos outro
instrumento que a linguaxe. Pola conta que nos ten, deberiamos evitar a vul-
garizacion excesiva desa linguaxe.

O reto da ciencia moderna

En 1860, sucede un feito cuxa importancia real, pero sobre todo simbolica,
¢ absolutamente esencial. Pasteur descobre que unha enfermidade moi grave,
o carbunculo, é producida por un bacilo. De stipeto, o paradigma —¢ dicir, o sis-
tema de ideas e crenzas a través do cal percibimos a realidade— sofre unha volta
total. Resulta que as enfermidades tefien causas externas a elas mesmas e poden
ser identificadas e illadas. A enfermidade explicase como unha secuencia de
causas e efectos. Xa non € vista coma un cadro —un cadro clinico—, senén coma
un proceso. Desde que Laennec inventa a auscultacion, o médico métese “den-
tro” do corpo do enfermo. Xa non se diagnostica desde “fora” —¢ dicir, desde
0 que se expresa como sintomas—, senon desde “dentro”. Desde o que produce
a alteracion. Diagnosticar xa non ¢ o exercicio dunha mirada intuitiva e pers-
picaz —o famoso “ollo clinico” dos grandes clinicos—, senon o resultado dunha
reflexion. Diagnosticar consiste en “rastrexar a traxectoria intraorgéanica da
causa”. A medicina é xa medicina “interna”. Pero para ver e conecer ese “den-
tro” fan falta “aparellos”. Desde o fonendoscopio e os primitivos raios X, 4 re-
sonancia magnética ou ao PET, a carreira ¢ impresionante. A ciencia moderna
¢ a que lle outorga poder e eficacia ao médico. Algo que non ocorre nas pro-
fesions clasicas, coma os clérigos ou os xuristas.

A illa deserta énchese de aparellos. E tamén de farmacos que xa son efica-
ces. En 1932, Dogmak inventa o famoso prontosil, vermello que inicia a his-
toria das sulfamidas. En 1940, utilizase na clinica a penicilina que Fleming
descubrira en 1928. En 1943, a cloroquina permite erradicar o paludismo en
zonas nas que era unha enfermidade endémica. Nin a ironia de Moer nin a
crueldade de Quevedo poderian arremeter ante unha pneumonia ata enton mor-
tal de necesidade e que ¢ varrida en poucos dias polas primeiras sulfamidas.

E enton produicese un feito ben curioso e peculiar. En ningiin momento, o
médico —polo menos o médico que ve e cura enfermidades— se transforma nun
cientifico. A peculiaridade do encontro co paciente impideo. O paciente non ¢é
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un cobaia nin un conglomerado de moléculas. O médico asume a ciencia mo-
derna dun modo moi peculiar.

E quen exerce a grande intermediacion entre o que a ciencia moderna pro-
duce e a enfermidade personalizada nun paciente. A ciencia dalle unha efica-
cia ata enton impensada, pero durante un certo tempo o médico segue sendo un
profesional. Un profesional liberal. Que € ser un profesional? Unha actividade
¢ unha profesion, e non unha ocupacion, cando ¢ ela mesma a que decide sobre
os contidos do seu exercicio, sobre 0s usos € 0s costumes, sobre o que € bo e
sobre o que é malo. SO os médicos saben medicina e so eles deciden como se
exerce.

Por unha banda, o médico mantén o prestixio das profesions eruditas que se
aprenden na universidade e, por outra, adquire a eficacia que lle outorga a cien-
cia moderna, cousa que non ocorre cos xuristas ou cos clérigos. Pero non se
transforma nun cientifico que traballa polo pracer de investigar ou para o be-
neficio de quen o contrata. A ciencia dalle poder, pero non lle fai perder auto-
nomia. Por iso, a medicina liberal é a gran profesion desde finais do século
XIX ata mediados do século XX.

Que é unha profesion?

Desde o punto de vista socioloxico, unha ocupacion transféormase nunha
profesion cando reclama e obtén un dereito exclusivo para desempefiar certas
tarefas, para definir en que consiste o seu propio traballo, para decidir o que ¢
bo e o que é malo, de ai vén a deontoloxia médica. E mesmo para recrutar e
educar os seus futuros membros.

As diversas actividades entendidas como ocupacions non poden impedir
que os empregadores ou clientes avalien o seu traballo. Pero as grandes profe-
sions —clérigos, militares, xuristas, médicos— consideran esas avaliacions ex-
ternas como ilexitimas e intolerables. Como contrapartida, aceptan que o sen-
tido da stia actividade ¢ a orientacion aos demais, o servizo & comunidade que
¢ o que xustificaria esa apropiacion monopolistica dunha area de poder a tra-
vés dun cofiecemento experto especializado. Esa seria a posicion do médico.

Moitos de vostedes poden estar pensando que lle dedicamos demasiado
tempo a describir un fenomeno por todos cofecido, pero creo que era necesa-
rio porque esa resposta exitosa foi “idolizada” ata tal punto que a stia defensa
sen concesions en gran medida impediu que os médicos respondesen con pron-
titude aos novos retos que pronto chegarian. Porque o certo ¢ que o “nivel de
adaptacion” que supuxo a gran consulta individual privada como tnica e mais
eficaz forma de exercicio da medicina hai xa tempo que foi superado. O pri-
meiro reto que chega é o da xustiza e da equidade.
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O reto da xustiza e a equidade. A resposta da socializacion

A medicina xa non consiste soamente en herba et verba, en herbas e pala-
bras. Faise eficaz pero, asemade, complicase ¢ encarécese. A resposta exi-
tosa —a que se instrumenta a través da profesion liberal— so ¢ valida para os
sectores privilexiados da sociedade. Amplisimos sectores da poboacién son
atendidos en hospitais de beneficencia que chegaron ata os nosos dias sen ape-
nas transformacion desde a Idade Media e que funcionaban case como asilos.
Coa primeira industrializacion, aparece o pauperismo. En 1789, a Asemblea
Constituinte da Revolucion Francesa publica a Declaracion dos Dereitos Hu-
manos. Pero pasaré case un século ata que ser atendido medicamente apareza
como un dereito, como algo inherente & dignidade humana. Como algo rela-
cionado coa xustiza distributiva e non coa caridade. No Romance de lobos de
Valle Inclan, di o pobre de San Lazaro: “Deus Noso Sefior aos pobres man-
danos termos paciencia para pedir esmola e aos ricos mandalles teren cari-
dade”. Ese ¢ o reto preindustrial. Pero no primeiro terzo do século XIX, nas
grandes aglomeracions fabris, aparece o proletariado industrial. Agora xa non
so hai pobres, hai obreiros proletarios. Os intelectuais burgueses toman con-
ciencia da sua forza. Ser atendido medicamente aparece como un dereito,
como algo inherente 4 dignidade humana. Entre 1882 e 1884, Bismarck acepta
o reto e adianta unha resposta. Aproveitando a experiencia dalgunhas asocia-
cions de mineiros, funda as Krankenkasen (‘as caixas’). A era da seguridade
social comezou.

Non podemos discutir agora polo miido como se produce o fenémeno, ¢
ben que o sinto porque ¢ moi instrutivo. En realidade, opofiense tanto os par-
tidos liberais que lle chaman a Bismarck o Chanceler Vermello, coma os par-
tidos socialistas liderados por dous personaxes historicos: Lasalle e Liebk-
necht. Nese momento, en Alemafia hai dous partidos “sociais”: o Allgemeiner
Deutscher Arbeiterband que dirixe Lasalle e o Social-Demokratisiche Arbei-
terpartei que dirixe Liebknecht. As caixas eran auténomas e o seu financia-
mento corria a cargo do Estado, dos patrons e dos obreiros. A enfermidade xa
non supoiiia un risco economico. O que esta san paga polo que enferma. A
asistencia médica outorgase a través de institucions, pero xa non é unha acti-
vidade benéfica. A resposta ¢ exitosa —ainda hoxe o sistema aleman baséase
en gran parte nas Krankenkassen—, pero tarda en xeneralizarse. En Gran Bre-
tafa, fan algo similar as Friendly Societies, que funcionan como sociedades
de socorros mutuos.

Ao rematar a Segunda Guerra Mundial, os laboristas acceden ao poder de
Gran Bretafia. En 1942, producese o informe de Lord Beveridge. En 1946, ins-
taurase o National Health Service que vai representar o paradigma mitico de
calquera servizo nacional de saude.
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En 1946, José Antonio Girdon de Velasco implanta en Espafia o seguro obri-
gatorio de enfermidade, do que se derivara o Insalud. Nos Estados Unidos, a
forza da poderosisima AMA (American Medical Association) atrasa o proceso,
pero en 1980 aparecen Medicare e Medicaid.

O reto individual de curar un paciente transféormase nun reto colectivo, que
¢ o de que hai que curar, ou polo menos atender, a todos os pacientes. E ade-
mais a todos por igual para que non padezan a falta de equidade nin a inxus-
tiza. A resposta pasa tamén a ser unha resposta colectiva. A Administracion
asume a responsabilidade total da asistencia médica. Pero a cultura, os valores,
0s usos e os costumes da Administracion tefien moi pouco que ver cos da me-
dicina. Eses valores empezan a condicionar o exercicio médico. Nos ambula-
torios, o acto médico simplificase e burocratizase ata niveis que o fan case irre-
cofiecible. O médico ¢ valorado pola stia capacidade de “despachar” mais
pacientes na unidade de tempo. A resposta ¢ tan 16xica como xeneralizada, e
establécese o curto circuito sintoma-tratamento. Se o paciente ten insomnio, re-
céitaselle un hipnotico. Se tose, un antitusixeno. Se ten febre, un antitérmico.

A medicina volvese, deste xeito, sintomatica e polifarmacéutica. E asi con-
tinla maiormente. Pero a gran resposta € o hospital. O sistema concentra poder,
talento, recursos e persoal no hospital. Esa historia vivimola todos ¢ non ne-
cesita ser lembrada. Os hospitais da Seguridade Social elevan o nivel da asis-
tencia medica en Espafia de modo espectacular. A resposta € exitosa porque
responde a un novo reto, o da tecnoloxia. O hospital de beneficencia tina
camas, o hospital moderno ten aparellos. O que ilusiona aos médicos para tra-
ballar no hospital nos anos 50 ¢ o acceso a tecnoloxia. Ninguén quere estar
fora do hospital, nin os médicos, nin os pacientes, nin os xestores... Aparece a
xestién. O hospital volveuse tan grande, tan complexo e tan custoso que xa
non pode ser tratado como unha entidade natural. E visto como unha empresa.
Vanselle aplicar os criterios da producion. Pero nin os médicos son produto-
res, nin os pacientes son consumidores, nin as curacions un produto. Ademais,
ninguén sabe o que ¢ unha empresa de servizos. A empresa de producion herda
unha estrutura e un organigrama que vén desde o exército de Napoleon e desde
o Estado maior prusiano. Pero a empresa de servizos apenas ten tradicion.

Peter Drucker, o gran gurt da ciencia das organizacions, escribiu que a
Unica empresa de servizos con tradicidn historica ¢ precisamente o hospital e
que haberia que estudar a stia traxectoria para entender o que hai que facer cos
servizos. Xustamente o contrario do que adoita proponerse.

No fondo, ninguén sabe o que hai que facer cos hospitais. Sucedeulles algo
parecido ao que lles ocorreu aos dinosauros. Creceulles moito mais o esqueleto
ca o cerebro. Cando a terra era firme, o dinosauro era a encarnacion da forza
e do poder, pero cando se fundiron os glaciares e o chan se fixo pantanoso
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afundironse. Non tiveron imaxinacion ao albiscar o cambio nin reflexos para
moverse cara a terra firme. Pero como foron a resposta exitosa ao reto da equi-
dade e ao da tecnoloxia seguen crecendo. Hai cada vez mais hospitais e, ade-
mais, cada vez mais grandes. Os custos econdomicos disparanse e cando chega
a recesion econdmica a prioridade da xestion consiste en controlar o gasto.

A actuacion do médico vai ser planificada desde duas racionalidades dife-
rentes. Desde o punto de vista da racionalidade cientifica, a través dos proto-
colos de actuacion derivados da medicina baseada na evidencia. E, desde o
punto de vista da racionalidade econémica, a través do control do gasto.

O protocolo de actuacion aparece como a garantia da excelencia no hospi-
tal. Se iso fose correcto, a autonomia do médico non estaria xustificada. Pero
o certo ¢ que na medicina nin todo é predicible nin fundado na evidencia. E
unha actividade en moitos casos aleatoria. Outra vez aparece a sta clave dife-
rencial, e € que opera con persoas, non con obxectos. A impreditibilidade ¢ o
mais propio da vida. Podemos predicir a situacion dos astros dentro de 100
anos, pero non podemos predicir por onde vai discorrer o voo dunha mosca
que queremos atrapar.

O médico non pode suspender a stia accidn ante situacions que escapan do
paradigma das fundadas na evidencia. Un cirurxian que non cre en si mesmo
¢ un mal cirurxian. O responsable do que fai ¢ el mesmo, non o protocolo.
Por iso o médico, polo menos o médico clasico, tende a valorar o mundo en
experiencia. Tende ao individualismo epistemoloxico. Un individualismo e
unha independencia que ata agora se integraba co dos colegas dentro do con-
cepto e da dignidade da “clase”. Dise a “clase médica” non a “clase enxe-
fieira”. Xa non € s6 un intermediario entre o paciente e a ciencia moderna,
tamén o ¢ entre o paciente ¢ a xestion. A sua actividade volvese xerente-de-
pendente. Ademais de crecer en niimero e en tamaiio, os hospitais vanse fa-
cendo estruturas moi rixidas e moi dificiles de adaptar a calquera cambio. E,
nesta situacion, no horizonte aparece outro gran reto, aquel que provén dun
cambio do tipo de sociedade.

O reto xa non ¢ s6 o dos custos. E o que provén do cambio da sociedade. A
sociedade espafiola foise transformando niso que deu en chamarse unha so-
ciedade civil. Unha sociedade baseada na concorrencia na que os cidadans
estan afeitos a elixir servizos e produtos vefian de onde vefian, sen outro crite-
rio que a sua calidade, o seu prezo... ou o charme que lles engade unha publi-
cidade intelixente.

Unbha sociedade civil funciona a través dunha estrutura de axentes sociais
e de institucions, de mercados abertos, de asociacions, e todo nun clima de de-
bate publico aberto no que de modo continuo € non dogmatico se entrecruzan
razons e argumentos.
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A adaptacion a esta demanda cambiante s6 pode facerse a través de orga-
nizacions de pequeno tamafio e estrutura moi flexibles capaces de construir e
de desconstruir o seu propio organigrama de modo case incesante. No grande
hospital, a inercia do costume, os dereitos adquiridos e unha cultura baseada
no crecemento por aposicion mais que por transformacion fan que a descons-
trucion sexa case imposible. Cofiezo un grande hospital no que o persoal do
Servizo de Pediatria non cesou de crecer, a pesar de que na sua area de in-
fluencia o indice de natalidade ¢ o mais baixo de Europa e de que non crece-
ron unidades que deben atender a patoloxia relacionada co aumento da expec-
tacion de vida. O dinosauro resistese a calquera cambio de estrutura.

Deberia ser a hora da microorganizacion. Do desefio de organigramas ad
hoc adaptados 4 satisfaccion de necesidades concretas. O que esta ocorrendo
na oftalmoloxia é absolutamente significativo. O reto que supdn que a tecno-
loxia permitise operar a catarata e os defectos de refraccion na lifia das cadeas
de montaxe orixinou unha proliferacion de microorganizacions que ofertan os
seus servizos nun mercado aberto. Iso esta xa dentro do sentido e do paradigma
da sociedade civil. Pero estan tamén os perigos do reducionismo que impén o
predominio da racionalidade econdémica.

Pero tamén ¢é a hora da microorganizacion por razons mais profundas. Nas
comunidades socialmente mais dinamicas, o horizonte da asistencia médica,
tanto publica coma privada, esta a poboarse de institutos, de fundacions, de
grupos interconectados a través de proxectos concretos.

Cal é a razén desa proliferacion?

Eu creo que, deixando 4 parte a eficacia e a racionalidade econdomica da au-
toxestion propia da pequena empresa, a microorganizacion satisfai outras ne-
cesidades propias do ser humano.

Na diferenza que Max Weber estableceu entre Geselschaft ¢ Gemeinshaft,
a microorganizacion cumpre as condicions propias da “comunidade”. Satisfai
a necesidade de pertenza a un grupo natural. Outorga seguridade e identidade.
A relacion “cara a cara” ofrece a posibilidade da amizade entre os seus mem-
bros, e mesmo a prolongacion desa relacion a través da vida social.

A microorganizacion facilita o liderado persoal e a creatividade no desefio
e na xestion. O segredo da xestion creativa consiste en que o lider e o grupo
sexan capaces de establecer relacions operativas e eficaces cos seus propios
sofios, de xestionar o seu propio imaxinario. Facilita tamén o desenvolvemento
dunha identidade, dunha cultura e duns valores propios. Tratase dun estilo de
entender o traballo colectivo que permite tamén a exploracion mais ou menos
adivinatoria do futuro. En definitiva, permite analizar ¢ adaptarse as necesida-
des dun medio cambiante antes case de que se produzan.
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E temos xa, ainda que non ben definida, unha nova resposta. Outro “cam-
bio de papeis” na figura do médico. A illa habitada e xestionada por un grupo,
e que ofrece os seus servizos nun mercado aberto. Nomear esa figura como
“médico-empresario” ¢, na mifia opinion, utilizar un mal termo, xa que resulta
reducionista. Eu nomeariaa como o médico que para atoparse cos seus pa-
cientes busca novamente a illa deserta, ainda que agora a illa estea poboada de
aparellos, de construtos informaticos e de obxectivos externos que obrigan a

que se transforme nunha “illa xestionada”.

A “illa xestionada” aparece como a estrutura organizativa que mellor po-
deria adaptarse as necesidades dunha demanda cambiante, 4 conveniencia dun
liderado persoal e creativo como antidoto contra a burocratizacion e, mesmo,
a necesidade de pertenza a un grupo. Ademais, o modelo estrutural da Rede
(todos conectados con todos en tempo real e en todo momento) fai que a cul-
tura propia da illa nada tefia que ver, a pesar da etimoloxia, co illamento.

Vai ser esa a resposta exitosa?

No ambito da medicina privada, todo parece indicar que xa o esta sendo.
Nas especialidades en que a tecnoloxia de alta complexidade xoga un papel
importante, a consulta individual cede o seu posto 4 clinica ou ao instituto onde
traballa un grupo mais ou menos formalizado.

No sistema publico, ¢ moi dificil saber o que vai ocorrer. A pesar de dedi-
carme persoalmente estes anos a desefiar e a facer funcionar unha microorga-
nizacion dentro do sector publico, hei de confesar que non son capaz de albis-
car cal vai ser a tendencia xeral.

Hai algin tempo, no que se refire 4 asistencia médica, parecia que a Admi-
nistracion tentaba evolucionar desde o modelo “burocratico-funcional” ao de
“contrato-publico”. En cada comunidade auténoma, a conselleria de sanidade
seria a autoridade sanitaria & que lle corresponderia a definicion dos criterios
xerais de planificacion sanitaria.

Os servizos de saude de cada comunidade autonoma funcionarian como
compradores dos servizos sanitarios, mentres que os hospitais, a través dos xe-
rentes e doutras institucions publicas ou privadas, funcionarian como prove-
dores de servizos dotados de certo nivel de autonomia no seu desefio e na xes-
tion, e mesmo de personalidade xuridica propia. O marco de referencia no que
se moverian os provedores seria o da “competencia regulada”. A doutrina su-
poiiia que o funcionamento a través de contratos publicos estimularia a calidade
e o custo nas ofertas dos provedores.

Dentro dese marco, podia imaxinarse o papel de microorganizacidns especia-
lizadas e, mesmo, que algiins servizos nos grandes hospitais se liberasen da
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enorme inercia propia do dinosauro, accedendo a niveis elevados de autoxestion
e constituindose como “areas de xestion clinica” con cultura e identidade propia.

Esta posible resposta & demanda, 4 diversificacion, que € propia da socie-
dade civil, funcionaria dentro da lifia xeral do small is beatiful, porque resulta
que o pequeno non so € belo, sendn que tamén ¢ mais facil de medir, de xes-
tionar e de identificar. Ademais, a xestion de estruturas de pequena escala per-
mitiria poder equivocarse sen que se lle producise algiin dano grave ao sistema

xeral e, ademais, o “dereito a equivocarse” € unha condicion imprescindible en
calquera actividade creativa e innovadora.

Pero o certo é que nada diso ocorreu, polo menos a grande escala. A xestion
nos hospitais é cada vez mais profesional, mais centralizada e mais uniformi-
zadora, o que os fai mais gobernables, pero a lifa divisoria entre quen ten a po-
testade e quen, polo menos teoricamente, representa a auctoritas faise menos
transitada.

Mentres tanto, entre os médicos detéctase un clima xeral de desmotivacion
social, de cansazo psicoloxico, de actitude nihilista ante calquera proposta de res-
posta creativa. O reducionismo que supon o predominio da racionalidade econd-
mica na xestion da medicina publica esta producindo unha actitude moi proxima
ao “alleamento” descrito por Marx nos “‘manuscritos econémico-filosoéficos” para
explicar o que ocorria cando os artesans se transformaban en proletarios. A lin-
guaxe ¢ mais sabia ca os sociologos e, cando un médico nomea o seu traballo
como “peonadas”, esta diagnosticando esa situacion e quen non comparta esta
explicacion tan “materialista” do actual descontento dos médicos pode recorrer a
outra mais “espiritualista”. A educacion do médico fai que na sua mocidade inte-
riorice uns valores e uns ideais que dificilmente recofiece no seu traballo cotian
no hospital. Como exemplo, pode valer o que ocorre coa investigacion.

Durante toda a carreira, os profesores estivéronlle repetindo que a medi-
cina ¢ sempre, como se di no fantastico titulo do libro de Von Siebeck, Medi-
zin im Bewegung, medicina en movemento, € que a Unica maneira de seguir ese
movemento ¢é a apertura mental que sé se produce na actividade investigadora.
Pero o certo é que para seguir crendo en Espafa que a investigacion ¢ un medio
imprescindible para mellorar a asistencia “non fai falta estar tolo, pero estalo
axuda moito”. E, mentres o reto non se aclara, hai que afacerse a vivir, a tra-
ballar e a responder desde a contradicion.

E vanme permitir xustificar o meu optimismo recorrendo a un verso de Hol-
derlin. Unhas palabras certamente misteriosas —o misterio ¢ o mais propio das
emocions poéticas—, pero cheas de esperanza: “ali onde esta o perigo ali é
tamén onde crece a salvacion” (Wo aber das Gefahr ist, wachs das Rettende
auch). Esa é, polo menos, a mensaxe que eu quero transmitir.
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ATENCIONS MEDICO-SOCIAIS
AOS PEREGRINOS NA CIDADE DE SANTIAGO

José Carro Otero!

Presidente da Real Academia de Medicina e Cirurxia de Galicia

Introducion

Se ¢ evidente que onde queira que haxa un home existe un enfermo poten-
cial, mais certo resultara que, en condicions extremosas ou dificiles de vida, os
sans se pofien enfermos e os enfermos agravanse. Por iso ninguén pode cues-
tionar que a patoloxia esta ligada intimamente, en certos aspectos, co feno-
meno da peregrinacion a Santiago ou peregrinacion xacobea, que foi a mais
dura en esixencias fisicas de todas cantas suscitaron os santuarios famosos do
orbe cristian.

Dura, no sentido da afastada procedencia de moitos dos seus fieis que, desde
o primeiro terzo do século IX, percorreron Europa desde os seus confins orien-
tais ata Compostela e, no século XV, chegouse a facer mesmo desde Asia
Menor (1), cos inconvenientes derivados das plurais xeografias, climas, formas
alimentarias, multiples etnias e os seus problemas etc., sen contar a aspereza
dos camifios, as rutas por mar e rios e a escaseza xeral de infraestruturas de
apoio (2).

1 Titulos académicos e actividade docente. Licenciado e doutor en Medicina pola Universidade de San-
tiago de Compostela (USC). Tese: Anatomia antropoloxica antiga do pobo galego, cun sobresaliente cum
laude, 1971. Alumno interno de Anatomia e profesor de Anatomia Humana Descritiva e Topografica da
USC, 1973. Profesor de Antropoloxia, Bioloxia Humana e de Historia da Medicina da USC, 1970 ¢ 1991.
Profesor de Historia da Profesion; Anatomia Humana; Antropoloxia Fisica; Embrioloxia Comparada e Ci-
toloxia-Histoloxia Comparadas. Profesor da Escola de Axudantes Técnicos Sanitarios (EATS) e da Es-
cola Universitaria de Enfermeria (EUE), USC. Mais de 97 comunicacions e conferencias en congresos
nacionais e internacionais. Organizou 8 exposicions historico-médicas.

Cargos de representacion profesional. Secretario da Facultade de Medicina, USC. Padroado EUE de
Pontevedra e Comision de Bibliotecas, USC. Secretario da Facultade de Medicina, USC. Membro do Xu-
rado de Seleccion Universitaria de Axudas ao Estudo. Comision de Docencia da Facultade de Medicina
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Testemuiios de enfermidade

1. Impetracion curativa. A tumba do apostolo Santiago Zebedeo ou Santiago
o Maior, segundo na orde apostoldxica, despois de Pedro, e irman de Xoan
o Evanxelista, tivo escasa importancia polo seu poder curativo taumatur-
xico; € dicir, que quen ia venerala non o facia buscando no “corpo santo”
ali sepulto a curacion milagrosa das suas enfermidades, senén principal-
mente beneficios meramente espirituais; ¢ dicir, o perdon dos pecados sensu
lato. Testemufio inequivoco desa realidade é que nunha seleccion de 22 mi-
lagres atribuidos ao Apostolo, compilados no século XII e que figuran no
famoso Codice Calixtino (3), s6 6 tefien que ver con beneficios para a saude,
duas resurreccions incluidas. De entre eles, destacamos o nimero 12, refe-
rente a “certo cabaleiro de Apulia (Italia) a quen lle inchou a garganta coma
un odre cheo de aire e que, cando os remedios aplicados polos médicos non
conseguian curalo, se logrou tal efecto mediante o toque dunha cuncha, que
levara ata ali un peregrino xacobeo” (4).

O numero de enfermidades historicamente vinculadas ao fendémeno pere-
grinatorio xacobeo €, na sua dimension europea, moito mais numeroso (5).

Historicamente, tamén consta que en certos momentos se desprazaron a
Compostela delegacions de cidades afectadas por epidemias de peste ¢
que vifian solicitar do Apdstolo Santiago, en nome dos seus convecifios,
que os librase de tan mortal azoute.

e Xurado de Seleccion de Bolseiros, USC. Director do Comisionado da Xunta Promotora do Museo
Historico da Facultade de Medicina de Santiago. Director do Departamento de Anatomia, USC. Presi-
dente da Comision de Biblioteca, Facultade de Medicina da USC.

Actividade investigadora. Autor de mais de 8 libros de tematica médica e outros 6 sobre historia e de
tematica historico-artistica. Dirixiu 18 memorias de licenciatura e 6 teses de doutoramento. Publicou 120
artigos especializados en revistas, nacionais e estranxeiras e outros 300 de tematica médica e paramédica
en xornais. Impartiu mais de 1100 conferencias. Coordinador e editor de artigos e libros sobre temas cul-
turais en diferentes idiomas (“Camifios de Santiago”; “Codex Calistinus”...). Codirector de escavacions
arqueoloxicas en diversos xacementos; organizador da Medicina Galega na RAMECG. Varias exposicions
internacionais, de tematica historico-artistica, promotoras da cidade de Santiago, de Galicia e do Camifio
de Santiago.

Premios e distincions. Membro das Academias nacionais da Historia e Belas Artes de Espaifia, Portugal
¢ a Republica Dominicana e outras entidades cientificas (CSIC) e culturais de Galicia, de Espafia e in-
ternacionais. Medallas e insignias de ouro de asociacions culturais e deportivas.

Cargos publicos. Tenente alcalde de Santiago, comisario Xacobeo de Galicia, asesor especial do pre-
sidente da Xunta de Galicia, representante no Padroado Municipal de Turismo, Comision Coordinadora
para a Normalizacion Lingiiistica, Consello Galego de Satude, Consello de Accion Exterior. En 2016
foi elixido como “Personalidade Sanitaria Galega do Ano”. Recibiu numerosas condecoracions: Or-
denes do “Merito Naval” (Espana); Infante Dom Enrique (Portugal); Santo Tomas Apostol (Republica
Democratica de Sao Tomé e Principe), entre outras, como “personalidades galegas de recofiecido pres-
tixio no ambito internacional”.
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Convén sinalar que desde mediados do século IX, e como consecuencia da
aparicion sobrenatural de Santiago na batalla de Clavijo, librada naquela
localidade rioxana como unha das moitas que enfrontaron a cristians e mu-
sulmans no longo proceso de reconquista da Peninsula Ibérica, este apds-
tolo pasou a ser venerado como protector dos primeiros e, con iso, a sua
igrexa-sepulcro adquiriu a consideracion de Santuario Nacional de Espaiia.

Enfermidades inducidas polo feito de peregrinar. O percorrido de tan
longos traxectos que, iniciados en infinitos puntos de Europa, converxian
sobre a tumba apostolica, na sia maioria efectuados integramente a pé, con
distancias que chegaron aos 3000 quilometros e en altitudes variables e con
tramos de alta cota montafiosa, produciron un longo cumulo de incidencias,
con efectos patoloxicos que podemos clasificar como segue:

— Patoloxia da locomocion (males dos pés). Comezaremos por lembrar,
antes de nada e a titulo de exemplo, que s6 para un tramo ibérico do Ca-
mifio, desde Roncesvalles a Santiago, un adulto san e forte investia ao
redor de 6 semanas en marcha apurada. Tales circunstancias, con irre-
gularidades moi variables do terreo e cambios na sta altitude (subidas-
baixadas), determinaban inexorablemente a formaciéon de bochas, cha-
gas, callos e, mesmo, por inevitables tropezons, luxacions e fracturas. No
Romance de Don Gaiferos, que conta a peregrinacion en 1137 de Gui-
llerme X, conde de Poitiers e Aquitania, sintetizanse asi as lesions pre-
citadas: “Os pés leva cheos de sangue; xa non pode mais andar; malpo-
cado, pobre vello, non sei se ali chegara” (6).

Comprendemos, por todo iso, a accion asistencial que se lles prestaba
aos pés ao terminar cada xornada: a lavadura destes con diversas subs-
tancias (augas de rosas, mirtos, salvias) de suposta accion tonico-cura-
tiva ou mesmo a aplicacion de unglientos destinados a endurecer a pel
(mestura de sebo con augardente e aceite de oliva) etc. (7)

— Agresions intraespecificas. E dicir, agresions home-home, que ian desde
as suscitadas por bandoleiros que espoliaban o peregrino e que o mal-
trataban fisicamente e contra cuxos abusos actuaban, en moitos casos, as
ordes militares, entre elas a de Santiago, ata as liortas entre os propios
peregrinos que as veces chegaban 4s mans ou mesmo aos coitelos en
casos tan impropios coma o de disputarse un lugar mais proximo a
tumba-altar do Santo Apdstolo. Houbo casos de “morte” coa necesidade
de repurificar o templo, “manchado” pola nefanda comisién de seme-
llante delito-pecado.
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Un caso moi peculiar de lesions intraespecificas tivo que ver coa pere-
grinacion de D. Suero de Quifiones, cabaleiro leonés que concorreu a
Santiago en 1434 despois da sua famosa xesta como “mantedor” da
ponte sobre o rio Orbigo na localidade de Hospital de Orbigo, provin-
cia de Ledn. Ali combateu, limpamente, contra os que que se enfronta-
ron amigablemente a el e aos seus compafieiros, co resultado dun morto
e diversos feridos. O campo para tal torneo, instalado na beira dereita do
rio, contaba cunha tenda de campafia para a atencion dos cabaleiros le-
sionados, a cargo dun médico, un cirurxian e varias “donas” en funcioén
de enfermeiras. D. Suero, triunfador no seu empefio de soster a ponte,
veu a Compostela para lle dar as grazas ao Apostolo pola vitoria e dei-
xoulle, como ofrenda, a “presea” que levaba cinguida ao brazo, unha
xoia de prata dourada e con esmaltes, con algunhas perlas ¢ unha inte-
resante inscricion referente a dama en cuxo honra Suero convocara as re-
feridas “xustas” (8).

En 1747, documentouse un caso moi especial deste tipo de agresions;
a que padeceu o peregrino italiano Nicola Albani, procedente da loca-
lidade de Melfi, cando ia camifio de Lisboa, tras cumprir a sia viaxe a
Compostela. Neste tramo, cando pasaba as montafias proximas a po-
boacion de Ponte de Lima, foi atacado por quen logo se soubo que era
0 mais perigoso bandoleiro da zona, quen o agrediu con espada para
roubalo e matalo ¢ de quen se defendeu Albani co seu baculo de pere-
grino, provisto cun afiado regaton de ferro, dando morte ao referido
bandido (9).

Agresions extraespecificas. Son as producidas ao home polo ataque de
animais, calquera que estes sexan. Certamente que as houbo, ainda que
moitas non aparecen consignadas nos relatos de peregrinacion. En certa
medida, o baculo —unha especie de baston que sempre levaban os ca-
mifantes— cumpria non sé o papel dun apoio fisico durante a marcha,
senon ademais, como referimos no caso preferente, o dunha lanza, pois
co seu afiado regaton servia tamén de arma ofensiva-defensiva contra
as alimarias.

Para quen cruzaba a rexion francesa da Landas, xa lembra o Codex
Calixtinus os perigosos que resultaban os enxames dos tabans e das
avespas (10).

Afeccions contaxiosas. No decurso da sua marcha cara a ou desde Com-
postela, os peregrinos ian xuntandose uns a outros por obvias razons de
mutua axuda ante calquera adversidade. Asi chegaban a integrar autén-
ticas “bandas” que, nalgins momentos, mesmo ordenaban o paso a toque
de tambor. Esta masificacion, que levaba emparellada certo grao de vida
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colectiva, xunto cos pasos por vilas e cidades e a estancia en conventos,
hospedaxes, hospitais etc., facilitou a propagacion de enfermidades in-
fecto-contaxiosas, tales como o cdlera, o tifo, as vexigas, a peste € 0s
males venérevos. Destes ultimos, convén precisar a probada existencia
de rameiras que, singularmente en certos lugares do percorrido, e nos
propios albergues e mesons, tentaban os peregrinos e demais viandan-
tes co seu comercio carnal, o que determinaba a impureza espiritual,
ademais da probable infeccidén do corpo.

Boa proba disto é que, cando un individuo ingresaba en determinados
centros hospitalarios, sometiaselle, con moi bo criterio para o nivel de
cofiecementos da €poca, a tan recomendables medidas coma o bafio, o
afeitado e o desparasitado etc. (11)

Respecto da concreta difusion das enfermidades venéreas, non debemos
esquecer que xa en 1577 o arcebispo compostelan D. Francisco Blanco
fundou o Hospital de San Roque, destinado 4 atencion ao pian (ganglios
linfaticos infartados, sobre todo os inguino-crurais), que daquela eran
unha expresion dominante da sifilis. Este hospital mantivose ata o ano
1950 (12). Ver figura 1.

Figura 1. Fachada principal do Hospital de San Roque,
anexado 4 capela de San Roque polo seu lado sur.
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Un papel preventivo de contaxios e, a0 mesmo tempo, de auxilio social,
xogouno certa cruz existente no tellado da catedral de Santiago, a cuxos
pés e nunha pia de pedra moi propia para ese efecto, os peregrinos se
desposuian das suas roupas farrapentas para vestir outras novas que lles
obsequiaba o Cabido. Unha composicion poética do século XIX, en lin-
gua galega, rememora asi tan recomendable practica: “Non che daran
roupa nova; desa roupa vella en cambio; cando, esmorecido chegues; a
aquela cruz dos farrapos. Hoxe esa cruz esquecida; a ninguén empresta
amparo; vive como a nosa terra; das relembranzas de antano” (13).

Enfermidades que se agravan no transcurso da peregrinacion. A difi-
cultade intrinseca do Camifio, xa comentada, supofiia un factor serio de per-
turbacion para quen o emprendia sendo senil ou con enfermidades en curso,
detectadas ou non. Moitos, verdadeiramente, non regresaban aos seus fo-
gares e falecian nalgin punto do percorrido. Varios costumes reforzan esta
realidade. En diversas cidades, a vila acompanaba procesionalmente os seus
peregrinos ata a saida do perimetro urbano, como unha posible despedida;
noutros rezabaselles, antes de que partisen, o “oficio de defuntos”; moitos,
conscientes do risco que ian enfrontar, deixaban feitos os seus testamentos
ou distribuidos os seus bens; os menos, cando lles era imposible ponerse en
marcha, as veces por imperativo vital notorio, contrataban os servizos dun
“peregrino-delegado” ao que lle pagaban para que cumprise o voto por eles.
A propia Santa Nai Igrexa, sabedora destas dificultades, outorgaba o privi-
lexio xubilar, nos anos santos, a certas igrexas do Camifio para que puide-
sen lucrarse excepcionalmente nelas os peregrinos en inminente perigo de
morte que non puidesen continuar a sua viaxe ata Compostela.

Todas as enfermidades que entrafiaban unha seria diminucion funcional en

calquera aparello dos do corpo agravarianse polo esforzo e polo quebranto esi-
xidos pola peregrinacion. Lembraremos algunhas: reuma ¢ pinga, propias do
aparello locomotor; as cardio-circulatorias; as urinarias; as do aparello respi-
ratorio, particularmente afectado polo frio, a choiva, a neve e pola circunstan-
cia de durmir, moitas veces, directamente sobre o chan; as dixestivas, subsi-
diarias na sua desfavorable evolucion dos cambiantes e precarios tipos de
comida que forzosamente habian de consumirse ao longo dos diversos paises,
con culinarias diversas. Outro tanto hai que dicir das bebidas, sobre todo das
augas, de potabilidade e danos impredicibles, que moitos relatos de peregrinos
sinalan mesmo como “letais”.
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Centros de asistencia ao peregrino

Ao tratar dos lugares onde o peregrino enfermo recibia asistencia médica,
imponse dicir que existian ao longo dos diversos camifios habituais de acceso
a Santiago, entre os que destaca pola sua importancia cuantitativa o chamado
Camifio Francés, asi como a propia cidade terminal. Estes lugares poden xe-
rarquizarse en hospedaxes, enfermerias e hospitais, segundo o nivel de auxilio
que estaban capacitados para prestar.

1. As hospedaxes ou mesons, en primeiro nivel, podian enfrontarse aos casos
mais simples, equiparables nisto a calquera casa particular. Era unha “me-
dicina doméstica”, prolongacion necesaria, ao non existir outra opcioéon cu-
rativa, do labor principal desta infraestrutura: prover o aloxamento e a ma-
nutencion.

2. Ao falar, en segundo nivel, de enfermerias, queremos referirnos as es-
truturadas nos mosteiros, primordialmente para o seu propio servizo, pero
extensibles, en exercicio dos preceptos cristians de misericordia e caridade,
a calquera necesitado que transitase pola area de influencia do cenobio. De
ordinario, as mellores instalacions eran as beneditino-cistercienses, atendi-
das por monxes enfermeiros, posuidores dun bo caudal de cofiecementos
médicos e “monxes boticarios” que provian os farmacos necesarios a par-
tir, esencialmente, do xardin de plantas medicinais, que non adoitaba faltar.

3. En terceiro e ultimo nivel, os hospitais, de uso publico, con facultativos
ao seu servizo que, sostidos de ordinario por fundacions eclesiasticas, reais,
de diversas institucions ou por particulares (gremios etc.), prestaban ser-
vizo gratuito aos necesitados que o demandasen, simplemente por caridade.

Dos moitos que balizaron as rutas a Compostela ainda subsisten alguns e,
doutros, queda o recordo na denominacion de certas pequenas poboacions
xurdidas ao seu redor e pola sua influencia: o Hospital de Orbigo, o Hos-
pital do Incio etc.

S6 na cidade de Santiago chegaron a ser 15, graduados no devir do tempo.
Foron, en orde cronoldxica: o fundado polo bispo Sisnando I, no século
IX; o da Fonte Sequelo, erixido no XI; despois os de Xelmirez (14) ver fi-
gura 2, San Lazaro (leproseria), Santa Marta (leproseria), Xerusalén (15),
San Paio, Salomé, Raina e Santa Cristina, todos eles no XII; o de San An-
drés, no XV; o Grande Hospital dos Reis Catoélicos, cos de San Xoan ¢
San Roque no XVI e, por ultimo, o de Carretas, no XVIII. Sobre os mais
importantes destes hospitais imponense algiins breves comentarios:
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Figura 2. Timpano da porta principal do Hospital de Santiago Alfeo (s. XVI).
Esta porta foi trasladada e instalada no edificio do Colexio de San Xerome,
da Universidade de Santiago de Compostela (actual Reitorado).

A maioria foron pequenos; ¢ dicir, dotados dun limitado nimero de camas,
segundo era habitual na Idade Media e, a maioria dos que funcionaban antes
do século XVI, desapareceron ao xurdir (anos 1507-1511) o Grande Hos-
pital, mandado construir polos Reis Catolicos.

— Este Grande Hospital, que comezou a recibir enfermos en 1507, mere-
cia certamente este nome, pois innovou na stia época o concepto de hos-
pital: tifla numerosas camas e persoal fixo, organizado e xerarquizado,
que incluia, baixo a férula do poderoso administrador, médicos, cirur-
xidns, enfermeiros, enfermeiras, capelans-lenguajeros (falaban as lin-
guas europeas, requisito imprescindible para entenderse cos peregrinos
de diversas procedencias), boticario e diversos subalternos que garantian
o modélico funcionamento da institucion (16). Subsistiu ata o ano 1954,
polo cal se mantivo activo durante 447 anos (17). Ver figuras 3 e 4.
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Figura 3. Vista aérea do Grande Hospital con 4 patios. Os dous que dan 4 praza pertencen a
construcion primitiva (1501-1511). Os outros dous foron engadidos no século XVIII.
Actualmente, Hostal dos Reis Catodlicos.

] Hospital Real. Ainda nesas funcions,
e como demostran as persoas con
~ No. 10. SANTIAGO — Portwo del Hospital Real batas brancas (década 1940).
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Tras este Grande Hospital de Santiago iran aparecendo, nas mais im-
portantes urbes da recentemente unificada Espafia, outros similares: os
de Toledo, Granada, Valencia e Sevilla, construidos todos eles dentro da
primeira metade do século XVI.

— Os arriba citados hospitais de San Lazaro ¢ Santa Marta, cuxa xénese
se remonta ao século XII, non prestaban asistencia médica xeral, coma
os demais, senon exclusiva aos leprosos, separados por sexos: os homes
en San Lazaro (18) e as mulleres en Santa Marta (19). Ambas as lepro-
serias quedaban, como era habitual, nos arredores da cidade, pero con-
tiguas a senllos accesos a esta; a primeira, que subsistiu ata mediados do
século XX, xunto ao Camifio francés e a segunda inmediata ao que vifia
de Portugal, por Pontevedra. Hoxe dous barrios compostelans conservan
o seu recordo na stia propia denominacion.

Un comentario imprescindible: o gran nimero de leprosos existentes en
épocas pretéritas non era certo, pois baixo a suposicion diagnostica de
lepra englobabanse, confundindose con ela, outras afeccions cutaneas
de aspecto mais ou menos similar, como a pelagra ou a lepra asturicense
e certas formas de psoriase etc.

— No que se refire ao Hospital de Tollidos ou de Carretas, creado polo co-
razon xeneroso ¢ munifico do arcebispo Rajoy, no século XVIII, o ul-
timo cronoloxicamente falando da lista mencionada, baste dicir que ser-
viu para recoller ancians e persoas invalidas ou paraliticas, moitas das
cales tifan, para desprazarse, que facer uso de “carretas”, as precurso-
ras das modernas cadeiras de rodas, o que deu nome ao hospital e 4 ria
adxacente (20). Mantivo esa funcion, mais propia dun asilo ca dun hos-
pital, ata finais do século XX.

Conclusions

Para rematar, diremos que, ainda que non era moita a eficacia dos coidados
médicos porque non o consentian os propios progresos da ciencia naqueles an-
tigos tempos, se foi extremando o celo con que os hospitais de peregrinos so-
corrian a quen ingresaba neles. E tal actitude resulta transcendente, xa que o
éxito terapéutico sabemos que depende, cando menos, tanto da técnica coma
do trato humano que se lles dispensa aos pacientes. Neses centros hospitalarios
ou nas enfermerias referidas primou sempre a “caridade”, dulcificadora dou-
tras limitacions daquela insalvables. Froito daquela tradicion foi o progresivo
madurar, sobre todo ao longo do século XIX, da chamada Escola Médica
Compostela (21) que, cimentada polo bo ollo clinico (diagnostico acertado) e
os mellores tratamentos posibles, xunto 4 plena integracion afectiva dos pa-
cientes, fixo da Facultade de Medicina da Universidade e da sua prolongacion
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clinico-asistencial no veciflo Grande Hospital creado polos Reis Catdlicos, o
paradigma do que poderia definirse como un medicamento “a sombra dun san-
tuario”, que era nada menos ca o erixido sobre a tumba do Apdstolo Santiago
0 Maior e meta, durante os ultimos 1200, dunha extraordinaria peregrinacion
catolica universal.
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Editorial

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el término salud como “el es-
tado completo de bienestar fisico y social que tiene una persona”. Esta definicion es
el resultado de una evolucién conceptual y proviene del cambio de una nocién que se
tuvo durante mucho tiempo que presumia que la salud era, simplemente, la ausen-
cia de enfermedades bioldgicas. A partir de los afios 50, la OMS revisa esta definicion
y finalmente la cambia por esta nueva, en la que la nocidn de bienestar humano tras-
ciende el puramente fisico. En este contexto, la Organizacién Panamericana de la Salud
acerca un dato mas, que es que la salud también tiene que ver con el medio ambiente
que rodea la persona.

La definicion de la OMS es revisada por el doctor Floreal Ferrara, que trata de com-
pletarla circunscribiéndola a tres dreas distintas: salud fisica, salud mental y salud so-
cial. Sin embargo, a esto hay que afiadirle otros componentes, como: adaptacion al
medio (bioldgico y cultural), estado fisioldxico de equilibrio, equilibrio entre la forma
y la funcién del organismo (alimentacion), perspectiva biolégica y social (relaciones fa-
miliares, habitos) y la salud ocupacional (&mbito laboral, condiciones fisicas del tra-
bajador y condiciones psicoldgicas).

Otro aspecto en el que se centra la caracterizacion de la OMS, que pertenece a la
ONU, es la organizacion de la salud publica, que hace referencia a todas las medidas
que se pueden tomar desde los organismos gestionados por el Estado para la pre-
vencién de enfermedades y discapacidades, para la prolongacion de la vida y para la
educacién de los individuos que tiene que ver con la higiene personal. La OMS afirma
que “la salud es parte de la responsabilidad de los gobiernos, a través del avance de
los hospitales publicos, del fomento de la iniciativa personal, de la concepcidn de que
la salud es un derecho de todos los individuos y de la proteccion de el medio am-
biente”.

La salud es un principio basico en la vida de las personas y, en este principio, “las
personas con trastorno del espectro del autismo (TEA) son unos ciudadanos mas que,
en el ambito de la salud y de la asistencia sanitaria, pueden presentar singularidades
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y especialidades que el sistema sanitario tiene que atender y a lo que tiene que res-
ponder” (Cermi-Insalud). Sin embargo, las personas con TEA tienen necesidades asis-
tenciales complejas y requieren de una gama de servicios integrados que incluyan la
promocién de la salud, la atencion, los servicios de rehabilitacion y la colaboracion con
otros sectores, como el educativo, el laboral y el social.

Las intervenciones dirigidas a las personas con TEA deben acompanarse de medi-
das mds generales que hagan que sus ambitos fisicos, sociales y actitudinales sean
mas accesibles e inclusivos. Algunas personas con TEA pueden vivir de manera inde-
pendiente y otras, gravemente dependientes, precisan apoyos a lo largo de toda su
vida. En estos casos, el empoderamiento de las familias y de los cuidadores es reco-
nocido cada vez mas como un componente de la asistencia en los servicios de salud
a las personas con TEA.

Las personas con TEA pueden tener los mismos problemas de salud que tiene el
resto de la poblacidn. Suelen sufrir estigmatizacidn y discriminacion, particularmente
privaciones injustas en materia de salud, asi como también en la educacién y en las
oportunidades que tienen de participar en sus comunidades. A estos problemas de
salud propios de la poblacion general pueden afiadirse necesidades especiales rela-
cionadas con el propio TEA y otras afecciones comadrbidas. Presentan bastantes op-
ciones de padecer enfermedades no transmisibles cronicas debido a factores de
riesgo, como la inactividade fisica o malas preferencias dietéticas, y es bastante pro-
bable que sean objeto de violencia, lesiones y abusos. Por otra parte, tienen mas ne-
cesidades sanitarias desatendidas y son mds vulnerables en caso de emergencia hu-
manitaria, dadas las comorbilidades médicas o los problemas en la comunicaciény en
la alimentacidn. Por todo esto, es preciso que se elaboren guias de actuacion para
casos de urgencias, de problemas alimentarios y de practica clinica para el manejo de
este tipo de pacientes en atencidn primaria.

En mayo de 2014, la 57.2 Asamblea Mundial de la Salud (OMS) aprobé la resolu-
cién “Medidas integrales y coordinadas para gestionar los TEA”, que fue apoyada por
mas de 60 paises. Esta resolucion de la OMS propone la colaboracidn con los Estados
miembros y organismos asociados en el fortalecimiento de las capacidades naciona-
les para abordar los TEA y otros problemas del desarrollo, a través de medidas inte-
grales y coordinadas para gestionar los TEA (Resolucion de la Asamblea Mundial de
la Salud WHA67.8, pag. 13). La respuesta de la OMS y de sus asociados reconoce la ne-
cesidad de fortalecer la capacidad de los paises para promover una salud y un bien-
estar para todas las personas con TEA. Los esfuerzos se centran en los siguientes as-
pectos: aumento del compromiso de los gobiernos y de las actividades internacionales
de promocidn en relacidn con los TEA, proporcionar orientacion para el planteamiento
de politicas y planes de accion que aborden los TEA en el marco mds general de la
salud mental y de las discapacidades y contribuir a la obtencion de pruebas sobre las
estrategias que son efectivas y aplicables a gran escala para evaluar y tratar los TEA y
otros trastornos del desarrollo. La OMS, en colaboracién con expertos, asociaciones
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de padres y organizaciones de la sociedad civil, elabord un programa de capacitacion
de los padres que esta siendo probado sobre el terreno, es el Programa OMS de ca-
pacitacién de los padres para el cuidado de nifios y nifias con TEA.

Las buenas practicas en atencion sanitaria y la salud en los TEA recogen los si-
guientes puntos:

1. Sensibilizar y formar los profesionales de la sanidad hacia una atencién diferen-
ciaday especializada de las personas con TEA, fundamentalmente las profesiones
de atencién primaria y atencién temprana.

2. Sensibilizar y formar a los profesionales de la sanidad en el ambito de la atencién
especializada hacia un mejor conocimiento de los TEA, a través de la vigilancia de
su salud, de la adaptacion de los procedimientos de diagndstico y de atencion en
las consultas médicas, de la aportacién de materiales con ayudas visuales, de la
adaptacion de los tiempos de espera etc.

3. Desarrollar y divulgar materiales dirigidos a los profesionales sanitarios de refe-
rencia dentro de la red publica de servicios, asi como protocolos de atencion es-
pecifica para las personas con TEA.

En este n.2 21 del afio 2017 de la revista Maremagnum, los distintos autores y au-
toras acercan, desde diferentes dpticas ligadas a sus respectivos campos profesiona-
les de actuacidn, respuestas y visiones alrededor de la propuesta: “Salud y personas
con trastorno del espectro del autismo”.

Pilar Farjas Abadia y Beatriz Pais Iglesias desarrollan el tema “Innovacion tecnolo-
gica en la atencidn sociosanitaria: hechos y oportunidades”, un tema innovador y ne-
cesario para obtener una mejor calidad asistencial, por medio de la figura del paciente
empoderado y responsable de su salud, y a través de la plataforma E-Satde y del Pro-
yecto 100.

El programa TEAyudamos, coordinado por B. Toribio Rubio, nos presenta el Mo-
delo de adaptacion inclusiva del ambito sanitario. Se trata de un programa en red de
adaptacion sanitaria para personas con TEA, basado en la adaptacidn visual, profe-
sional y funcional de los servicios de salud, y que se desarrolla en el Hospital Univer-
sitario de Fuenlabrada (Madrid).

Beatriz Pais Iglesias, en su articulo “Servicios sanitarios y personas con autismo”,
nos comenta los cambios de tipo organizativo en el drea sanitaria para afrontar los
nuevos desafios que las personas con necesidades especiales nos demandan, con el
fin de introducir las mejores iniciativas a favor de las personas con TEA.

Raul Crespo Garcia, Reyes Bernal Fernandez y Silvia Eiroa Santos, en “Derecho
a la salud oral, proyecto para facilitar el acceso a la consulta odontoldgica de per-
sonas adultas con TEA”, detectan la necesidad de mejorar la atencidon odontold-
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gica que recibian las personas con TEA, a través de un programa de desensibiliza-
cion odontoldgico.

Teresa Garcia Barcala y Cristina Couto Pena nos hablan de los “Sistemas sanita-
rios equitativos, efectivos y con mayor valor”, para lo cual parten de la idea de que la
salud como principio esencial requiere una atencion integral a lo largo del ciclo vital
que se debe presentar con garantias de efectividad, equidad y eficiencia.

Cipriano L. Jiménez Casas, Pilar Pardo Cambra, Berta Meijide Rico, Antia Fernan-
dez Castro y Ana Fernandez Araujo, en su colaboracién “Salud y buenas practicas en
personas con TEA”, constatan que las necesidades de las aportaciones al Sistema Ga-
llego de Salud de las personas con TEA necesitan de una valoracién individual.

Las colaboraciones en este n.2 21 de la revista Maremagnum, en los puntos que
denominamos culturales o especiales, tienen un caracter altamente significativo por
varias razones: Manuel Sanchez Salorio fue uno de los mejores profesores que tuve
durante mis estudios de Medicina en la USCy, en cuanto a José Carro Otero, coincide
que fue compaiiero y amigo de facultad. Del profesor Salorio, tal como se le llamaba
en la Facultad de Medicina, sabiamos de su enorme competencia en la cdtedra que
ocupaba de Oftalmologia, pero no tanto de su enorme cultura y sabiduria en el mundo
de las humanidades. Profesionalmente, cred la Escuela de Oftalmologia de la USC, y
de ella salieron no sé si media docena o mas de discipulos talentosos que ocuparon
catedras en otras facultades del Estado.

Lei el trabajo que envié amablemente a la revista Maremagnum el profesor Salo-
rio, que lleva por titulo “Cambio de papeles en la funcion social del médico”, y no me
importa comentar que ademas de leerlo varias veces en diferentes dias acabé por ha-
cerme a mi mismo incluso una especie de resumen con la idea de aprenderlo y me-
morizalo y, por supuesto, de comentarlo con amigos y de enviarlo confidencialmente,
antes de que se hiciera publico, a casi todos los demds autores que colaboran en este
numero de la revista. Nada mds recibirlo, sobre todo los colegas y los psicélogos me
remitieron su respectivo correo para decirme la alegria que tuvieron al leer el arti-
culo del profesor Salorio, que a sus 86 afios aun estd en la brecha. Muchas primave-
ras mas, profesor Salorio, como diria Cunqueiro!! Fue un placer conocerlo, primero
como maestro, y ahora como un amigo.

El profesor José Carro Otero nos envio el articulo “Atenciones médico-sociales a los
peregrinos en la ciudad de Santiago”. De Pepe Carro no puedo evitar comentar que,
cuando haciamos primer curso de Medicina en la USC, el profesor Echeverri de Ana-
tomia, para un instante la clase y, de pronto, coge el esfenoide, y nos llaman por lista
para preguntarnos sobre el hueso. Todos van recibiendo un cero hasta llegar a Carro
Otero, que coge el esfenoide, lo gira de un lado para otro y nos da un recital de aquel
complicado hueso. Echeverri, en la mitad de la disertacidn, lo pard y le dijo: “Tiene
usted matricula de honor, no tiene que examinarse y ademas, desde ya, serd nom-
brado alumno interno de anatomia”. Asombrados por lo acontecido, posteriormente
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supimos que Pepe Carro sabia de memoria los libros (4 tomos) de anatomia. A su
competencia como profesor en diferentes areas “Anatomia, Biologia, Historia de la
Medicina o Antropologia”, se une una fuerte preparacion cultural.

La ilustracién de la portada de este n.2 21 de la revista fue realizada por el mag-
nifico artista Alfonso Costa Beiro, 1943. jLa verdad es que Alfonso nos cedié ama-
ble y generosamente varios dibujos, y fue un problema la eleccién porque nos gus-
taban todos! Pintor de Noia y establecido en Barcelona desde los 17 afios, es
seleccionado en la década de los 70 en el Concurso de Dibujo Joan Mird. Y, después
del maravilloso mural del Instituto Frenopdatico de Barcelona, su fama queda con-
solidada. Recientemente, tuvo la honra de ser el primer pintor gallego en ensalzar
el festejo popular del Misterio de Elche (La Fiesta el Misteri d’Elx), que se celebra
desde el afio 1930. En esta obra, Alfonso comenta: “Quise retratar la bajada de la
mangrana del trayecto entre la vida y la muerte”. La Fiesta del Misterio de Elche
tendra lugar en agosto de 2017.

Al largo de estos 21 numeros publicados de la revista Maremagnum, editada por
la Federacién Autismo Galicia, desde el afio 1997, sobre el trastorno del espectro del
autismo (TEA) y la discapacidad, colaboraron mas de 150 autores especialistas nacio-
nales e internacionales de prestigio en el campo del autismo y de la discapacidad, y
mas de 25 personalidades del mundo de las artes y de la cultura de Galicia.
Cada numero de la revista desarrolla una tematica que vertebra la totalidad de las
colaboraciones alrededor de la diversidade, del envejecimiento, de la accesibilidad y
del ocio sin barreras, comunicacién, calidad de vida, formacién y empleo, nuevas tec-
nologias, acoso e inclusidn o autismo de alta capacidad intelectual.

Coincidiendo con alguno de los congresos de Autismo Europa (AE), Maremagnum
hizo un punto y aparte, y asumio sus esloganes para introducir diferentes temas de ac-
tualidad o importancia. En el nimero 12 del afio 2008, se trataron temas diversos
emulando el Congreso de Oslo (Noruega), “A world of possibilities”, 2007 (Un mundo
de posibilidades) y en el nimero 14 del 2010 tomd su slogan “A future fuere Autism”
(Un futuro para el autismo), del IX Congreso Internacional celebrado en Catania-Sici-
lia (Italia), en el afio 2010.

La Fundacion Menela celebré en Vigo, en el aiio 2011, el Congreso Repensar el
Autismo (Maremagnum n.2 15, 2011) para dar a conocer su red de servicios para
el autismo y la dependencia, que fue desarrollada desde 1976. El n.2 17 del afio
2013 la revista Maremagnum les ofrecid a sus lectores una relacién de cuatro en-
tidades que asisten y tratan a personas con TEA, desde el punto de vista de sus
respectivas experiencias educativas, participacion social, tratamiento, modelo asis-
tencial etc. Como entidades referenciales en Galicia, participaron Aspanaes y la
Fundacion Menela, de Barcelona participo Carrilet y, de Madrid, Nuevo Horizonte.
Para concluir esta revision sintetizada del devenir y de la orientacién de la revista,
el n.2 20 del afio 2016 Maremagnum se hizo eco y se articulé alrededor del IV Con-
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greso Internacional de Atencién Temprana y Educacién Familiar (Ciatef), que tuvo
lugar en la USC en el afio 2015.

Maremagnum se suma y comparte el interés de la comunidad cientifica sobre el
trastorno del espectro del autismo. La revista, en su estrategia y objetivos, es solida-
ria y entiende el autismo como una parte de la diversidade humana y siempre de
forma positiva. Por lo tanto, lo acepta, y hace visibles sus necesidades para alcanzar
la inclusion social, la eliminacion de todo tipo de barreras, y para posibilitar las ayu-
das necesarias para el acceso a actividades laborales/ocupacionales y culturales/re-
creativas y poner el acento sobre las capacidades de las personas con TEA, y no sobre
su déficit, en la busqueda siempre de una mejor calidad de vida.

Como obra de referencia, Maremagnum demostré que acerca informacién con-
trastada a los estudiantes de formacion profesional y universitarios y a los profesio-
nales dedicados al TEA y a la discapacidad. Es la Unica publicacion gallega sobre los TEA
y conviene destacar que, desde el n.2 9 del afio 2005, se publica en una edicién bilin-
gle (gallego-castellano), dada su difusion en centros, entidades y profesionales de
Espafia y América latina.

Cipriano Luis Jiménez Casas

Director de la revista Maremagnum
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LA INNOVACION TECNOLOGICA EN LA ATENCION
SOCIOSANITARIA: HECHOS Y OPORTUNIDADES

Pilar Farjas Abadia® & Beatriz Pais Iglesias?

El papel del paciente estd evolucionando a una posicion activa de corres-
ponsabilidad en estilos de vida y autogestion de su salud, enfermedad y cui-
dados: paciente empoderado.

En un entorno de envejecimiento y cronicidad, las TICs se presentan como
oportunidad promotora del cambio: mejoras en calidad asistencial, eficiencia,
accesibilidad a informacion y servicios, y especialmente facilitando una aten-
cion integrada, continua y coparticipada por pacientes y cuidadores.

RESUMEN

El Sergas estd abordando esta apuesta por la innovacion en la relacion con
sus usuarios a través de la creacion de la plataforma E-Satde y de la linea de
empoderamiento del proyecto Cédigo 100.

1 La autora es Licenciada en Medicina y Cirugia por la Universidad de Zaragoza. Especialista en Medicina
Preventiva y Salud Publica. Diplomada en Estudios Avanzados por la Universidad de A Corufia dentro
del Programa de Doctorado de Medicina. Licenciada en Sociologia por la UNED. Médico de Empresa.
Master en Bioestadistica. Diplomada en Direccidn y Gestion (EGAP). Médico de Sanidad Nacional en el
Ministerio de Sanidad y Consumo. Responsable del Plan Nacional de Hemoterapia, 1987 a 1992. Ao
1992-93, Médico de Sanidade Exterior de A Corufia, 1992-93. Jefe de Servicio y Subdirectora General de
Proteccién en la Conselleria de Sanidade e Servicios Sociais (Xunta de Galicia), 1993-97. Directora General
de Salud Publica en la Conselleria de Sanidade e Servicios Sociais de la Xunta de Galicia, 1997-2001. Mé-
dico de la Unidad de vacunas del Servicio de Medicina Preventiva y Salud Publica del Complejo Hospi-
talario Universitario de A Corufia, 2001-2002. Directora Ejecutiva de la Agencia Espafiola de Seguridad
Alimentaria del Ministerio de Sanidad y Consumo en Madrid, 2002-04. Jefa de Gabinete de la Conselle-
ria de Pesca e Asuntos Maritimos de la Xunta de Galicia, 2004-05. Jefa de Servicio de Productos Sanita-
rios de la Conselleria de Sanidade (Xunta de Galicia), 2005-07. Concejala del PPdG en el Ayuntamiento
de A Corufia y diputada provincial, 2007-09.

Conselleira de Sanidade de la Xunta de Galicia y Presidenta del Sergas, del Centro de Transfusiones de
Galicia, de la FEGAS, del LINGO, de Galaria y del Patronato de las Fundaciones Galicia-Saude; Emergen-
cias de Galicia 061 y Medicina Gendmica, 2009-11. Secretaria General de Sanidad y Consumo, Presidenta
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Introduccion

Las estrategias de mejora de la Calidad en la Atencidn Sanitaria Ilevan unas déca-
das centradas en el cambio de paradigma en torno al papel del paciente. Se ha pro-
ducido una evolucidn desde un modelo de paciente con una actitud pasiva, recep-
tora de la atencidn y los cuidados de otros, al de paciente con actitud activa, de
implicacidn, participacion y corresponsabilidad en la gestion de su salud y su enfer-
medad, como estd ocurriendo por parte de un nimero creciente de usuarios de los
servicios sanitarios.

Asi, una de las metas que se propone la Organizacidon Mundial de la Salud es el em-
poderamiento de las personas y las comunidades, y se refleja en la idea y en el des-
arrollo por parte de la mayor parte de los servicios de salud de nuestro entorno, de
programas como el Paciente Activo, el Paciente Competente o el Paciente Experto.
Todos ellos desarrollan la premisa de que un paciente activo, competente, conocedor
de su salud y de su enfermedad, es un agente fundamental para la mejora de sus pro-
pios resultados de salud y del conjunto del sistema sanitario.

Y este cambio de modelo de participacién de los pacientes y cuidadores en la au-
togestion de su salud y cuidados se produce en el contexto de incremento de las en-
fermedades cronicas. Las estrategias de cronicidad, imprescindibles para abordar cam-
bios socioecondmicos de alto calado como el envejecimiento poblacional, el
incremento del coste asistencial en procesos crénicos, la multipatologia en personas
mayores o el cambio en el entorno familiar con incremento de unidades familiares
con uno o dos miembros entre otros, estan forzando el redisefio de los procesos asis-
tenciales, de forma que permitan y fomenten la interaccién de los profesionales con
pacientes que tienen la motivacidn, las habilidades y la confianza necesaria para tomar
sus propias decisiones.

Paralelamente, el enorme avance de las tecnologias de la informacién y la comu-
nicacion (TICs) permite su aplicacién al sector sociosanitario de numerosas maneras,
aportando beneficios de calidad y seguridad, asi como un significativo ahorro econé-
mico. Por ello, en los Ultimos afios esta generando un debate internacional sobre los
beneficios de la aplicacidon de las TICs al ambito sanitario.

de la AECOSAN, del INGESA, de la AEMPS, vocal del patronato de la Fundacion FCSAl y Presidenta del pa-
tronato de la Fundacion FIPSE, vocal de los patronatos del CNIO, del CNIC y de la Fundaciéon CIEN y Se-
cretaria del CISNS, 2012-14.

Actualmente reincorporada al servicio activo como funcionaria de la Conselleria de Sanidade de la Xunta
de Galicia, coordina el proyecto E-Satide: plataforma de servicios on line para pacientes del Sergas.

2 El Curriculum Vitae, de la coautora aparece en este mismo niimero de la revista en su articulo: Servicios
sanitarios y personas con autismo.
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Segun la ultima encuesta del Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones
del INE, en el afio 2017, el 81% de las personas de 16 a 74 afios habian usado Inter-
net en los tres uUltimos meses, y dos de cada tres lo hacen a diario. Ademas, un 60,5%
de las personas mayores de 16 afios buscaron informacién sobre salud en internet. En
cuanto al terminal mas utilizado, sin lugar a dudas, es la telefonia movil, con 51,14 mi-
llones de lineas contratadas en Espaia en el afio 2017.

El Plan de Accién sobre salud digital de la Comision Europea la define como “la
aplicacion de tecnologias de la informacion y las comunicaciones en toda la gama de
funciones que afectan al sector de la salud incluyendo productos, sistemas y servicios
que van mds alld de las aplicaciones simplemente basadas en Internet”. La aplica-
cion de las TICs busca mejorar el acceso, la eficiencia, la eficacia y calidad de los pro-
cesos asistenciales y la comunicacidn entre las organizaciones de salud, los médicos,
los pacientes y sus asociaciones, en un esfuerzo por mejorar el estado de salud de
los pacientes.

Los sistemas electronicos no pueden reemplazar completamente la comunicacion
médico—paciente, pero si pueden facilitar la toma de decisiones, posibilitan una aten-
cién mas personalizada y reducen las pérdidas de tiempo y de informacién asociadas
a los propios procesos de registro, tratamiento e intercambio de informacién tradi-
cionales. Las principales ventajas identificadas del uso de sistemas telematicos son: la
disminucidon de los errores de medicacién, de los reingresos hospitalarios, de la du-
plicacion de ensayos y, consiguientemente, una mejora del diagndstico y de la aten-
cidn, a la par que se reducen los costes de la atencidn sanitaria.

Segun el estudio de la Secretaria General de la Organizacion para la Cooperacion
y el Desarrollo Econédmico “Mejora de la eficiencia del sector sanitario. El papel de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion”, cofinanciado por la Direccidén Ge-
neral para la Salud y los Consumidores de la Comision Europea los principales bene-
ficios del uso de las TICs en el sector sanitario son cuatro:

1. Incremento de la calidad en la atencidn al paciente y de la eficiencia.
2. Reduccidn de los costes de funcionamiento de los servicios médicos.

3. Disminucién de los costes administrativos de los procesos de contratacion, fac-
turacion, gestion de personal y de recursos materiales.

4. Posibilidad de llevar a cabo modelos de sanidad completamente nuevos:

— Renovacion de la atencion primaria: facilitando la mejora en el cuidado de las

enfermedades crénicas, mejorando el acceso a la informacién clinica y pro-
moviendo la coordinacién de los cuidados socio-sanitarios.

— Mejora del acceso a la sanidad: Las TICs, especialmente la telemedicinay el ac-
ceso a informes y pruebas diagndsticas, son usadas con excelentes resultados
en las poblaciones rurales o remotas.
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— Mejora de la calidad de los sistemas de medicion y seguimiento de actividad sa-
nitaria.

Para alcanzar todo el potencial positivo de la utilizacidn de las TICs en asistencia
sociosanitaria es necesario garantizar la extension y generalizacién de su uso en la to-
talidad de la red asistencial y de usuarios de cada servicio de salud, trabajar con es-
tandares que permitan compartir la informacién entre unidades y servicios, y alcan-
zar sistemas seguros y sélidos de proteccion de datos y de la privacidad, ya que la
ética profesional en los sistemas de salud requiere una estricta confidencialidad.

No obstante, todos estos movimientos, el disefio de iniciativas de empodera-
miento de los pacientes es todavia incipiente y de desarrollo insuficiente. Su impulso
y potenciacion son los objetivos de los proyectos de innovacion sanitaria.

Innovacion en Salud

Los proyectos de Hospital 2050 y de Innova Saude nacieron en Galicia en el afio
2011 con el objetivo de que la innovacion actuara como palanca de impulso y mejora
del Servizo Galego de Saude (Sergas), con especial hincapié en nuestros mayores y
enfermos crénicos.

Teniendo como criterio basico de nuestras actuaciones la centralidad del paciente
en el sistema, constituirlo en verdadero “propietario” del Servicio de Salud de Galicia
y en nuestro motor y baremo de evaluacion de las actuaciones de la Conselleria de Sa-
nidad, como recogid la Estrategia Sergas 2014, se vio necesario aplicar a los servicios
ofrecidos a los pacientes y ciudadanos a través de TICs, la oportunidad de superar li-
mitaciones temporales y espaciales.

Las nuevas tecnologias de la comunicacién permiten eliminar el factor espacio
(distancia) mediante la prestacién de servicios telematicos, como lo demuestran el
impulso y crecimiento de las consultas telefénicas, las alertas a través de conexiones
entre los sistemas informdticos del 061 y del Sergas..., la gestidn a través de internet
en la peticidn de citas, en el acceso a los informes de Historia Clinica Digital del Sis-
tema Nacional de Salud del programa de Interoperatividad de la Historia Clinica Digi-
tal del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, la interoperatividad de la
receta electrénica ya real entre las Comunidades Auténomas de Galicia, Extremadura,
Canarias, Castilla la Mancha, Navarra, Valencia, Aragén y La Rioja ...etc.

Pero los proyectos de innovacion ofrecen mas oportunidades, como es aunar
todos los servicios que actualmente se estan ofreciendo a través de internet y del te-
|éfono, integrar todos los procedimientos administrativos, promover el acceso de los
pacientes a sus informes médicos y de tratamientos, facilitar la localizacién de la in-
formacidn sanitaria de prevencién, promocion de la salud o sobre problemas de salud
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y procedimientos diagndsticos o terapéuticos en un Unico canal, de forma facil e in-
tuitiva y desde cualquier dispositivo, especialmente desde el teléfono movil.

Partimos de la consideracién de que no hay posibilidad de empoderamiento sin
formacidn, informacién, soporte emocional y una participacion activa de los pacien-
tes. Nadie puede tomar decisiones sobre su salud si no tiene las herramientas preci-
sas y necesarias para hacerlo.

Y asi nacio el Proyecto Epaciente financiado con fondos de Innovacién Tecnolé-
gica de la UE, hoy con nombre propio: E-Satde.

E-Saude
E-Satde es un verdadero canal de servicios web (www.esaude.sergas.es) con las
siguientes caracteristicas (Imagen 1):

— Es un canal de comunicacién entre el paciente, sus profesionales sanitarios, el
Sergas y la Conselleria de Sanidad que facilita el acceso a todos los servicios te-
lemdticos de telemedicina, hogar digital, administrativos...

— Permite personalizar la informacion a las necesidades del paciente, servicios
2.0

— De acceso sencillo desde el movil, las tabletas o los ordenadores

— Ofrece informacion de salud, estilos de vida, problemas de salud... elaborada
o seleccionada por un comité de expertos, bajo criterios de calidad, evidencia
cientifica, actualidad, transparencia: elaborada bajo declaracién de conflicto de
intereses...

— Promueve estilos de vida saludables y facilita el registro de datos de propie-
dad del paciente bajo las garantias de proteccion y seguridad informatica del
Sergas.

La plataforma se ha ido construyendo con los pacientes gallegos. Desde el primer
momento, marzo del 2015, las asociaciones de pacientes vocales del Consello Asesor
de Pacientes del Sergas, asi como los pacientes expertos estan participando activa-
mente.

E-Saude ofrece las funcionalidades de:

— Consulta de informacion sanitaria
— Agenda personalizada

— Consulta y descarga de informes electrénicos de historia clinica y de HCD (His-
toria Clinica Digital) del SNS
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Consulta y descarga de informes de tratamiento, TAO...
Consulta de profesionales, actividad asistencial y citas personales

Registro y seguimiento de actividades y programas de autocuidados del pro-
pio ciudadano.

Acceso a informacion de asociaciones de pacientes

Participacién en comunidades (foros) entre profesional y pacientes y entre aso-
ciaciones y sus asociados.

Consulta y acceso a las actividades de formacidn para pacientes de la Escola
Galega de Saude para Cidadans

Acceso directo a los recursos seleccionados por el paciente en la plataforma,
a la Escola Galega de Saude para Cidaddans y a la pagina Xente con Vida de la
Conselleria de Sanidade

Realizar tramites y consultas a través de los sistemas telematicos del Sergas

Hacer una consulta telematica de centros de salud, hospitales, servicios de ur-
gencias y farmacias geolocalizados

Y todo ello con seguridad, la que ofrece el que toda la informacidn esté albergada
en el servidor, en el nodo del Servicio Gallego de Salud. Seguridad juridica y seguridad
tecnoldgica para que toda la informacion de salud, incluso la que registra el propio pa-
ciente en autocuidados, cuidados de un familiar, en programas de control del peso o
de ejercicio fisico, generados en apps libres de registro de autocontroles de salud... no

quede en nodos privados y expuestos a su utilizacidn en internet.
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IMAGEN 1: LA PLATAFORMA E-SAUDE
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XUNTA DE GALICIA

Cdédigo 100

Los proyectos de Innova Saude y Hospital 2050 marcaron la primera fase, que
continuda con el proyecto Cédigo 100. Este nuevo convenio de cooperacion con la UE
refuerza la posibilidad de alinear los deseos y necesidades de los pacientes con el ta-
lento y la experiencia de los profesionales del mundo sanitario y del tejido empresa-
rial, para hacer que el empoderamiento de los pacientes se vaya convirtiendo en una
realidad.

Este es el camino hacia el empoderamiento. Y es el salto de la teoria a la practica,
del deseo a la realidad. En ese camino se quiere profundizar y avanzar desde la linea
de Empoderamiento del Paciente de Cddigo 100. Se va a poner en relacion directa a
los pacientes con las empresas, de manera transparente, abierta y metodoldgica-
mente bien dirigida, para que el mercado sea capaz de crear lo que los pacientes de
verdad necesitan para tomar las riendas de su salud. Ademas, nos permitird incorpo-
rar a E-Satde nuevas aplicaciones y desarrollos que incidan en los autocuidados, en
la prevencién de las enfermedades, en el refuerzo de habitos saludables y en la ayuda
a la toma de decisiones contrastada.

Para conocer sus necesidades y propuestas y poder presentarselas a las em-
presas para que adecuen sus propuestas de desarrollo, se realizaron dos talleres con
las asociaciones de pacientes de Galicia. La identificacion realizada en ambos talleres
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de las necesidades potencialmente abordables a través de recursos TICs nos da una
idea clara de la potencialidad real de éstos, ofreciendo soluciones a los pacientes y
cuidadores:

Informacion consolidada de las necesidades identificadas en el taller con Aso-
ciaciones de Pacientes 24/04/2017 y 27/04/2017:

1. AUTOGESTION DE PACIENTE CRONICO. CARPETA SEGUN PATOLOGIA CRONICA DE GES-
TION DEL PROCESO ASISTENCIAL.

— Gestidn de citas por parte del paciente
— Planificacidn de pruebas diagndsticas

— Informacién y recordatorio de citas planificadas, revisiones periddicas, etc.

Agrupacion de citas de pacientes pluri-patolégicos en aquellas patologias que
requieran de diversos especialistas y coordinacion para el diagndstico.

2. PLATAFORMA DE GENERACION DE CONTENIDOS

Generacion de contenidos agrupados por patologias, gestionadas por las pro-
pias asociaciones y adaptables como videos, tutoriales, manuales de ejercicios adap-
tados, programas de formacion. Informacidn sanitaria, estilos de vida saludables para
evitar enfermedades o que progresen y canales de TV orientados a los colectivos de
pacientes, familiares, profesionales y colegios.

3. PLATAFORMA DE CONSULTAS ONLINE

— Disefio de un canal seguro que permita tener acceso a profesionales especia-
lizados, donde poder realizar consultas a demanda, esto es: consultas pun-
tuales y rapidas, solicitar segundas opiniones, realizar video consultas, con-
sultas utilizando imagenes, etc.

— Potenciar la idea de las comunidades de E-Sauide, a través de foros (espacios)
dinamicos que permitan ofrecer apoyo especializado, realizar consultas abier-
tas sobre dudas de la enfermedad y su evolucidn, dietas y consejos, noticias y
novedades, compartir experiencias entre pacientes, etc.

4. MECANISMOS DE ALERTA

— Alerta a los servicios sanitarios o a los cuidadores de eventos del paciente

— Soluciones que faciliten la deteccion y alerta al centro asistencial o a los cui-
dadores de crisis epilépticas, convulsiones; que permitan establecer mecanis-
mos de geolocalizacidn para determinar la lejania del paciente fuera de la dis-
tancia limite establecida, tiempo transcurrido sin contacto; medidas de toma
de pulso y alerta de alteracion cardiaca; alertas que informen de brotes de par-
kinson, bloqueos, momentos off, etc.

— Definicién de sistemas coordinados de alertas, que ofrezcan informacion al
hospital de manera previa a la llegada del paciente en emergencia.
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— Alertas de medicaciones reactivas que avisen si el paciente se ha tomado la
medicacion incorrecta, o si la medicacién que se ha tomado contiene un com-
ponente dafiino. Indicaciones de pasos a seguir.

— Interacciones farmacoldgicas, con alertas en pacientes polimedicados.
5. DESARROLLO DE APPS ESPECIFICAS INTEGRADAS EN UNA PLATAFORMA

— Logopedia: (ej.) app donde trabajar las alteraciones del habla y la voz. Ejerci-
cios de praxias buco-fonatorias y orofaciales con sistemas de autograbacién y
correccion.

— Reumatologia: (e].) app que integre y coordine a los diferentes profesionales
multidisciplinares relacionados con el tratamiento de esta patologia (reuma-
télogos, dermatdlogos, psicdlogos, etc.).

— Diabetes: (e].) app con tutoriales, dietas, dosificacion de insulina, informacién
acerca de alimentos en comidas, supermercados, etc. que permita la recogida
de datos automatizados, obteniendo informacion de varias fuentes, y que
muestre en tiempo real la evolucion de la enfermedad, hitos destacables y fa-
cilite la toma de decisiones.

— Alzheimer y demencias: app con tutoriales de fisioterapia, estimulacion tera-
péutica para cuidadores y pacientes con problemas de accesibilidad (por ais-
lamiento geografico, dificultades de desplazamiento de cuidadores...) dirigi-
dos desde los centros terapéuticos, rutinas de ejercicios cognitivos y fisicos.

— Fisioterapia: (ej.) app que cuente con terapias de rehabilitacidn, tablas de ejer-
cicios, que permitan programar rutinas diarias en el dmbito del ocio, y reco-
gerlas en una agenda, etc.

— Nutricional: (ej.) app que limite la alimentacidn segun tu tipo de patologia y
gue contengan consejos nutricionales.

— Sueio: (e].) app que controle la higiene del suefio: evaluacion de la enferme-
dad, alteracién de la medicacidn, etc. por ejemplo en enfermos de parkinson.

— Rehabilitacion: (ej.) apps que registren y mapeen los recursos de rehabilita-
cion y establezcan la conexidn con servicios sociales.

— Voluntariado: (ej.) app que gestione una red de voluntariado general y espe-
cializado (oferta y demanda).

— Accesibilidad: (ej.) app que muestre mapas con rutas accesibles para pacien-
tes en sillas de ruedas.

— Sordera: (e].) app que permita la comunicacién entre el paciente sordo y el
personal sanitario y/o la familia.

— Deteccidn temprana de enfermedades: (e].) app que permita detectar si el pa-
ciente estd sufriendo deterioro cognitivo. Detectar si tiene deterioro, alertary
redirigir al sistema sanitario.
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Trastornos del Espectro Autista (TEA): (ej.) app de comunicacion para disposi-
tivos multiplataforma que pueda adaptarse, ser ejecutada y modificada en
tiempo real por el paciente en funcidn de sus necesidades, y que como co-
municador se pueda utilizar también por los profesionales sanitarios que ten-
drian acceso en la misma a través de los diversos sistemas disponibles.

6. MAPAS Y GUIAS DE RECURSOS

Solucién que permita a las personas acceder a un entorno que cuente con los
datos consolidados de aquellos recursos sociosanitarios asociados a una pa-
tologia determinada. El objetivo es disponer de informacién sobre ayudas, apo-
yos y servicios, asociados a un perfil de paciente tipo.

Mapas que recojan la informacion de las personas diagnosticadas por patolo-
gia, su distribucion geografica y el estadio de la patologia.

Guias que recopilen la informacién sobre formacidn: cursos, tutoriales, etc. de
cada patologia.

7. MONITORIZACION Y CONTROL TERAPEUTICO, en especial en pacientes oncoldgi-
cos, tratamientos bioldgicos y pluri - patologias entre otros con:

Comunicacion directa del tratamiento

Sistemas de alerta que permitan el recordatorio en la toma de medicacion y se-
guimiento terapéutico.

Registro de toma de medicacion.

Gestion directa para evitar los desplazamientos: medicamentos farmacia hos-
pitalaria

8. MEJORA DE LA ACCESIBILIDAD
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Accesibilidad para pacientes sordos: Adaptar informacion al total de canales
comunicativos existentes, a los servicios de urgencia, salas de espera, 24 h, sis-
temas de evacuaciones en centros de salud, etc.

Accesibilidad para pacientes con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA):
soluciones que permitan que, con caracter previo a la atencion sanitaria, pu-
diesen tener la posibilidad de anticipar, conocer y “visualizar” cdmo van a ser
los procesos: consultas, pruebas que se van a desarrollar durante la misma...
Aumentaria su seguridad y disminuirian sus posibles problemas de ansiedad o
de conducta. Esto seria posible, en un entorno general, a través de una PA-
GINA WEB, en la que cada servicio sanitario ligado a las EOXIs (hospitales, cen-
tros de salud), contase con un espacio en el que a través de videos, realidad au-
mentada, secuencias realizadas con SSAACC, pictogramas, etc. se presentase
como se van a desarrollar las consultas o las pruebas médicas asociadas, desde
el mismo momento de llegada al hospital.
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La integracion de todos los servicios telematicos y la potenciacidn del acceso por
parte del paciente a los programas de telemedicina, de telemonitorizacion de diabe-
tes, anticoagulacidon sanguinea, saturacion de oxigeno, peso...o patologias cronicas, de
acceso a sus pruebas diagndsticas, a sus radiografias y TAC... etc, de forma facil, segura
y desde cualquier terminal y dispositivo conectado a internet se promueve la elimi-
nacién de barreras geograficas, de distancias.

De igual modo que la telefonia movil permitié en Galicia acceder a los servicios
telefdnicos sin las restricciones que la dispersion geografica y orografia suponia atin
a principios de la década de los 90, la innovacion en las TICs aplicada a los servicios
directos on line para pacientes puede permitir eliminar las barreras tecnoldgicas, de
distancia o de movilidad para ofrecer una atencién sanitaria mas rapida, mas tras-
parente, mas préxima, de mayor calidad, mejorando el conocimiento de los pacien-
tes en la autogestién de su enfermedad, o la seguridad de los cuidadores familiares
o informales.
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TEAyudamos es un programa de adaptacion sanitaria inclusiva para usua-
rios con alteraciones de la comunicacion social, basado en la Adaptacion Visual,
Profesional y Funcional de los servicios de salud. Su filosofia es trabajar en red
(Familias-Salud-Educacion) en: la valoracion de necesidades, y en la imple-
mentacion de los cambios en los servicios sanitarios, garantizando Inclusidn,
Equidad y Calidad. TEAyudamos ha iniciado la triple adaptacion del H.U.Fuen-
labrada en diversas unidades; en Centros de Salud y Especialidades de la zona
con los proyectos de “Implantaciéon del M-Chat-R/F a los 2 afios” y el “Aula de
Salud”, con 220 profesionales formados y con unas 8.200 visitas en menos de
L1 1 afo asuweb teayudamos.eu.

RESUMEN

El Programa TEAyudamos nacio, como proyecto, en Noviembre de 2014 fruto de
la motivacion personal y profesional del colectivo enfermero del Hospital Universita-
rio de Fuenlabrada (H.U.F), para dar respuesta a familias y usuarios con trastorno en
la comunicacion e interaccion social en demanda de una atencidn sanitaria publica
adaptada a sus necesidades y de calidad. El equipo TEAyudamos, junto con el Direc-
tor de Enfermeria, D. Jests Ramos Pereiro, y la supervisora del Area del Nifio, Dfia. M2
Carmen GOmez Diaz, que desde sus inicios creyeron en este proyecto inclusivo y tan
necesario, elevaron la propuesta de implantacién al Director Gerente del H.U.F,, D.
Carlos Mur de Viu, que acogié la misma con gran disposicion.

En mayo de 2015 inicié su puesta en marcha dentro de la cartera de servicios del
H.U.F, y un afio después estuvo disponible la web teayudamos.eu con URL propia y
enlazable desde la web del hospital, para la preparaciéon de las visitas sanitarias con
anticipacion desde cualquier ubicacion.

El usuario con alteraciones en las esferas comunicativa y social aumenta su nivel
de comprension, seguridad y confort ante un entorno adaptado con cédigos que per-
manecen en el tiempo y administrados de forma estructurada en forma y momento;
consiguiendo asi que se eleven las posibilidades de comunicacion del usuario con su
entorno. Hoy por hoy las familias y asociaciones manifiestan la problematica de acceso
a un sistema sanitario amable y de calidad para este colectivo.

TEAyudamos es un programa multidisciplinar basado en los principios de Equi-
dad, Inclusién, Humanizacién y Calidad para la poblacidn susceptible de benefi-
ciarse de los sistemas alternativos/aumentativos como apoyo a la comunicacion
(SAAC); de la estructuracion del entorno, tiempos, actividades y de la anticipacion
de la informacion.

La metodologia del Proceso Enfermero ha sido la herramienta para la valoracién
de necesidades socio-sanitarias del usuario y su familia, que enunciadas como diag-
nésticos (Tablal), han permitido establecer los objetivos, que a continuacion se de-
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tallan, y realizar las intervenciones pertinentes desarrolladas en la adaptacion visual,

profesional y funcional de las unidades.

TABLA 1

Tabla I. Diagndsticos enfermeros principales e intervenciones relacionadas con
los diagndsticos que orientan el proyecto. Taxonomia NANDA

DIAGNOSTICO INTERVENCIONES
ENFERMERO
00052 Deterioro de la * (5100) Potenciacién de la
Interaccion Social socializacién

* (4362) Modificacién de la conducta:
habilidades sociales

*  (4352) Manejo de la conducta:
hiperactividad/falta de atencién

00051 Deterioro de la * (5460) Contacto

comunicacion verbal *  (4720) Estimulacion cognoscitiva

* (5540) Pontenciacién de la
disposicion de aprendizaje

* (4976) Mejora de la comunicacion:
déficit del habla

00148 Temor * (5820) Disminucién de la ansiedad

* (5380) Potenciacidn de la seguridad

* (5880) Técnica de relajacién

* (5580) Informacion preparatoria:

sensorial

* (1400) Manejo del dolor
00146 Ansiedad de los padres * (6482) Manejo ambiental: confort

* (6486) Manejo ambiental: seguridad
00069 Afrontamiento ineficaz *  (5230) Aumentar el afrontamiento
de padres y profesionales * (5900) Distraccién

*  (5820) Disminucion de la ansiedad
00111 Retraso del crecimiento * (8274) Fomentar el desarrollo del
y desarrollo nifio

*  (5520) Facilitar el aprendizaje
* (5210) Guia de anticipacion
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El objetivo general del programa es:

— Disminuir la discapacidad del individuo mediante:

e Modificacion de las demandas del entorno, adaptando los servicios de salud
eliminando barreras que provocan exclusidn social e institucional.

e Proporcidon de apoyos que aumenten las capacidades del usuario

— Contribuir a la sensibilizacién, concienciacion, y valoracion de necesidades espe-
cificas de las personas con trastorno socio-comunicativo.

Como objetivos especificos:

— Dotary ofrecer servicios adaptados, cualificados y cercanos para mejorar la auto-
nomia, seguridad, confort del usuario y sus familias y la calidad asistencial de los
servicios de salud.

— Optimizar la comunicacion y relacion entre paciente/familia y profesional sa-
nitario

— Elevar el nivel de confort percibido por paciente/familia.

— Incrementar la colaboracién del paciente.

— Satisfacer las demandas manifestadas por las familias en materia socio-sanitaria.
(disposicion de apoyos, calidad, agilidad y seguridad en la atencién y profesiona-
les formados)

— Lograr un afrontamiento eficaz de la familia y el profesional sanitario ante la dis-
capacidad para aumentar el nivel de funcionamiento del usuario.

El Programa TEAyudamos, en su implantacidn en el Hospital de Fuenlabrada,
comenzé por el Area Pediatrica: urgencia y hospitalizacién, y se ha extendido a los
servicios de Radiologia, Consultas de Neuropediatria, Alergias, Otorrinolaringolo-
gia. Paulatinamente va introduciéndose en Reanimacion, Quiréfano y Hospital de
Dia, asi como en otras consultas. Ademas en Centros de Salud y Especialidades de
la zona se han iniciado nuevos proyectos para la poblacién con trastorno socio-co-
municativo.

Toda la poblacion (nifios, ancianos, usuarios con barrera idiomatica, con difi-
cultades temporales o permanentes en la comunicacién...) puede beneficiarse de
la ADAPTACION VISUAL; gracias a la web teayudamos.eu (Fig. 2) gratuita y accesi-
ble desde cualquier dispositivo, y a los apoyos visuales en formato fisico y mani-
pulativo donde se encuentra la Sefialética: (Fig. 3) panel localizado a la entrada de
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las estancias relacionando el pictograma con el espacio que encontraran al entrar

y su funcion.

Espacios (Fig. 4) y Personal (Fig. 5): Fotografias reales de los espacios y profesio-
nales uniformados relacionados con el pictograma asignado.

FIG.4 FIG. 5

aresaace a M
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Procedimientos: (Fig.6 y 7) secuencia pictografica con texto bajo cada pictograma

y fotografia real explicando el desarrollo de técnicas o procedimientos sanitarios.

FIG. 6
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FIG. 7

Circuitos: (Fig. 8 y 9) secuencias de recorridos desde un lugar a otro partiendo del
domicilio o unidad sanitaria que describen por donde ird, con quién interactuara, qué

acciones se produciran.
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Catdlogo pictografico para elaboracidn interactiva de secuencias: (Fig. 10,11y 12)

conjunto de pictogramas y fotografias localizables por categoria o texto para elabo-

rar panel de informacién o secuencias en el acto.

FIG. 12 FIG. 13
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Cuaderno de comunicacion: (Fig. 13) Idminas destinadas a una comunicacion bi-
lateral en materia socio-sanitaria y actividades de la vida diaria.

Los usuarios con trastorno de la comunicacién y/o interaccién social se be-
neficiardn de la ADAPTACION PROFESIONAL en su atencién mediante la capacita-
cién adquirida por los profesionales formados en los cursos “ Sistemas de comu-
nicacion alternativa/aumentativa en el ambito sanitario” y “Atencion al usuario
con alteraciones Socio-comunicativas en el ambito de salud” (Fig. 14); con las se-
siones en las distintas unidades: “Explicaciéon de Nuevos Circuitos y de PANTEA+”
y el Do decdlogo de Medidas Basicas en la Interaccién con el usuario con trastorno
socio-comunicativo.(Fig. 15)
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FIG. 14 FIG.15
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Los objetivos docentes planteados son:

1. Proporcionar conocimientos sobre el TEA. Conocer otros trastornos que com-
parten caracteristicas de alteraciones socio-comunicativas.

2. Conocer las caracteristicas y patologias asociadas al mismo, las causas, asi
como las diferencias de las personas que padecen dicho trastorno.

3. Mejorar la comunicacion, conocer las herramientas de comunicacion alterna-
tiva/aumentativa de forma basica, asi como estrategias y metodologia de inter-
accion y correcto trato, descubriendo las necesidades especificas para lograr
un buen objetivo terapéutico y una correcta atencion.

4. Dotar al profesional de la capacidad de ofrecer servicios cercanos para mejo-
rar la autonomia y calidad de vida de los nifios, permitiendo su inclusion en la
sociedad.

5. Contribuir a la sensibilizacién, proteccion, defensa y promocion de los dere-
chos de los nifios y los adultos con alteraciones socio-comunicativas. Compar-
tir experiencias.

Actualmente la poblacion de 0- 16 afios con trastorno de la comunicacion social
puede disfrutar de la totalidad de las medidas de ADAPTACION FUNCIONAL, disefia-
das para simplificar trdmites, adecuar las visitas a sus rutinas diarias y proporcionar
confort, seguridad y especial proteccion. Estas medidas son recogidas en el Protocolo
de Atencidn al Nifio con Trastorno del Espectro del Autismo y otros trastornos Socio-
Comunicativos (PANTEA+). Entre ellas destacamos:

— Codificacion e Identificacion visual PANTEA+ en la historia clinica informatizada.

— Formulario de principales caracteristicas a tener en cuenta en la atencion e inter-
accién con el usuario en la historia clinica.
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— Agenda de agrupacion de citas y pruebas y solicitud de adecuacion de horarios.
— Agenda y Protocolo de extraccidn analitica en entorno amigable y tiempos adap-
tados.

— Oferta de alternativas en la gestion de esperas (entornos libres de interferencias,
localizacion telefénica al llegar su turno, distractores...).

— Préstamo de material, para la preparacién de visitas en domicilio.

— Incentivos/Recompensas: potenciamos los refuerzos positivos al paciente. Permi-
timos el uso de incentivos y recompensas para lograr objetivos funcionales (con-
seguir colaboracién en manipulaciones, tiempos de espera, etc.). Los incentivos
seran pactados con los padres previamente.

— Prioridad en la gestion de ingresos a hospitalizacidn y pruebas diagndsticas en
igualdad de nivel de urgencia.

— Circuito simplificado de llegada al Servicio de Urgencias Pediatrica. Prioridad Il
Manchester. (Fig. 16)

FIG. 16
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Modelo de adaptacion inclusiva del dmbito sanitario

— Acompafiamiento permanente por su persona de referencia. También en area qui-
rurgica hasta sedacion, y durante el despertar.

— Habitacién adaptada en hospitalizacion de pediatria.
— Ingresos programados de corta duracidn para pruebas/muestras ambulatorias de
dificil consecucion para pacientes que, necesitando una muestra o prueba am-

bulatoria y valoradas sus necesidades, se prevea mejor colaboracién, confort y re-
sultados de la prueba con ello.

— Ingreso nocturno para realizar EEG del suefio sin de privacién, en casos espe-
cificos.

Existen también medidas funcionales para usuarios con trastorno socio-comuni-
cativo sin restriccion de edad:

— Aula de Salud: visitas con entrenamientos en espacios sanitarios del Hospital, Cen-
tro de Especialidades y Centro de Salud de la zona.

— Agenda y protocolo de andlisis en entorno amigable y tiempos adaptados
(ANAPANT).

Ademas TEAyudamos esta promoviendo otro proyecto que va en la linea de la de-
teccidn precoz de TEA/alteraciones socio-comunicativas, con la implantacion del cri-
bado M-Chat-R/F en un Centro de Salud del area Asistencial Oeste de Madrid, en la
consulta de enfermeria del nifio sano a los 2 afos, y posterior entrevista de segui-
miento en consulta del pediatra, segun la guia del cribado, y derivacién precoz a aten-
cion temprana si el resultado es de riesgo medio o alto.

Tras 2 afos desde el inicio de su puesta en marcha hemos obtenido los siguientes
resultados:

— Usuarios del sitio web www.teayudamos.eu: 8.164 en menos de 1 afio.

— Correo corporativo: teayudamos@salud.madrid.org;
Redes Sociales: & @hfteayudamos 1 TEAyudamos

— 192 Premio Congreso ANECORM 2015, 42 Premio Certamen Hospital Optimista
2015.

— N2 de usuarios incluidos en PANTEA+: 104
— Cuestionarios emitidos de satisfaccion de las familias: 10%

— Colaboradores: ARASAAC, ASPANDI, C.E.E Sor Juana Inés. C.E.E Juan XXIII, I.E.S.
Victoria Kent, Aleph-TEA.
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Toribio Rubio, Belén; Galera Arredondo, M2 Eugenia; Antunez Antunez, M2 de los
Angeles; Trapaga Andrés, Nuria; Rodriguez Vidal, Victor Manuel. “Programa TEA-
yudamos”. Documento Registro Propiedad Intelectual: N2 de asiento Registral
16/2016/5367. Madrid. Espafia.

Titulares de la marca: Toribio Rubio, Belén; Galera Arredondo, M2 Eugenia; Rodri-
guez Vidal, Victor Manuel; Trapaga Andrés, Nuria; Anttinez Antinez M2 de los An-
geles. Registro de Marca Nacional. Clase 41 Mixta. N2: 3.601.936.

Autor Pictogramas: Palao, Sergio. Procedencia: ARASAAC (http://arasaac.org) Li-
cencia: CC (BY-NC-SA) Propiedad: Gobierno de Aragon

http://www.hospitaldefuenlabrada.org/tea/ (Internet). Madrid: Kibukita®; 1 de
Junio de 2016 (citado 1 de marzo de 2017). Disponible en: http://www.teayuda-
mos.eu/
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SERVICIOS SANITARIOS Y PERSONAS CON AUTISMO

Beatriz Pais Iglesias?

Licenciada en Medicina por la Universidad de Zaragoza.
Especialista en Nefrologia
Subdirectora Xeral de Atenciéon ao Cidadan e
Calidade do Servizo Galego de Saude?

“El ansia de amor, la busqueda del conocimientoy
una insoportable piedad por el sufrimiento de la humanidad”

(Las pasiones que movian a Bertrand Russell)

En los ultimo afios los servicios de salud de Esparfia y de la mayor parte de
los paises de nuestro entorno han iniciado cambios organizativos importantes
y necesarios para afrontar nuevos retos: uno de los mds importantes, adaptar
la prestacion de servicios a los requerimientos y expectativas de colectivos con
necesidades especiales, como son las personas con Transtorno del Espectro del
Autismo y sus familias.

RESUMEN

En Galicia, la Federacion Autismo Galicia, y sus asociaciones afines estdn
manteniendo con la administracion sanitaria una relacion fructifera y mutua-
mente beneficiosa, plasmada en diversas iniciativas, algunas de las cuales se
resumen en este articulo.

1 La autora es Licenciada en Medicina por la Universidad de Zaragoza, 1990. Especialista en Nefrologia.
Hospital Arnau de Vilanova de Lleida, 1994. Médico de Urgencias del Complejo Hospitalario de Santiago
de Compostela, desde 1995. Médico y Coordinadora de Urgencias del Hospital del Barbanza (1998-2006)
y Directora Médico de dicho Hospital (2006-2009). Formacion profesional, desde 2010 en Calidad Asis-
tencial y Seguridad del Paciente. Subdirectora Xeral de Atencién o Cidadan e Calidade (2015). Conselleria
de Sanidade (Xunta de Galicia).
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Contextualizacion

El Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante TEA) constituyen un grupo de
anomalias de diferente intensidad y expresividad clinica, que afectan de un modo es-
pecial a las relaciones con otras personas y a todo lo que tiene que ver con la comu-
nicacion y que por su caracter poliédrico y su variabilidad precisan una visién y un
abordaje por las instituciones sanitarias que sea al mismo tiempo global, coordinada
y flexible al mismo tiempo.

Por ello los modernos sistemas sanitarios propios de las llamadas sociedades del
bienestar, han de hacer de la accesibilidad y de la igualdad de oportunidades para
todos unos valores esenciales y un lema, y no pueden faltar apoyos especificos a este
colectivo de pacientes y a sus familias.

El autismo es un trastorno complicado, un trastorno que dificulta el dia a dia de
las personas que lo padecen, y también, de manera muy especial a las personas que
conviven y se ocupan de ellas. Para los profesionales e instituciones sanitarias abor-
dar este complejo problema, tanto desde el punto de vista cientifico como humano,
constituye a todas luces un gran reto.

Complejidad del Autismo para el abordaje macro sanitario

Son de sobra conocidas las caracteristicas del TEA que justifican su complejidad.
Citaria a modo de resumen las siguientes:

— Su prevalencia creciente y dificil de precisar —aunque distintos estudios arro-
jan distintos resultados se estima que 1 de cada 166 nacimientos podria tener
un TEA-.

— Su variabilidad genética y clinica. Como recogen Maria Teresa Tiemblo Marsal
y José Manuel Varela Rodriguez en esta misma publicacion (Maremagnum

Como Subdirectora Xeral de Atencidon o Cidadan e Calidade do Servicio Galego de Saude (2015- 2017),
conoce la realidad de las asociaciones de pacientes con Trastorno del Espectro del Autismo, su incesante
lucha efectiva en la relacion a las limitaciones que las personas con TEA tienen en sus contactos con el
sistema sanitario y sus reivindicaciones que garanticen su derecho a una atencidn sanitaria digna y adap-
tada a sus necesidades. La Dra. Pais Iglesias comenta la importancia: “...de conocer el mundo del autismo,
desde sus familias, cuidadores y como pacientes”. Esta aproximacion: “...me ha sensibilizado, tanto desde
el punto de vista profesional como humanamente... dicen que sélo es raro lo que no se conoce. Y que
quien no conoce nada, no ama nada... acercarme al mundo del autismo desde cerca, me ha hecho co-
nocer mejor y querer mas a este colectivo de personas”. Mi Agradecimiento a Teresa Garcia Barcalay a
Antonio de la Iglesia, por lo que me han ensefiado y aprendido de ellos. Al Dr. Cipriano Luis Jiménez
Casas, director de Maremagnum, por su confianza para colaborar en la revista.
2 Cargo desempefiado en 2015-2017.
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n214, 2010), “las personas con autismo presentan grandes diferencias interin-
dividuales, pudiendo variar desde la deficiencia mental profunda, que se da
en muchos casos hasta un aceptable nivel de independencia en la mayor parte
de los entornos de la vida cotidiana, pasando por individuos con un talento ex-
traordinario en ciertos aspectos pero con una total incompetencia para des-
envolverse socialmente”.

— Su cronicidad —es una condicidn con la que la persona ha de convivir toda su
vida— y la necesidad de formacidon y aprendizaje a lo largo de la vida, el lla-
mado Life long learning sajén (Domingo Garcia Villamisar y Araceli del Pozo
Armentia, Maremagnum n214, 2010).

— El hecho de que afecte de un modo tan marcado a las relaciones entre perso-
nas, siendo como somos los humanos, seres sociales.

— La importancia de la deteccidn precoz de este trastorno, dado el factor pro-
nostico que supone la intervencidn temprana ante ellos.

— Latrascendencia del abordaje multidisciplinar de cada caso, imbricando lo sa-
nitario, lo social y lo educativo.

— Elriesgo de que se diluyan los TEA en el concepto genérico de discapacidad in-
telectual, sin discriminar sus peculiaridades.

— Elenorme impacto que supone un diagndstico de TEA en la familia, la escuela
y el entorno laboral.

— El elevado coste econdmico que implican los TEA en su conjunto, y que afec-
tan al conjunto de la sociedad.

Dimension ética y legal del problema

Cualquier sociedad se define a si misma desde un punto de vista ético por la con-
sideracion que demuestra hacia las personas mas vulnerables. La vida de una per-
sona con TEA y su familia es menos facil que la de los demas. Sus necesidades sani-
tarias no son las mismas que las del resto. Y requieren una respuesta por parte de
nuestro sistema sanitario acorde a ellas.

El 13 de diciembre de 2006 se aprobd la Convencion Internacional sobre los de-
rechos de las personas con discapacidad, ratificada por Espafa el 3 de diciembre de
2007, y en vigor desde el 3 de mayo de 2008, al cumplirse los 30 dias desde la ratifi-
cacion de 20 Estados Partes. Dicha Convencion, en su articulo 3 recoge entre otros el
siguiente principio: “El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y condiciéon humanas” (Inés de Araoz, Ma-
remagnum n2 14, 2010).

Coincido con Cipriano Luis Jiménez Casas y Andrea Villarino Ria (Maremagnum n.2
18, 2014) en que “es util y apasionante sentirse atraido por las diferencias”
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Iniciativas desplegadas: de la voluntad a la accién

En los ultimo afios los servicios de salud de Espafia y de la mayor parte de los pa-
ises de nuestro entorno han iniciado cambios organizativos importantes y necesarios
para enfrentarse a nuevos retos: uno de los mas importantes es adaptar la prestacion
de servicios a los requerimientos y las expectativas que la sociedad actual plantea.
Por todo esto, la satisfaccion de los pacientes y de los familiares debe situarse como
uno de los principales objetivos de cualquier sistema sanitario. La participacion de
pacientes y asociaciones de pacientes es imprescindible para la mejora y la sosteni-
bilidad del sistema sanitario.

En la mayoria de las comunidades auténomas de nuestro pais se estan introdu-
ciendo iniciativas orientadas a mejorar el abordaje del autismo y transtornos afines
en el medio sanitario.

En la nuestra, Autismo Galicia, y las muchas asociaciones dedicadas a la sensibi-
lizacién, abordaje y atencién al TEA, estdn manteniendo con la administracién sani-
taria una relacidn que me atreveria a tildar de ejemplar. Fruto de esta relacion de
mutuo respeto y colaboracién, han surgido iniciativas modestas y al mismo tiempo re-
levantes, orientadas a hacer realidad esa idea de la mejora de la accesibilidad del sis-
tema y de la atencidn especial a estos pacientes. Falta mucho trabajo por hacer, el
camino no es ni corto ni facil. Hay dinamicas muy instauradas en las organizaciones
que hacen que cualquier cambio lleve tiempo, pero se van dando pasos, y cada uno
de ellos suma.

Se describen a continuacidn algunas de las iniciativas que se han puesto en
marcha desde la Conselleria de Sanidade e o Servicio Galego de Saude, a raiz del
mencionado didlogo permanente con las asociaciones de pacientes relacionadas
con los TEA.

1. LA TARIETA AA

En 2011 se implanté un procedimiento que se mantiene en la actualidad, que fa-
vorece que los pacientes con TEA sean atendidos con caracter preferente, conocido
como Tarjeta doble A (tarjeta AA). El objetivo de esta tarjeta es identificar a las per-
sonas con autismo de modo que se favorezca en todo momento, tanto en el ambito
hospitalario como en Atencidn Primaria, su accesibilidad a los servicios de forma ra-
pida y priorizada. Se trata de minimizar en lo posible las esperas en las consultas de
los centros de salud, en las consultas externas, en servicios de urgencia y hospitaliza-
cién, asi como permitir a sus acompanantes y cuidadores el acompafiamiento per-
manente durante la prestacion de servicios.

Para conseguirlo se proporciona a estos pacientes una tarjeta sanitaria con un dis-
tintivo especifico “AA”, que se asocia al procedimiento especifico que todos los pro-
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fesionales deben conocer y que esta publicado en la pagina web del Sergas y en las
Intranet de todas las EOXIs (*).

Respetando la intimiad del paciente y la confidencialidad de sus datos, se activa
el protocolo AA cuando el paciente se identifica a través de la tarjeta ante el profe-
sional sanitario, y se informa al resto de pacientes que estdn esperando, de la ne-
cesidad de dar preferencia a los portadores de la tarjeta AA por motivos médicos
justificados.

Nuestro principal problema esta siendo la dificultad de informar a ciudadanosy
profesionales de la existencia de este protocolo, pero poco a poco se va extendiendo
su conocimiento y aplicacion. Este aio se estd promoviendo desde la Conselleria de
Sanidade la realizacién de sesiones formativas e informativas sobre este procedi-
miento para los profesionales sanitarios, en todas las EOXIs, con el objetivo de au-
mentar su difusién.

\
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NORMAL

99/9999999999 = 001
NOME APELIDO1 APELIDO2

XUNTR DE GALICIA
CONSELLERIA DE SANIDADE
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2. ELIMINANDO BARRERAS DE COMUNICACION MEDIANTE SISTEMAS AUMENTATIVOS Y AL-
TERNATIVOS DE COMUNICACION (SAAC): PICTOGRAMAS Y PICTODICCIONARIO

La accesibilidad cognitiva hace referencia a la capacidad de procesar la informa-
cién. Las personas con TEA tienen dificultades para comprender el entorno que les
rodea. De ahi laimportancia de acometer procesos de apoyo a la comprensién de los
entornos en los que las personas viven o realizan ciertas actividades, en nuestro caso,

(*) EOXIs acronimo Estructuras Organizativas de Xestion Integrada, en Galicia de las siete dreas del s. pu-
blico de salud.
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los entornos sanitarios. Estos sistemas son alternativas al lenguaje oral, y tienen
como finalidad aumentar o compensar (aumentativos / alternativos respectiva-
mente) las dificultades de comunicacion de estos pacientes, y otros con similares
problemas cognitivos.

Basdndonos en las recomendaciones de la literatura vigente, y en el estilo cogni-
tivo del espectro autista , que atiende mas a las partes que al significado global, op-
tamos en el Sergas por la colocacién de pictogramas universales en las dependencias
mas frecuentadas por los pacientes de este colectivo en nuestros hospitales, como los
servicios de pediatria, las consultas externas, o los servicios de Urgencias.

Gracias al trabajo conjunto de asociaciones, directivos y profesionales de los cen-
tros, hoy en dia es habitual encontrar pegatinas con pictogramas en algunos de nues-
tros hospitales, y es una iniciativa que se va extendiendo entre todos ellos.

Siendo conscientes de que el lugar donde se colocan es tan importante como su
forma, y con la intencion de hacerlos facilmente visibles y funcionales, se solicité que
personas de las asociaciones asesoraran a personal del Sergas recorriendo juntos los
itinerarios paso a paso y seleccionando materiales éptimos (que no entorpecieran la
visidn, que permitieran que la imagen fuera visible desde diferentes angulos, que la
altura fuera apropiada para nifios o persona en silla de rueda...)

FARMACIA

P ]
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Asimismo, y a través de la pagina web de la Escola Galega de Salde para cida-
ddns, cualquier usuario, paciente o profesional sanitario, puede hacer uso de un Picto-
traductor, en caso de precisarlo. http://escolasaude.sergas.es/Contidos/Pictotra-
ductor, es un sistema que convierte palabras y frases en imagenes accesibles para
estas personas.

Accesibilidade | Mapa do portal | Suxestidns e quetxas GALEGO CASTELLANG

W

"N XUNTA DE GALICIA N SERVIZO
:i: CONSELLERIA DE SANIDADE df“fco

Buscat... jel

Mend > Informacion xeral > Pictotraductor

Pictotraductor

Nova ferramenta de comunicacién para pacientes con trastorno de aspecto autista

Os pacientes con trastomo de espectro autista comunicanse mais eficientemente mediante imaxes,
por iso 08 favorecen a e facilitan 3

A modo de ejemplo:

R © ©
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3 CURSO DE HABILIDADES DE COMUNICACION CON PERSONAS CON TEA PARA PROFE-
SIONALES

También tras un encuentro con Autismo Galicia, en el aflo 2017 se han puesto en
marcha desde el Sergas, a través de ACIS, la Axencia Galega do Cofiecemento (Agen-
cia Gallega del Conocimiento), las dos primeras ediciones de este curso, destinado a
que nuestros profesionales manejen mejor las situaciones clinicas que se les presen-
ten con estos pacientes. La primera, recientemente realizada, e impartida por profe-
sionales de Autismo Galicia en colaboracidn con la Subdireccion de atencién al ciu-
dadano, puso de manifiesto, la necesidad que tienen nuestros profesionales de
aprender herramientas que les ayuden a ayudar a pacientes con TEA.

Nada hay mas importante que la voluntad de aproximacion respetuosa y correcta
a su paciente por parte de los profesionales sanitarios. Pero la voluntad no es sufi-
ciente en todos los casos. Conocer la peculiar manera de percibir el mundo que tie-
nen los pacientes con TEA, es crucial, porque existen minimos detalles, perfectamente
solventables, que pueden condicionar el éxito o el fracaso de un encuentro entre pro-
fesional y paciente. Entre ellos el exceso de ruido o de luz en una consulta, la mirada
directa que puede generarles reacciones de miedo, la importancia de un ambiente
sosegado para el éxito de una relacién positiva, el valor que para estas personas tie-
nen las experiencias previas tanto las positivas como las negativas, la necesidad de pla-
nificar bien la consulta, invitdndoles incluso a visitar el entorno con anterioridad para
gue sepan con qué se van a encontrar (estrategias de sensibilizacidn, con role play si
es preciso), la trascendencia de evitar imprevistos y demoras, el efecto balsamico que
puede tener un determinado objeto para un paciente con autismo y lo beneficioso,
necesario y enriquecedor que es preguntar siempre a sus familiares qué cosas le tran-
quilizan, cudles les alteran, y de que forma es mejor aproximarse a estas personas, res-
petando en todo caso sus derechos y su dignidad.

4. GUIAS Y PUBLICACIONES

El mencionado curso viene a reforzar otro tipo de iniciativas encaminadas a que
los profesionales sepan como deben aproximarse y tratar a estos pacientes. Una vez
mas, la colaboracidn entre asociaciones y administracion marca diferencias.

Entre las principales destacan la Guia de Recomendaciones para la atencion sani-
taria a los pacientes con transtorno del espectro del autismo y transtornos asociados,
o el Protocolo Sanitario para pacientes con autismo.
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Aunque es importante seguir avanzando
en que estos procedimientos se conozcan y se
implanten, que no queden en declaraciones
de intencidon ni en meros documentos tedricos
de referencia vaga.

A ello ayudan la elaboracion y difusidon
entre todos los profesionales sanitarios del
Sergas, de otros folletos y tripticos, como el
documento “Atencidén Sanitaria: Decalogo
para pacientes con autismo”, realizado con-
juntamente entre Autismo Galicia y el Sergas,
o el triptico “Su préoximo paciente tiene au-
tismo...”, de alto valor didactico.

5. INVESTIGACION

La apuesta por la investigacion, en espe-
cial, en el contexo de los TEA es una fuente de
esperanza para un abordaje mas preciso de
estos casos, para un mejor consejo genético y
en definitiva para ampliar nuestro conoci-
miento sobre este complejo mundo. Aunque
extenderme en este aspecto trascenderia el
objeto de mi articulo, no queria dejar sin men-
cionar que los avances cientificos de institu-
ciones como la Fundacidn Publica Gallega de

PROTOCOLO
SANITARIO

para pacientes con autismo

0

QUIISMOGALICIA

Su préximo
paciente tiene
autismao...
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Medicina Gendmica (Sergas), dirigida por el prestigioso investigador Angel Carracedo,
y en la vanguardia mundial de la Genética, han sido y seran sin duda trascendentales.
Hay suficiente evidencia de que existen causas genéticas claras en los TEA, y de que
existe una relacién entre determinados hallazgos genéticos y sintomas concretos que
se evidencian en personas afectadas por autismo.

6. OTROS

Existen otras medidas que se empiezan a tomar en el Servicio Gallego de Salud, y
que pueden ayudar a un mejor abordaje, como son el establecimiento de figuras pro-
fesionales de referencia para estos pacientes e itinerarios especificos que minimicen
las visitas y las hagan mas eficientes, pero aun estan insuficientemente desarrolladas.

Otras ya se asumen como rutina, lo cual no deja de ser un logro, como por ejem-
plo la generalizacion del conocimiento y uso del Cuestionario de Autismo en la In-
fancia (M-CHAT, Modified Checklist for Autism in Toddlers), que constituye una he-
rramienta de cribado importante en las consultas de pediatria y ayuda mucho en la
deteccidn precoz de posibles casos de TEA.

Conclusiones
Las personas con TEA precisan una mirada especial. Desde todos los angulos.

Desde la toma de decisiones al mas alto nivel de las organizaciones sanitarias,
desde la llamada macrogestion se puede influir muy positivamente en la conciencia-
cién y el compromiso de toda nuestra sociedad con ellas. La administracion puede y
debe fomentar cambios que potencien la mejora en la atencidn a estos pacientesy a
sus familiares, y para ello la colaboracion con las asociaciones de pacientes es de un
valor incalculable.
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EL DERECHO A LA SALUD ORAL: PROYECTO DE FACILITACION
DEL ACCESO A LA CONSULTA ODONTOLOGICA
A PERSONAS ADULTAS CON TEA

Raul Crespo Garcia?, Reyes Bernal Ferndndez?y
Silvia Eiroa Santos?

En el Servicio de Atencion Diurna Terapéutico (SADT) de ASPANAES (Aso-
ciacion de Padres de Personas con Trastorno del Espectro Autista de A Corufia)
en Santiago de Compostela, se detecto la necesidad de mejorar la atencion
odontoldgica que recibian las personas adultas con Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) usuarias del servicio, asi como la necesidad de implantar pro-
gramas que facilitaran un enfoque preventivo en la salud oral de las personas
con TEA. Con este fin se inicié una colaboracion basada en un programa de
desensibilizacion ante procedimientos odontoldgicos con la Unidad de Pacien-
tes con Necesidades Especiales de la Facultad de Medicina y Odontologia de la
Universidad de Santiago de Compostela (USC).
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Introduccion

El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) hace referencia a un conjunto amplio
de condiciones que afecta al neurodesarrollo y al funcionamiento cerebral, dando
lugar a dificultades en la comunicacion e interaccion social, asi como en la flexibilidad
del pensamiento y de la conducta de la persona que lo presenta. Sus manifestaciones
clinicas varian notablemente pero se definen en base a unas caracteristicas comunes
relacionadas con las habilidades para comunicarse y relacionarse con los demas, asi
como con un patrén restringido y repetitivo de intereses actividades y comporta-
mientos que repercuten en la capacidad para anticiparse y adaptarse con flexibilidad
al entorno. En algunos casos las personas con TEA también presentan alteraciones en
el procesamiento sensorial, lo que hace que puedan experimentar malestar o con-
ductas inadecuadas como reaccion ante diferente tipo de estimulos. Por otra parte,
el TEA también se presenta en algunas ocasiones asociado a otros trastornos como la
discapacidad intelectual, como es en el caso de los usuarios del SADT de ASPANAES
en Santiago de Compostela.

En relacién a las caracteristicas sefialadas con anterioridad, las personas con TEA
presentan una serie de necesidades especificas en los entornos sanitarios en general
y odontoldgica en particular. Entre ellas, es necesario destacar las derivadas de las di-
ficultades en la comunicacidn, tanto a nivel comprensivo como a nivel expresivo: para
entender y para contestar preguntas, en el seguimento de instrucciones, en la com-
prensién de conceptos abstractos (dolor, salud, etc.), en la comprensién de la finali-
dad de una exploracién o de la realizacion de una serie de pruebas, en la localizacion
del origen del dolor y en su descripcién, en el reconocimiento de la sintomatologia re-
lacionada, para adivinar la conducta de los demas, etc. La inflexibilidad mental y de
conducta se va a poner de manifiesto en dificultades en las esperas de las consultas,
asociaciones negativas con el entorno sanitario derivada de experiencias anteriores
de tipo adverso, dificultades de adaptacidn en los entornos no habituales de la per-
sona con TEA, para autorregular emociones y conductas de forma eficiente, adap-
tarse a los cambios, etc. También destacan en algunos casos las dificultades en el pro-
cesamiento sensorial, que se reflejan en diferentes reacciones a estimulos (visuales,
auditivos, eta), en el contacto con objetos o con otras personas durante la exploracion,
la dificultad para mantener posturas necesarias para una exploracion o tratamiento
durante un periodo prolongado, alteracién del umbral del dolor, etc.

Proyecto para Facilitar el Acceso a la Consulta Odontolégica

El origen del proyecto se encuentra en las necesidades de apoyo que presentaban
los usuarios del SADT de ASPANAES en Santiago en la consulta odontoldgica, dadas las
especiales caracteristicas de los procedimientos propios de esta especialidad sanita-
ria. Las informaciones proporcionadas por las familias en diferentes entrevistas con los
profesionales del SADT describian dificultades relacionadas con las esperas, la falta de
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comprensién de lo que iba a acontecer, el desconocimiento del entorno y de los pro-
cedimientos médicos, entre otros. En algunos casos se referian ademads, a la necesi-
dad de sujecidn entre varias personas para realizar exploraciones orales, con elevados
niveles de ansiedad y nerviosismo, tanto en la persona con TEA como en los profe-
sionales y familiares que los acompafaban.

Este proyecto se inicid con una colaboracidn con la Unidad de Pacientes con NN
EE de la Facultad de Odontologia de la USC (dirigida por el Catedratico de Estomato-
logia de la USC Pedro Diz Dios), unidad de referencia odontoldgica de los usuarios del
SADT desde hace muchos afos a través de un reconocido trabajo de profesionales
implicados y calificados, sensibilizados con las necesidades de las personas con TEA y
sus familias.

Objetivos del Proyecto

El objetivo general que nos propusimos junto a los profesionales de la Unidad de
Pacientes con NN EE, fue la de mejorar la calidad de vida de las personas con TEA,
proporcionando los apoyos necesarios para que se puedan realizar exploraciones y
tratamientos odontoldgicos habituales en las mejores condiciones de bienestar emo-
cional y fisico, disminuyendo los niveles habituales de ansiedad y estrés y con el mayor
nivel de autonomia posible. Para desarrollar este objetivo se realizdé un trabajo pre-
vio de puesta en comun de objetivos, metodologias, etc, con el intercambio de infor-
macion y conocimientos entre los diferentes profesionales y se determind la realiza-
cién de un seguimento y evaluacién conjunta del trabajo desarrollado y del impacto
conseguido. Este trabajo se concretd en el disefio, implementacion y evaluacién de un
programa de desensibilizacion con el objetivo de que las personas con TEA usuarias
del servicio aceptaran la realizacion de pruebas rutinarias exploratorias, y en el caso
de ser necesario, de los tratamientos odontoldgicos correspondientes sin anestesia ge-
neral y sin mostrar alteraciones de conducta.

Con el fin de sensibilizar a la sociedad en general y a la Administracién en par-
ticular sobre las NN EE de las personas con TEA en la atencidon sanitaria también
nos propusimos divulgar la experiencia a través de la elaboracion del documental:
“DentisTEAndo: El derecho a la salud oral”, con la participacién de la prof. Rita Jor-
dan (Catedratica Emérita en Estudios sobre el Autismo de la Universidad de Bir-
mingham), que fue presentado como péster en el XVIII Congreso de la Asociacion
Espafiola de Profesionales del Autismo (AETAPI), en Ledn noviembre de 2016, con-
virtiéndose en una herramienta muy util para contribuir a la formacién de estu-
diantes y profesionales de diferentes dmbitos (sanitario, educativo y social), en las
jornadas formativas del alumnado de diferentes planes de estudio que tuvieron
lugar desde su presentacion en el simposio “Atencidn Sanitaria Integral para perso-
nas con TEA”, organizado por la Facultad de Medicina y Odontologia de la USC en co-
laboracion con ASPANAES.
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Programa de Desensibilizacion.

Inicialmente la psicdloga del SADT disefidé un programa de desensibilizacion ba-
sado en la familiarizacidn progresiva con la clinica dental, los profesionales sanitarios
y el procedimiento odontoldgico (pasos, material e instrumentos, mobiliario, eta). Los
destinatarios del programa fueron las diecinueve personas con TEA y discapacidad in-
telectual asociada usuarias del SADT, con edades comprendidas entre los 16 y los 45
afios. Se establecieron dos objetivos especificos: a) Realizar una exploracién odon-
toldgica a los participantes sin que muestren alteraciones de conducta, y b) Realizar,
en el caso de ser necesario, un tratamiento odontoldgico habitual a los participan-
tes sin que muestren alteraciones de conducta (con anestesia local, si el tratamiento
lo requiere).

Las conductas objetivo se alcanzarian cuando se tolerara durante el tiempo esta-
blecido su realizacidn sin la emision de conductas de escape/evitacidn (el intento de
interrumpir el contacto existente con el profesional, el entorno o los instrumentos
dentales) o de agresién/destruccion de objetos (golpear, dar patadas, velicar o arafiar).
Para desarrollar el trabajo se elaboraron materiales psicoeducativos de apoyo para la
intervencion como fotografias de los instrumentos a utilizar (sonda, espejo, depre-
sor...), secuencias de los diferentes pasos de las actividades, elaboracién de un juego
adaptado (bingo) que permitiera la familiarizacion con los materiales e instrumentos
a utilizar, elaboracién de pictogramas para la sefializacion de la Unidad de Pacientes
Especiales y otras dependencias de la Facultad de Odontologia, elaboracion de un
video de un usuario del SADT realizando una exploracion odontoldgica que sirviera
como modelo para otras personas con TEA, paneles de normas sociales para utilizar
en la consulta y en la sala de espera, historia social sobre la importancia de mantener
una buena salud oral, etc. Recibieron formacidn la terapeuta ocupacional y la auxiliar
de clinica del SADT en el manejo del instrumental odontoldgico asi como en la explo-
racién oral, por parte de una odontdloga de la Unidad de Pacientes con NN EE.

Procedimiento

Se determinaron grupos de cuatro o cinco usuarios por necesidades de organiza-
cion del Servicio, realizando una sesién semanal de una hora de duracién aproxima-
damente cada grupo. Durante todas las fases se hizo un seguimento a través de re-
gistros escritos de la evolucién de los usuarios en los diferentes pasos y
procedimientos odontoldgicos que servian para hacer una evaluacién continua del
proceso, y realizar las modificaciones necesarias en funcién de las demandas de los
participantes en el programa, estableciendo asi los item objetivos de las conductas a
cumplir. Este registro se complementd con otro de caracter audiovisual que permitia
evidenciar la evolucion de los usuarios en las diferentes sesiones y que, al mismo
tiempo, sirvid para elaborar el documental “DentisTEAndo”.
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Para establecer una linea base, se realizo en el contexto real de la consulta de la
Unidad de Pacientes con NN EE una evaluacion inicial por parte de los odontdélogos
con el fin de establecer la respuesta de los usuarios ante procedimientos odontoldgi-
cos habituales (la realizacién de una radiografia panoramica y la exploracion oral en
la cadera del dentista), y determinar el paso exacto del entrenamiento en el que se en-
cuentra cada usuario.

La intervencion se dividid en cinco fases, comenzando las sesiones de simulacién
en las instalaciones del Centro de Dia del SADT en septiembre de 2013 y los trata-
mientos en la Unidad de Pacientes con NN EE en mayo de 2015:

12 FASE: FAMILIARIZACION DE LOS USUARIOS CON EL INSTRUMENTAL BASICO ODONTOLOGICO

Se llevé a cabo en las instalaciones del Centro de Dia del SADT y fue realizado por
la terapeuta ocupacional y, posteriormente, por la auxiliar de clinica del SADT. El ob-
jetivo fue la habituacién de las personas con TEA a los materiales mas habituales de
la consulta, a través de diferentes actividades: manipulacién de material sanitario real
cedido por la Unidad de Pacientes con NN EE, asociacidn de objeto - imagen, juegos
de mesa (“bingo de la salud oral”), etc. También se explicé a través de una historia so-
cial a un grupo de usuarios con mayores capacidades cognitivas la importancia de una
adecuada salud oral, incluyendo una higiene dental correcta.

22 FASE: SESIONES DE SIMULACION DE EXPLORACION DENTAL EN EL CENTRO DE DiA DEL SADT

En esta fase se ensefiaron los pasos habituales de una exploracion dental de forma
simulada con una serie de conductas objetivo como: acostarse en la camilla, tolerar
luz directa en la cara, tolerar la invasion del espacio personal, abrir la boca, tolerar la
exploracion fisica exterior e interior de la boca con guantes y tolerar la exploracién con
instrumental odontoldgico (depresor, sonda, espejo). Los profesionales implicados
utilizaron batas de enfermeria para realizar las sesiones.

La realizacién de la actividad en grupo permitio trabajar los tiempos de esperas ha-
bituales en las consultas y los turnos entre los participantes con indicadores de tiempo
y secuencias del proceso con fotografias o pictogramas, al tiempo que les permitia
ver la evolucion de los otros participantes, y la utilizacion de técnicas como el mode-
lado entre ellos.

Para facilitar este aprendizaje se realizaron actividades como el visionado de un
video de exploracidon dental simulada de uno de los usuarios del Centro, explicacion
de una exploracién odontoldgica a través de imdagenes y de una historia social asi
como actividades de juego de papeles (como por ejemplo, una participante en el pro-
grama hacia de dentista manipulando el instrumental con su mufieca de paciente). Las
sesiones se realizaron con el apoyo de secuencias de imagenes y con acercamientos
progresivos en los diferentes pasos, incrementando progresivamente los tiempos de
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exploracion, garantizando el bienestar emocional y fisico de cada participante asi
como el refuerzo de cada avance. En el SADT contabamos también con un Mapa de
Intereses de cada usuario, un documento en el que se recogian, entre otras cuestio-
nes, aquellos elementos que se podian utilizar como reforzadores personalizados du-
rante el programa (alimentos, objetos, actividades, refuerzos sociales, etc.). También
se usaron durante todo el proceso objetos preferidos de seguridad o que les propor-
cionaban confort (como por ejemplo, un usuario utilizaba un saco térmico caliente
durante la exploracién).

32 FasE: SESIONES DE SIMULACION DE PROCEDIMIENTOS DENTALES HABITUALES EN EL CENTRO DE Dia
DEL SADT

En esta fase, con la ayuda de un equipo odontolégico portatil cedido por la Uni-
dad de Pacientes con NN EE se entrenaron conductas necesarias para tolerar un pro-
cedimiento dental habitual: aceptar la colocacion de un abrebocas, tolerar el ruido del
aspirador y la aplicacidn de aire en las superficies dentales, aceptar la colocacién de
un dique en la boca (instrumento de latex para aislar el diente en el que se va a ope-
rar y prevenir accidentes durante el tratamiento) y se simulé la realizacion de radio-
grafias asi como la realizacidn de la inyeccion de la anestesia con una aguja cubierta
por una proteccion plastica. La particularidad de esta fase respecto de la anterior es
que requeria un mayor esfuerzo por parte de los participantes al tener que tolerar la
boca abierta durante mds tiempo, y con instrumentos de gran tamafo y muy invasi-
vos, como son el abrebocas y el dique. Por otra parte, los ruidos que emitia el instru-
mental y el aire del aspirador del equipo portatil resultaron muy molestos para varios
participantes, por lo que se hicieron aproximacidns sucesivas a estos instrumentos.

42 FASE: SESIONES DE SIMULACION DE EXPLORACION Y PROCEDIMIENTOS DENTALES HABITUALES EN
CONTEXTO REAL

En esta fase se apoyo la desensibilizacion con estrategias similares a las fases an-
teriores: acercamientos progresivos, utilizacion de reforzadores, etc. Estas sesiones se
desarrollaron en la Unidad de Pacientes con NN EE de la Facultad de Medicina y Odon-
tologia con el apoyo de los profesionales de referencia del SADT. Los usuarios acu-
dieron un dia a la semana a la Unidad para llevar a cabo acercamientos progresivos
con los profesionales odontdlogos, con el fin de generalizar los aprendizajes y habili-
dades adquiridas previamente en el contexto habitual del Centro de Dia. Este pro-
ceso fue facilitado por el hecho de ser la misma odontdéloga que inicié la colaboracion
y el apoyo en el Centro de Dia durante la fase inicial del programa.

Paralelamente al desarrollo del proceso de desensibilizacion fue necesario mejo-
rar la accesibilidade cognitiva de la Facultad de Medicina y Odontologia de la USC, es-
pecialmente el espacio relacionado con la Unidad de Pacientes con Necesidades Es-
peciales, sefializando los mas significativos a través de pictogramas para favorecer la
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comprensién y la autonomia de las personas con TEA. También se elabord un docu-
mento especifico en el que se recogia informacién personalizada relevante de cada
usuario sobre formas de comunicacion, aspectos de conducta, elementos reforzado-
res, materiales que generaban distraccidn y objetos relajantes que pudieran ser re-
levantes para los profesionales odontdlogos y facilitar la comprensién y la relacién
con la persona con TEA durante la consulta. Durante estas fases también les resulté
de gran ayuda la utilizacion de diferentes tipos de temporizadores visuales y auditi-
vos para entender y controlar el paso del tiempo.

52 Fase: TRATAMIENTOS ODONTOLOGICOS

Finalmente, empezaron los primeros tratamientos odontoldgicos con un grupo de
usuarios, en funcion de las evaluaciones de necesidades de salud oral realizadas por
los profesionales sanitarios: realizacion de tartrectomias (limpiezas), sellado de fisu-
ras, obturacions (empastes) y extracciones. La colaboracidn con los profesionales de
la Unidad posibilitd que las personas con TEA fueran acompafiadas en todo momento
por profesionales de referencia de ASPANAES aportdndoles seguridad y que podian
mediar en situaciones complicadas derivadas de la intervencion, desapareciendo
cuando no era necesaria su presencia.

Durante todo el proceso se utilizaron una serie de estrategias generales de inter-
vencién, que pueden servir de orientacidn a los profesionales de la odontologia que
inicien procesos de desensibilizacion similares, adaptandose siempre a las caracte-
risticas de cada paciente (intereses, capacidad cognitiva, etc.):

— Conocer a cada persona con TEA, su forma de comunicacion e interaccidn.
Como norma general es adecuado utilizar frases cortas y sencillas apoyadas
con gestos, un tono suave y tranquilo, que el lenguaje sea concreto y se eviten
bromas e ironias de dificil comprensidn, utilizar preguntas concretas y cerradas,
dejar un tiempo para procesar la informacién verbal y comprobar si la persona
comprendid la instruccion.

— Planificar visitas informales previas al tratamiento real. Proporcionar a los fa-
miliares y profesionales fotografias de los espacios y del personal que trabajara
en la clinica con el paciente.

— Proporcionar ambientes tranquilos, incluso la posibilidad de realizar una se-
sion de relajacidn previa, respetando el estado emocional de la persona en
cada momento, asi como disminuir el nUmero de estimulos dentro de lo po-
sible (iluminacidn, evitar ruidos subitos como la aparicién repentina del as-
pirador,...).
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Disminuir los tiempos de espera para entrar en la consulta y tener flexibilidad
en los tiempos de consulta, incluso disponiendo de mas tiempo, priorizando las
primeras citas.

Tener preparados de antemano los materiales para su uso (instrumental y si-
ll6n dental ya recostado).

Utilizar apoyos visuales para explicar y anticipar.
Utilizar temporizadores para facilitar la comprension del paso del tiempo.

Hablar de temas relevantes para la persona con TEA para ayudarle a tranqui-
lizarse.

Permitir el acompafiamiento de una persona de referencia.

Ser previsible: acercamiento progresivo por delante, movimientos suaves y con
anticipacion (como por ejemplo, “voy a tocar la boca”).

Adaptarse al ritmo de cada persona, sin forzar.

Reforzar positivamente cada avance (elogios, objetos, musica, etc.) en funcién
de los intereses de cada persona.

Permitir los objetos “de seguridad” de los pacientes que lo necesiten asi como
aquellos que favorezcan la distraccion (musica) o aquellos que les ayuden a
cara descubierta a las alteraciones sensoriales (como por ejemplo: tapones en
los oidos, gafas de sol para disminuir la luz de la ldmpara dental, etc).

Resultados

El programa de desensibilizacion continta desarrollandose en la actualidad con
diferente tipo de sesiones, en funcién de las necesidades de apoyo concretas de cada
usuario, no obstante, pasamos a resumir los resultados ya conseguidos.

— Por un lado, diecinueve usuarios realizaron la exploracion oral inicial hecha por
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los odontélogos como linea base, previa a la instauracién del programa. Diez
usuarios (52%) admitieron la realizacion de la exploracion y, después de parti-
cipar en el programa, también mejoraron la realizacion de los diferentes pasos
(como por ejemplo, aumentando la apertura de la boca y durante mas tiempo).

Los otros nueve usuarios presentaron alteraciones de conducta que inicial-
mente no permitieron realizar o finalizar la exploracién. Tras participar en el
programa lograron hacer una exploracién oral (incluyendo la realizacion de ra-
diografias intraorales) completando el 100% de éxito en esta fase.

Una vez superada la fase de exploracion, los diecisiete usuarios para los que era
un tratamiento indicado, acudieron a la consulta odontoldgica para realizarles
una tartrectomia. Catorce usuarios (82%) la realizaron en una sola cita, no re-
sultando posible con los tres restantes (18%).
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— Dieciocho usuarios acudieron a la consulta odontoldgica para realizarles un se-
llado de fisuras preventivo (para realizar este tratamiento es necesario aplicar
anestesia local y posteriormente colocar un dique de goma para delimitar la
zona a tratar). Doce usuarios (67%) realizaron el tratamiento sin alteraciones
de conducta y seis (33%) no lo superaron. De estos seis usuarios, tres acepta-
ron la administracion de anestesia local pero no toleraron la posterior coloca-
cion del dique y los otros tres no llegaron a aceptar la administracion de la
anestesia local, por lo que necesitaran mas sesiones de simulacién antes de
realizar el tratamiento.

— Dos usuarios realizaron obturaciones con anestesia local.

— Tres usuarios realizaron una extraccion con anestesia local.

Conclusiones

Los programas de desensibilizacion, si bien estan sujetos a consideraciones eco-
nomicas y temporales, pueden facilitar a muchas personas con TEA la realizacién de
exploraciones y tratamientos dentales, favoreciendo la disminucidon de la ansiedad y
el estrés al evitar el uso de restriccidns fisicas innecesarias, la disminucién o desapa-
ricion de conductas desadaptadas que habitualmente tenian una frecuencia e inten-
sidad alta, el avance en la realizacidn de pruebas y en los diagndsticos y la disminu-
cion del recurso a la anestesia general en el quiréfano.

Los programas preventivos individualizados son fundamentales en la salud oral
de las personas con TEA, especialmente los programas de higiene dental. Junto a los
programas de desensibilizacion deben ser implementados ya en edades tempranas.

La coordinacion efectiva entre servicios sanitarios y sociales contribuira a garan-
tizar una atencion integral a las personas con TEA y repercutird en un uso mas efi-
ciente de los recursos.
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SISTEMAS SANITARIOS EQUITATIVOS,
EFECTIVOS Y CON MAS VALOR

Teresa de J. Garcia Barcala® & Cristina Couto Pena?

La salud como principio esencial en la vida de las personas requiere una
atencion integral a lo largo del ciclo vital de las mismas prestada con garantias
de efectividad, equidad, satisfaccion para el paciente y eficiencia. No debe exis-
tir discriminacion alguna por razones o variables ligadas a la persona, por lo
que estas garantias se deben extender a todas de la misma manera, es una
responsabilidad social y sanitaria su cumplimiento y la superacion de las ba-
rreras que puedan impedir el acceso a los servicios sanitarios y, por extension,
lleven a un desajustado seguimiento y cuidado de la salud. En este sentido de-
bemos, las Administraciones, la sociedad, los pacientes y a sus asociaciones
ser agentes activos en la superacion de las barreras existentes para las perso-
nas con necesidades especificas de apoyo como son los trastornos del espec-
tro del autismo, y contribuir al desarrollo de las mencionadas garantias.

RESUMEN

1 Laautora, estudié Derecho en la Universidad de Santiago de Compostela, Master en Intervencidn y Ges-
tion de Servicios Sociales de la Universidad de A Coruiia. Trabaja en diferentes dreas y servicios en la Fe-
deracion Autismo Galicia desde el afio 1997, como voluntaria y desde 1998 como profesional. Actual-
mente desarrolla funciones como responsable del Area de Salud de la entidad. Asimismo es hermana de
una persona con TEA y madre de una persona con sindrome X Fragil.

2 La autora es, Licenciada en Psicologia por la Universidad de Santiago de Compostela. Master en Aten-
cién Temprana y Experta en Terapia Familiar. Actualmente trabaja como asesora técnica en la Federa-
cién Autismo Galicia y es, responsable da Area de Atencién Socio Familiar.
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Introduccion

¢Qué es la salud sino uno de los pilares basicos de nuestra existencia? Cualquier
persona nos puede acercar a su verdadera dimensién cuando le hacemos esa pre-
gunta tan reiterada de “équé es, lo mas importante para ti en la vida?”, la respuesta
suele ser, en su intencién mas reflexiva, “la salud”.

La salud es segundo a OMS (2002) un principio esencial, entendido como un es-
tado completo de bienestar fisico y no solamente la ausencia de enfermedades.

Como derecho es, reconocido en leyes e instrumentos internacionales, naciona-
les y autondmicos. La Convencion internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y su Protocolo Facultativo, aprobados el 13 de diciembre de 2006
por la Asamblea General de las Naciones Unidas, ratificada por Espafia el 3 de mayo
de 2008, recoge en su articulo 25 el reconocimiento al derecho de las personas con
discapacidad a disfrutar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por mo-
tivos de esta situacion, debiendo los Estados parte adoptar las medidas pertinentes
para asegurar su acceso a servicios de salud.

De la interpretacion de la Convencion resultaria la exigencia de que los servicios
sanitarios dispongan de los conocimientos especificos necesarios y que los servicios
estén adaptados a las necesidades de las personas con discapacidad. (Araoz, 2010,
Maremagnum pag. 64).

En el ordenamiento juridico espafol, el reconocimiento del derecho a la protec-
cion de la salud se recoge tanto en la Constitucidn Espafiola del 78 en su articulo 43,
como en el desarrollo legislativo posterior. Asi, en el predmbulo de la Ley 33/2011, del
4 de octubre, general de salud publica se regula la necesidad de organizar adecuada-
mente el sistema sanitario y se establece que los poderes publicos han de asegurar
y mejorar la salud de la poblacion, actual y futura, y se entiende la inversion en salud
como una contribucion decisiva al bienestar social. Y, tal y como recoge el articulo 6.1
de la Ley 33/2011, del 4 de octubre, general de salud publica, esta garantia se realiza
a través de las acciones propuestas para promover la salud y prever los problemas
que afecten a ésta, en condiciones de igualdad para toda la poblacidn, sin que pueda
producirse discriminacion ninguna por razén de nacimiento, origen racial o étnico,
sexo, religion, conviccidn u opinidn, edad, discapacidad, orientacién o identidad se-
xual, enfermedad o cualquiera otra circunstancia personal o social.

Proteccidn de la salud y atencién sanitaria

También conviene hacer referencia a otros instrumentos que desarrollan la pro-
teccion de la salud y atencidn sanitaria, mas concretamente aquella de las personas
con discapacidad y con TEA. He aqui alguno de estos instrumentos: la Estrategia es-
pafiola para los TEA, aprobada en 2015 por el Ministerio de Sanidad, Servicios Socia-
les e Igualdad; la Estrategia europea sobre la discapacidad 2010-2020 y la Estrategia
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espafola sobre la discapacidad 2012-2020 o, en el ambito autondmico, la Estrategia
gallega sobre discapacidad 2015-2020.

Pese a este reconocimiento legal del derecho a la salud y a la atencidn sanitaria
plena e igualitaria para toda la poblacién, su proteccién y desarrollo, y la plena efec-
tividad de ésta desde el punto de vista de la persona con TEA, encuentra aliin muchas
barreras. Barreras que tienen que ver, fundamentalmente, con las dificultades deri-
vadas del trastorno en siy con el ambito sanitario que oferta servicios en distintos ni-
veles para su cuidado.

Las personas con trastorno del espectro del autismo formulan exigencias impor-
tantes para los profesionales y para el conjunto del sistema sanitario, con una fre-
cuencia cada vez mayor si tenemos en cuenta las cifras de prevalencia: 1 caso de TEA
por cada 100 nacimientos segun Autism-Europe Aisbl 2015. Otras estadisticas de re-
ferencia, como la del Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades (CDC)
de los Estados Unidos, en su ultimo informe publicado en 2016 verifica una tasa de
prevalencia del autismo en 1 de cada 68 nacidos.

En relacion con las dificultades asociadas a los TEA que interfieren en su relacidn
con el ambito sanitario, debemos tener en cuenta que estos son trastornos comple-
jos que afectan al desarrollo del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral. Las
personas con autismo pueden presentar dificultades en la comunicacidn y en la inter-
accion con las demas personas, por tener afectadas las habilidades para comunicarse
y para relacionarse. Y, en la mayoria de los casos, esas dificultades le afectan a la ca-
pacidad para anticiparse y para adaptarse a las realidades del entorno, debido a los
patrones restringidos y repetitivos de intereses, comportamientos, e hipo e hiperre-
actividad a los estimulos sensoriales.

En el caso de las personas con TEA, la atencidn sanitaria resulta complicada, ya
que las caracteristicas propias de este tipo de trastorno pueden contribuir a que las
alteraciones de la salud puedan pasar desapercibidas. Pueden ser enmascaradas como
por ejemplo por las dificultades en el procesamiento de estimulos sensoriales, por la
percepcion y respuesta al dolor, y también por las dificultades a |la hora de comunicar
los sintomas.

Respecto a su salud, algunos estudios (Fortuna et al. 2015, 77-84) reflejan que las
personas jovenes con TEA (18-29 afios) presentan mayores tasas de trastornos con-
vulsivos, hipertension, depresién o alergias v, a partir de los 40 afios, aparecen pro-
blemas de estrefiimiento, hiperlipidemia, hipotiroidismo o incontinencia urinaria.
Igualmente, el autismo aparece asociado a condiciones médicas identificables con
una frecuencia entre el 5y 10 %. Las concurrencias mas frecuentes se dan con la epi-
lepsia, el sindrome X Fragil o la esclerosis tuberosa y, en una proporcion no significa-
tiva, con trastornos neurocutaneos, errores del metabolismo e infecciones congéni-
tas (Nieto Vizcaino C. et al. 2008, 149-57).
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Debido a las condiciones inherentes al trastorno, su abordaje y tratamiento re-
sulta complejo, y es necesaria la adaptacién de algunos procedimientos diagndsticos
y consultas a las necesidades individuales de la persona con TEA.

El estudio Pomona Espafia sobre indicadores de salud de las personas con disca-
pacidad intelectual también nos acerca informacion importante, como el hecho de
que un 25 % de las personas con DI presentan dolor bucal y un 18 % no acude al den-
tista, la presencia de altos indices de obesidad (un 30 % frente a un 22 % de la po-
blacién en general) y la alerta de la importante cantidad de mujeres (un 60 %) que
nunca realizaron una mamografia, prueba fundamental para una deteccién precoz
del cancer de mama (Martinez-Leal et al. 2011, 406-414). Esta realidad se puede ex-
trapolar a las mujeres con TEA, que cuentan con un peor estado general de salud ( For-
tuna et al. 2015. 77-84), a lo que hay que sumar la concurrencia de conflictos especi-
ficos relacionados con la salud femenina y con la salud mental.

Concretando el analisis en la salud mental, las dificultades mas habituales son los
trastornos de animo (depresién) y los trastornos de ansiedad (Lever y Geurts, 2016;
Happé y Charlton, 211; Stuart-Hamilton et a al., 2009) y, con una frecuencia alta, los
trastornos de alimentacion, catatonia etc.

También hace falta prestar atencién y hacer un seguimiento de los posibles pro-
blemas derivados de la sobremedicacion, como los efectos secundarios tanto a nivel
fisioldgico (aparato digestivo) como neurolégico (bloqueo, lapsus, inestabilidad) que
no fueron suficientemente estudiados (Povey et a al., 2011). De ahi la importancia de
realizar un seguimiento permanente, sistematico y frecuente a través del sistema sa-
nitario que tenga en cuenta la especificidad de los TEA.

Intervenciones especializadas en el trastorno del espectro del autismo

Para abordar la especificidad de la que hablamos, hace falta tener presente que
el trastorno del espectro del autismo requiere una intervencién especializada. Ade-
mas del papel fundamental de los sanitarios en la deteccidn, diagndstico, evaluacion
etioldgica y asesoramiento genético, va a tener un papel fundamental la atencién mé-
dica longitudinal del paciente con TEA, que debe ser ademas un apoyo para las fami-
lias a través de la informacién y del asesoramiento sobre la salud del paciente.

Por lo que se refiere a la atencidn especializada a estos pacientes, esta debe com-
binar la alta capacitacidn de la especialidad que ya tienen los profesionales con un
conocimiento mas detallado de la especificidad del paciente que permita la preven-
cion y la promocion de la salud, asi como la deteccidn de enfermedades y el conoci-
miento de las técnicas mas adecuadas para su atencion.

Estas dificultades asociadas a los TEA se ven incrementadas, directa o indirecta-
mente, a todos los niveles de su vida, y mas concretamente en el caso de la salud,
cuando a ellas se suman las barreras que, para su cuidado y proteccion, se asocian al
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ambito sanitario, tanto en la prestacidn de los servicios sanitarios como en el espacio
fisico en el que se ofrecen.

Debemos tener en cuenta que el sistema sanitario esta disefiado para atender a
la poblacidn en general y que se articula a través de procesos, en la mayoria de los
casos, excesivamente rigidos que no se adaptan a las necesidades de los pacientes
con necesidades especiales de apoyo para recibir asistencia.

Estos pacientes van a requerir en la atencion sanitaria una individualizacidn que
sea garantia de la superacién de sus dificultades especificas y, en consecuencia, ga-
rantia de una prestacion eficaz que cumpla con el verdadero objetivo de ésta, que es
el cuidado efectivo de la salud del paciente en todos los niveles de atencidén y en toda
la extensién del concepto, tal como lo define la OMS.

Algunas de las barreras que el paciente con TEA encuentra en el ambito sanitario
son las siguientes:

En el tocante a la atencion sanitaria, hay que destacar una serie de necesidades no
cubiertas (Martinez-Leal R., et al. 2011, 406) que se generalizarian a las personas con
discapacidad intelectual, tales como el “asombramiento del diagnéstico, las enfer-
medades fisicas son interpretadas como parte de la DI”. Y esto ocurre también en el
caso de las personas con TEA, en las que un comportamiento problematico se puede
interpretar como un problema de conducta inherente al trastorno, cuando puede ser
el sintoma principal o Unico de una condicién médica subyacente.

Una de las peores consecuencias que tiene que ver con el seguimiento y con el cui-
dado de la salud es que la persona con TEA suele hacer un menor uso de los sistemas
sanitarios que el resto de la poblacidn a consecuencia de las dificultades que en-
cuentran (Belinchén Carmona M., et al. 2015, 48), y llegan incluso a renunciar a de-
terminados tipos de asistencia, como pueden ser las revisiones ginecoldgicas. Y este
menor uso se detecta sobre todo en la atencidn primaria, donde ademas existe un
mayor desconocimiento por parte de los facultativos sobre los TEA y sus necesidades
especificas. Por otra parte se detecta una infantilizacion de los servicios; es decir, la
falta de conciencia de que este paciente va a necesitar atencion especifica para el cui-
dado de su salud a lo largo de toda la vida, no sélo en la edad comprendida en la aten-
ciéon pedidtrica.

Pero el desconocimiento sobre las necesidades especificas del paciente con TEA
se extiende de forma generalizada a todo el personal sanitario que, a pesar de que
esta altamente cualificado con niveles importantes de experiencia y actitudes habi-
tualmente positivas, carece de formacion suficiente en aspectos relacionados con la
comunicacion con el paciente, especialmente con aquellos que tienen dificultades re-
lacionadas con la comunicacién, comprensidn o habilidades sociales, como es el pa-
ciente con TEA.

En lo tocante al entorno, los espacios sanitarios pueden estar saturados de inter-
ferencias, como ruido visual o sonoro y salas de espera llenas de personas, sefales que
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el paciente puede interpretar de forma errénea y que pueden dar lugar a problemas
de conducta que dificultaran la atencidon a todos los niveles.

Propuestas de avance y de accesibilidad al sistema sanitario

Para entidades como la Federacién Autismo Galicia, en coordinacion con sus aso-
ciaciones que desarrollan programas especificos para facilitar el acceso al sistema sa-
nitario y mejorar la salud de sus usuarios, nos formulamos desarrollar propuestas de
avance y superacion de las barreras detalladas. Este trabajo se canaliza a través de
una comision de trabajo constituida inicialmente por 6 asociaciones con incidencia
en las cuatro provincias gallegas, a saber: Aspanaes, Asperga, Capaces Lugo, Trascos,
Autismo Vigo y Fundaciéon Menela.

Estas propuestas cuentan con el apoyo y con la colaboracién del Servicio Gallego
de Salud, tanto a través de su administracion como de hospitales, centros de salud y
profesionales altamente sensibles y concienciados con las necesidades formuladas. Al-
gunas de estas propuestas son:

— Tarjeta doble A: “Atencidn y Acompafamiento” para una atencion preferente
y para el acompafamiento continuo de la familia o de los cuidadores en los
procesos sanitarios.

— Guias y monografias: “Protocolo de atencidn sanitaria para pacientes con
TEA”; “Consejos para la atencion sanitaria a los pacientes con TEA”, “Decalogo
para la atencidn sanitaria a pacientes con TEA”, “Protocolo de uso de la tarjeta

n o«

doble A para familias”, “La tarjeta doble A, informacion para sanitarios”.

— Accesibilidad cognitiva de los espacios sanitarios: adaptacién de la sefializa-
cion y de los paneles de informacion grafica de hospitales y centros de salud
de la red del Sergas, mediante sistemas alternativos de comunicacion y picto-
gramas.

— Protocolos: elaboracion y desarrollo, en colaboracion con los érganos de ges-
tion y con los profesionales sanitarios, de un protocolo para la recepcidny la
atencién del paciente con TEA en el ambito de determinadas areas de gestion
integrada del Sergas (Santiago de Compostela).

En este protocolo se recogen medidas como la incorporacion de la alerta doble
A en los sistemas informaticos clinicos, la designacién de profesionales de aten-
cién preferente para el paciente con TEA en determinadas especialidades (Neu-
rologia, Ginecologia), la incorporacién de una ficha de informacién allegada
por la familia, informacidn clinica informatizada, formacidn de profesionales sa-
nitarios del area y formacién de familias y profesionales de asociacién por parte
de los sanitarios.
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— Formacion especializada de profesionales sanitarios: a través de los canales
institucionales del Sergas y de informacion a los profesionales sanitarios.

— Difusidn y divulgacidn: participacidon en congresos, jornadas y presencia en
las redes sociales.

— Consejo Asesor de Pacientes: participacion en el Consejo Asesor de Pacien-
tes, constituido por el Servicio Gallego de Salud, para integrar a las asociacio-
nes de pacientes de la comunidad.

— Estudios: desarrollo de estudios sobre la salud y la atencidn sanitaria a perso-
nas con TEA, con la participacidn de las familias y de las asociaciones.

Todos estos programas promueven un modelo de trabajo participativo, conectado
y eficiente entre pacientes, asociaciones y el Servicio Gallego de Salud, con el objetivo
de conseguir un sistema ejemplar en su prestacion y atencion.
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SALUD Y BUENAS PRACTICAS EN LAS PERSONAS CON TEA

Cipriano Luis Jiménez Casas?, Pilar Pardo Cambra?, Berta Meijide
Rico3, Antia Fernandez Castro* y Ana Fernandez Araujo®

En el amplio espectro de las personas con trastorno del espectro del au-
tismo, cada caso es diferente y por eso las necesidades individuales son muy he-
terogéneas. En estas condiciones, ¢ COmo se pueden acercar los pacientes con
autismo a nuestro sistema gallego de salud? El lema del Dia Mundial de la Con-
cienciacion del Autismo 2017 es “Rompamos juntos barreras por el autismo.
Hagamos una sociedad mds accesible”; es decir, ponen en evidencia la necesi-
dad de dar a conocer este trastorno en sus multiples y diversas manifestacio-
nes y de afrontarlo en el propio sistema sanitario. La informacion, formacion y
sensibilizacion de las familias, de los profesionales sanitarios y de los trabaja-
dores de atencion directa es importante, ya que son ellos los que tienen que va-
lorar e interpretar sintomas como la angustia o el dolor.

RESUMEN

El autor es médico por la USC, psiquiatra por la UCM y psicoanalista. Director general de la Fundacion
Menela. Vicepresidente de Autismo Galicia. Vocal de la Fundacion Tutelar Salvora. Autor de 13 libros y
colaborador en 23. Publicé mds de 200 articulos cientificos y culturales en diferentes revistas gallegas,
espafiolas y europeas. Director de la revista Maremagnum. Relator y conferenciante en congresos na-
cionales e internacionales.

La autora es psicéloga. Especialidad Psicologia Escolar e Infantil, en la USC. Directora del Centro de Dia
y Residencial Castro Navas-Fundacién Menela (FM) para personas adultas con TEA. Psicéloga del Servi-
cio de Atencion Temprana. Diagnostico, valoracidn y orientacién en el Colegio Menela (FM). Relatora en
congresos y jornadas. Formadora en la USC y en la UNED. Seminarios del Servicio Gallego de Salud y
Mestrado en Atencion Temprana, en la USC. Publicaciones en la revista Maremagnum.
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profesional. Mdster de Necesidades Especiales de Apoyo y Atencién Temprana y Logopedia. Master, cur-
sos y seminarios, en UDC, USC. UDV, Ceforem y Ceip. Relatora en congresos, jornadas y seminarios nacio-
nales y locales sobre autismo con conferencias o paneles. Publicaciones en Maremagnum.
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Introduccion

La alta prevalencia del trastorno del espectro del autismo y los cambios en los
criterios diagndsticos de la American Psychiatric Association (DSM-5) impulsaron
el debate sobre el autismo y sus necesidades de cara a replantear los centros y los
servicios.

Sea cual sea la naturaleza y la gravedad de su trastorno, la persona con autismo
debe ser reconocida como portadora de una historia personal Unica y de una vida psi-
quica especifica, por mucho que esta aparezca gravemente desorganizada durante el
examen. Hay que considerar a esta persona como un sujeto capaz, en funcion de ofre-
cerle aquello que necesite para que tenga una vida social, cuya naturaleza e impor-
tancia es preciso reconocer. Sin embargo, las formas de relacionarse de la persona
con autismo a lo largo de su ciclo vital pueden provocarle, en multitud de circuns-
tancias, descompensacion y sufrimiento, sentimientos a los que les tiene que hacer
frente y que siempre son susceptibles de resolver, mejorar o reconducir, a través de
las ayudas que en cada momento puedan precisar.

La persona con autismo esta en unas condiciones de serias dificultades a la hora
de acercarse a la complejidad del sistema sanitario. Las dificultades de comunicacion,
tanto de expresidn como de comprension, haran que sintomas como la ansiedad o el
dolor necesiten casi siempre de una interpretacion y de la busca de su origen por
parte de la familia, de los monitores o de los educadores. Por otra parte, a la persona
con autismo no le resulta facil actuar con autonomia y comprender el ambito donde
se encuentra en cada momento para realizar las consultas médicas, determinadas
pruebas, exdmenes, tratamientos u operaciones.

Ansiedad en las personas con autismo

Estudios recientes sobre la ansiedad y el trastorno del espectro del autismo cons-
tatan que la ansiedad puede estar presente en un 39,6 % de los casos de personas con
autismo, la fobia especifica en un 29,8 %, el trastorno obsesivo compulsivo en un 17,4
%y el trastorno de ansiedad social en el 16,6 %. Por otra parte, otros factores que con-

4 La autora es psicéloga por la UPS. Habilitada como psicéloga sanitaria. Mdster en Direccién de Recursos
Humanos. Premio Mejor Proyecto Fin de Master y Certificado de Aptitud Pedagdgica (Universidad Al-
fonso X El Sabio, Madrid). Agente de empleo en el Centro de Dia y Residencial Castro Navas (FM). Psi-
cologa del Proyecto Hombre Galicia. Publicaciones en Autismo Galicia y Maremagnum. Relatora en jor-
nadas, seminarios y encuentros sobre autismo.

5 Laautora es diplomada en Enfermeria. Trabajo en el Servicio de Quiréfano del Hospital Povisa de Vigo,
2007. En el Servicio Gallego de Salud, de la Conselleria de Sanidade de la Xunta de Galicia (Sergas), es-
tuvo en los Servicios de Atencion Primaria y Quiréfano, en el periodo 2008-2010. Responsable del Ser-
vicio de Enfermeria del Centro de Dia y Residencial Castro Navas-Fundacion Menela en 2010 y desde
2011, donde continta actualmente.
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viene tener en cuenta, como la edad, los diferentes tipos de TEA, el coeficiente inte-
lectual (Cl), asi como la propia evaluacion de la ansiedad (a través de cuestionarios o
de entrevistas), influirdn en el tipo y/o en la gravedad del trastorno de ansiedad. Como
por ejemplo, en las personas con uno bajo coeficiente intelectual, la ansiedad aparece
con mayor frecuencia, lo mismo que acontece en el trastorno de la ansiedad social.
La cuestion que se formula es un buen diagndstico de este sintoma en personas que,
por sus dificultades, carecen de un lenguaje que les permita expresar sus sentimien-
tos y las dificultades para identificar y/o expresar que es lo que los esta agobiando. El
estrés y la ansiedad surgen de manera muy diferente a través de alteraciones fisicas
(dolores de cabeza, estomago, taquicardia, sudores...) y psicoldgicas. La respuesta a
este tipo de situaciones son los comportamientos y conductas repetitivas que obser-
vamos con frecuencia en las personas con autismo.

Tal como habia sido observado por Kanner (1943) y Asperger (1944), la ansiedad
aparece reflejada en sus observaciones clinicas que constatan la presencia de mie-
dos a los animales, a los médicos, a los triciclos, bocinas etc. En las personas con au-
tismo, los cambios de ambiente o de rutina les provocan accesos de ansiedad a veces
incontrolables. El temor a la novedad y a lo desconocido es también fuente de alte-
racién y provocador de ansiedad. La persona con autismo es mds vulnerable a pade-
cer ansiedad por la mala interpretacién que puede hacer de las amenazas y la antici-
pacion a éstas, ya que las reciben como reales. Estas alteraciones ansiosas también se
presentan en los nifios y niflas normales, y por los mismos motivos; como por ejem-
plo, la separacién de sus padres cuando tienen que ir a la escuela, la de un campa-
mento de verano o bien de vacaciones, asi como los problemas que surgen con los de-
beres escolares y también con su relacién con los maestros o con los companieros.
Situaciones todas ellas cargadas de una mayor intensidad en el caso de las personas
con autismo.

El debate, tal como apunta Domingo Garcia Villamisar (Maremagnum, 2015), es-
taria centrado en la ansiedad, el sintoma central en las personas con autismo. La dis-
cusion es si la ansiedad forma parte del propio trastorno o si, por el contrario, es un
trastorno susceptible de comorbilidad. Incluso cabria pensar si el autismo y la ansie-
dad comparten mecanismos etioldgicos similares.

Evaluar clinicamente la comorbilidad en general, y la ansiedad en particular, en el
autismo continda siendo un tema complejo. La informacién ofrecida polos padres o
cuidadores continda siendo, a dia de hoy, extremadamente valiosa (Paula Pérez,
2013). Otra cuestion seria la ansiedad generalizada que, de acuerdo con el DSM-5, se
caracteriza por la presencia de una ansiedad y preocupacion excesivas dificiles de con-
trolar y que estd presente en la mayoria de las situaciones en que se encuentra la per-
sona con autismo.

La ansiedad, como también acontece con el dolor, constituyen los dos ejes cen-
trales del autismo. Con toda probabilidad, la frecuencia con que se manifiesta la an-
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siedad en la poblacidn en general puede esconder su prevalencia en el autismo, donde
lo que nos llama la atencién es un comportamiento que percibimos como extrava-
gante, raro o incoherente.

Por otra parte, la ansiedad en la persona con autismo puede ocultar el diagndstico,
complicando la aproximacion terapéutica o tergiversando la propia comprension del
trastorno. El estudio clinico de la ansiedad nos puede proporcionar el porqué de mu-
chas alteraciones de conducta de las personas con autismo que, de otro modo, per-
manecerian ocultas. La ansiedad modula el autismo y su proyeccién como individuo.
A cuyo objeto, se hace necesaria comprenderla y posteriormente tratarla, en la me-
dida en que resta calidad de vida, genera sufrimiento y afecta las manifestaciones de
las actividades de la vida diaria.

El dolor en las personas con autismo

Desde el afio 2013, la Asociacion Nuevo Horizone (La Rozas de Madrid) y la Fun-
dacion Menela (Vigo-Galicia), coordinadas por el Centro Espafiol del Autismo, estamos
desarrollando el proyecto Educacién de Adultos (personas adultas con trastorno del
espectro del autismo), a través de una serie de iniciativas, que fueron realizadas en di-
ferentes programas: Promocion y desarrollo integral de personas adultas con autismo
(2013/14), Programa de intervencion a cara descubierta a la calidad de vida y al bien-
estar (2014/15), Programa de orientacidén y preparacidén a la insercién laboral
(2015/16) v, en la actualidad vy, desde el afio 2016, Programa para la rehabilitacion
cognitiva y socio-emocional de educacién para la salud en personas adultas con au-
tismo, en que se incide en la identificacion objetiva del dolor y del sufrimiento.

El dolor, definido como una experiencia emocional o sensorial de displacer aso-
ciado a un dafio tisular presente o potencial, o descrito en términos de tal dafo (La-
than & Davis, 1994), puede afectar de forma muy negativa a las personas con autismo
y con discapacidad intelectual, ya que interfiere en su habilidad funcional, en su sta-
tus emocional, en sus habilidades para el trabajo y en sus relaciones interpersonales
y sociales. Esta problematica, ademas, supone que los pacientes acudirdn con mas
frecuencia a los centros de salud, con el consiguiente incremento sanitario (Garcia Vi-
llamisar).

En la mayoria de las enfermedades, el dolor forma parte de esa triada médica
(calor, rubor y dolor). El reconocimiento del dolor seria una de las claves para valorar
la intensidad del sufrimiento, asi como el tipo de enfermedad, a través de su locali-
zacion.

Son frecuentes las respuestas irregulares a los estimulos dolorosos en las perso-
nas con autismo, y esto se refleja con una menor sensibilidad (hiposensibilidad) o de
forma hipersensible (hiper o hiporreactividad) a los estimulos sensoriales y al interés
insolito por aspectos sensoriales del ambito que las rodea. Como por ejemplo, mues-
tran indiferencia aparente al dolor y a la temperatura, respuestas adversas a sonidos
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o texturas especificas, olor y palpacion excesiva de objetos, fascinacion visual por las
luces o por el movimiento...

El dolor es un signo, la integracidon de una serie de percepciones fisicas que ad-
vierten a la persona del riesgo de dafio fisico o de que este dafio ya acontecié. Ade-
mas de la experiencia fisica, esa percepcidn se acompafia de una serie de elementos
emocionales que pueden hacer variar la respuesta de cada uno ante experiencias do-
lorosas similares. Es decir, que el dolor es una experiencia sensitiva y emocional des-
agradable, asociada a una lesidn presente o posible. El dolor puede ser agudo o cro-
nico. El dolor agudo refleja una lesiéon que activa mecanismos inmediatos de
proteccion y tiene el sentido de protegernos. Ahora bien, el dolor crénico simple-
mente carece de sentido, es la experiencia persistente a largo del tiempo del resultado
de una lesién o de mecanismos fisioldgicos que se alteraron como consecuencia de
una lesién.

Enfermedades como traumatismos, gripe, epilepsia, obesidad, diabetes, hiper-
tension, dislipemias, enfermedades inmunitarias, trastornos gastrointestinales etc.
suelen afectar a las personas adultas con autismo, que estdan mas expuestas al dolor
y al sufrimiento. Ademas, éstas tienen muchas dificultades para dar a conocer lo que
sienten, por lo cual es posible que pasen mucho tiempo sufriendo sin que las fami-
lias y sus terapeutas se den cuenta. El dolor parece ser un ejemplo tipico de la hipo-
sensibilidad. Un porcentaje superior al 70 % de las personas con autismo presentan
con mucha frecuencia estereotipias y autolesiones, lo que lleva a sospechar que tie-
nen una baja sensibilidad al dolor.

é¢COmo se percibe el dolor? Es una percepcion compleja, de ahi que diese paso a
una especialidad médica dentro de la Neurologia o de la Anestesiologia, que es la Al-
gologia o la Medicina del Dolor. Los receptores encargados de percibir el dolor y de
transmitirlo para activar los mecanismos de proteccidn (térmicos, mecanicos o mix-
tos) dan paso a la proteccion inmediata que provoca la retirada del cuerpo expuesto
al estimulo doloroso. A continuacidn, se produce la alerta general y la localizacién a
través de respuestas cardiovasculares y bioquimicas en un mecanismo de huida, se-
guidas de cambios de conducta, con respuestas emocionales y del comportamiento
que acompanian las respuestas dolorosas, para concluir en el proceso analgésico que
el cuerpo genera de cara a producir el alivio del dolor.

¢Qué alteraciones observamos en los nifios con TEA respecto del dolor? El punto
preocupante es la hiposensibilidad al dolor, lo que no implica que no les duela, lite-
ralmente significa que les duele menos vy, en el caso de los TEA, les duele diferente y,
por lo tanto, no conseguimos entender su dolor totalmente, como tantos otros as-
pectos relacionados con este trastorno. En este caso, las personas con autismo tienen
dificultades para expresar lo que sienten y tienen también limitaciones para entender
las expresiones del dolor y los posibles mecanismos en la percepcion (especialmente
bioquimicos).
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En este “doler diferente” de las personas con autismo, es importante que los cui-
dadores/monitores de atencidn directa sean capaces de reconocer el dolor. La activi-
dad facial o las variaciones en la expresion facial, asi como los cambios de comporta-
miento, se presentan como los indicadores mds importantes para juzgar el dolor en
las personas con autismo. Se habla mucho del exceso de opioides en los TEA, como
causa de la hiposensibilidad al dolor, pero esto no esta demostrado en la totalidad de
los casos estudiados. Cierto tipo de estudios también vinculan el autismo con una
molécula del dolor llamado TRPV1,un receptor que se pone en marcha en nuestro
organismo cuando se ingiere algo picante o algo muy caliente. Sin embargo, lo mas
problematico es que el dolor no sea reconocido y que la persona con autismo, en este
caso, pueda quedar sin tratamiento (Carlos E. Orellana Ayala).

Evaluar el dolor en las personas con autismo y discapacidad intelectual asociada
es un auténtico desafio, al no poder manifestar, tal como acabamos de indicar, donde
les duele, asi como la intensidad de ese dolor. A pesar de las muchas enfermedades
que pueda presentar la persona con autismo, la prevalencia del dolor no esta esta-
blecida, debido a que su reconocimiento es dificil, dado que la persona con autismo
presenta una mayor incidencia de problemas psiquiatricos comérbidos —ansiedad,
depresidn, trastorno bipolar o trastorno obsesivo compulsivo etc.,— que la poblacion
general.

é¢COmo se identifica el dolor? La Asociacidn Nuevo Horizonte y Fundacién Menela
tienen como uno de sus objetivos mejorar la calidad de vida de las personas adultas
con autismo, por lo que el proyecto de la identificacion del dolor y del sufrimiento, en
el programa anteriormente nombrado de rehabilitacidn cognitiva y socioemocional en
fase de desarrollo, nos parece de maximo interés cara a incrementar la calidad de
vida de las personas adultas con autismo en relacidn con la salud, y a través de un
programa educativo.

El problema es, pues, poder identificar el dolor en esta poblacién, por la falta de
instrumentos idéneos para tal identificacion y diagndstico.

Buenas practicas en salud en la Fundaciéon Menela

1. Servicios DE DIAGNGSTICO Y ATENCION TEMPRANA Y CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL
MENELA

En los servicios de salud, son necesarios los apoyos personales, fisicos, verbales,
y sobre todo visuales, que les proporcionen a las personas con TEA la comprension del
ambito que los rodea, con el fin de disminuir la ansiedad que éste les produce. Si una
persona con sindrome de Down presenta la cara amable de la discapacidad, el au-
tismo ilustra esa parte desconocida que nadie entiende y con la que resulta dificil sin-
tonizar (F. Fernandez, de la Fundacién Autismo Murcia). La estimulacién sensorial del
ambito que rodea a las personas con autismo puede producirles rechazo, mala inter-
pretacion o dolor, lo que se manifiesta a través de un trastorno de conducta. La per-

164



Cipriano Luis Jiménez Casas y Cols.

sona con autismo nos estd manifestando: iCompréndeme! No me atribuyas tantas
intenciones, soy mucho mas sencillo que todo eso... Dime las cosas claras, de forma
que las comprenda.

Hay que tener siempre presentes las carencias que las tres teorias cognitivas tra-
tan de explicarnos alrededor de la complejidad del autismo: débil “coherencia central”,
falta de la “teoria de la mente” y dificultades en la “funcidn ejecutiva”. Es decir, las per-
sonas con autismo quedan en el detalle, no ven el global de lo que tienen presente,
intuyen poco de la actividad que surge y del pensamiento del otro y, por supuesto, ne-
cesitan que les descodifiquemos las tareas en secuencias, escuchandolos y obser-
vandolos, a través de la palabra o de los propios gestos y/o comportamientos. Tam-
bién les podemos ayudar con apoyos visuales (pictogramas), con programas de
desensibilizacion, con objetos y con indicaciones de los pasos que suponen una visita
médica.

En el CEE Menela, se realizan y se utilizan agendas que recogen la secuencia de la
consulta odontoldgica de la Unidad de Pacientes con Necesidades Especiales de la Fa-
cultad de Medicina y Odontologia de la Universidad de Santiago de Compostela, asi
como de otras especialidades de atencidn sanitaria (consultar en este n.2 21 de Ma-
remagnum, el articulo de Crespo Garcia, R.; Bernal Fernandez, R. y Eiroa Santos, S.: “El
derecho a la salud oral: proyecto para facilitar el acceso a la consulta odontoldgica la
personas adultas con trastorno del espectro del autismo”).

Experiencias ya reconocidas en este campo son el programa AMI-TEA (atencidn
médica integral), del Hospital Gregorio Marafién (Madrid), que tuvimos la ocasion de
conocer en el Congreso Repensar el Autismo, organizado por Fundacion Menela (Vigo,
2011), o el programa Doctor TEA, en el Hospital Puerta de Hierro en Majadahonda
(Madrid).

En los hospitales clinicos de la USC, de A Corufia y de Vigo, se estdn realizando, en
colaboracién con la Subdireccidn Xeral de Atencién ao Cidadan e Calidade do Servizo
Galego de Saude da Conselleria de Sanidade (Xunta de Galicia), programas en el pro-
ceso de accesibilidad a la salud de las personas con autismo en Galicia, en los cuales
colabora la Federacion Autismo Galicia y sus asociaciones.

A las dificultades en la comunicacidn, tanto para expresar sus enfermedades, in-
tensidad y localizacién, como para responder las preguntas, cooperar en las explora-
ciones, pruebas etc., hay que afiadir las alteraciones en las relaciones sociales (mé-
dico-paciente) o la adaptacion a determinadas intervenciones, a las que se afiaden
alteraciones sensoriales, perceptivas, inflexibilidad cognitiva y de conducta, y la an-
siedad, como determinantes en una atencion sanitaria lo menos cruenta posible. A
todas estas caracteristicas, como sucede en cualquier otro paciente, hay que sumarle
el desconocimiento de su historia clinica en relacién con la importancia de sus expe-
riencias infantiles, que suelen dejar una marca a veces considerable. A los pacientes
con TEA en la consulta clinica no es aconsejable mentirles ni omitir nada que impli-
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que una molestia o dolor, con el objetivo de conseguir su confianza para proximas in-
tervenciones (p. €j., extracciones sanguineas, vacunas etc.). Esto supone un trabajo in-
dividualizado, adaptado a las caracteristicas y a las necesidades de cada persona, an-
ticipando y facilitando lo que habia podido ocurrir en cada momento. Es fundamental
emplear un lenguaje claro y comprensible, programas de desensibilizacion, una se-
cuencia de los pasos que suponen una visita médica etc. Esta labor se va realizando
en el proceso diario de enfermeria, con la toma de la tensidn arterial y de la tempe-
ratura, pequefias curas diarias etc.

Estas estrategias de intervencion consiguen disminuir la ansiedad y, por lo tanto,
también las posibles alteraciones de conducta que puedan acontecer.

2. CeNTRO DE DiA Y RESIDENCIAL CASTRO NAVAS

En el Centro de Dia y Residencial Castro Navas se constata que cierto tipo de pa-
tologias pueden pasar inadvertidas o ser detectadas cuando la situacion se vuelve
mas grave. Sucede, por ejemplo, en determinadas fracturas o heridas, fiebre sin cau-
sas aparentes, infecciones que se complican etc.

Dadas las caracteristicas de las personas con autismo, se hace necesario hacer re-
visiones periddicas con la ficha de informacién de la consulta donde conste la infor-
macion complementaria a la historia clinica e indicar, como por ejemplo, las habili-
dades comunicativas, la conducta, las alergias, los tratamientos, las enfermedades
asociadas, la tolerancia al dolor, el estado animico, la epilepsia, el perfil sensorial... y,
por supuesto, tener un profesional de referencia de cara a eliminar las barreras que
dificulten una atencidn de calidad a los pacientes con autismo.

Los problemas médicos identificados en Castro Navas que se presentan con mayor
frecuencia son de tipo neuroldgico (epilepsia), digestivo (estrefiimiento, diarrea,
dolor...), dermatoldgico (autolesiones, eccemas...), nutricional (ingestiones inade-
cuadas, intolerancias, pica...), hormonal (alteraciones del ciclo menstrual, sindrome
premenstrual...), endocrinolégico (colesterol), odontoldgico, ortotraumatico, altera-
ciones del suefio, alteraciones secundarias por medicacién crdnica, alergias, oftal-
moldgicas... A este tipo de problemas hay que afiadir los trastornos asociados, como
son la discapacidad intelectual, la epilepsia, el TDAH, trastornos psiquiatricos (ansie-
dad, depresion, TOC...).

El comportamiento de las personas con TEA puede ser tan desconcertante que,
cuando pensamos que estd bien, como por ejemplo una diminucién de su actividad,
rutina u obsesion resulta que se puede traducir o ser el efecto de una enfermedad
grave. También es importante hacer un diagndstico diferencial a nivel orgénico de la
persona con autismo, evaluando las descompensaciones y las conductas relaciona-
das con este diagndstico.
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Otra cuestion no menos importante es el envejecimiento de la poblacién con TEA,
cada dia mds notorio. En la medida en que se van haciendo mayores, los problemas
de salud o sociosanitarios son mas patentes, mas frecuentes y mas graves, dato que
comprobamos en los centros de personas adultas con TEA. A cuyo objeto, se hace ne-
cesaria la prevencion de muchas de las enfermedades en este colectivo de pacientes
y para eso hay que conseguir que tengan unos habitos de vida saludables —control en
la dieta, evitar la ingestidn de substancias no comestibles, actividad fisica (gimnasia
adaptada, senderismo, piscina etc.—

El Centro de Dia y Residencial Castro Navas-Fundacion Menela para personas adul-
tas con autismo participd estos uUltimos afos en diferentes proyectos sobre la salud
(programas de prevencion, sensibilizacion y promocidn de la salud, fisioterapia, odon-
tologia o accesibilidad cognitiva para personas con autismo) y en el programa Educa-
cién de adultos con TEA (identificacidn objetiva del dolor y del sufrimiento), asi como
en cursos y conferencias con especialistas en psiquiatria (medicacion en personas con
autismo), genética, accidentes y contencidn (crisis epilépticas, caidas, quemaduras, in-
toxicaciones, primeras ayudas...) o sexualidad.

El Servicio de Enfermeria en Castro Navas, con dos profesionales al frente, es hoy
un lugar clave en el cuidado, preservacion, clasificacion y distribucion de las medici-
nas, y también en las curas y controles que prescriben los médicos de los centros de
salud. El programa formativo de Fundacidn Menela, a través de los encuentros con las
familias y de las sesiones formativas dirigidas a las familias y profesionales del TEA, sa-
nitarios y del ambito educativo, incluyo, entre otros temas, la salud desde diferentes
aspectos: utilizacion de la tarjeta sanitaria doble AA, acompafamiento a visitas mé-
dicas, designacidon de médicos de referencia, protocolos de urgencia, habitos alimen-
tarios... Todo esto refleja la importancia de la problemdtica de los servicios y de la
atencidn sociosanitaria en las personas con autismo, en estos ultimos decenios.
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CAMBIO DE PAPELES EN LA FUNCION SOCIAL DEL MEDICO
(Reflexiones sobre una peripecia)

Manuel Sanchez Salorio?!

Catedratico de Oftalmologia de la Universidad de Santiago de Compostela

Vamos a reflexionar sobre una peripecia. De algo que puede designarse como pe-
ripecia en el sentido mas literal de la palabra. El término peripeteia (del griego
TEPUMETELQ), aparece en la Poetica de Aristoteles y llega hasta nosotros a través del
lenguaje propio de la dramaturgia. Todavia hoy en el Diccionario de la RAE en su pri-

1 Titulos académicos: Licenciado en Medicina y Cirugia. Facultad de Medicina de la Universidad de San-
tiago de Compostela, 1953. Premio Extraordinario de Licenciatura, 1953. Premio Nacional Fin de Ca-
rrera, 1953. Premio Extraordinario del Doctorado, 1955. Profesor Adjunto de Oftalmologia en la Facul-
tad de Medicina de la USC, 1959. Catedrético Numerario de Oftalmologia de la USC (1963). Director de
la Escuela Profesional de Oftalmologia de la Facultad de Medicina de la USC, 1965. Vicedecano de la Fa-
cultad de Medicina de la USC, 1968. Vicerrector de la USC, 1978.

Cargos asistenciales: Jefe de Servicio de Oftalmologia del Complejo Hospitalario Universitario de Santiago
de Compostela. Director Ejecutivo del Instituto Gallego de Oftalmologia. Director del Centro Oftalmo-
légico “Sanchez Salorio”. Santiago de Compostela.

Cargos de representacion profesional: Presidente de la Sociedad Oftalmoldgica de Galicia, 1960. Presi-
dente de la Comision Nacional de Oftalmologia, 1975 y miembro del Consejo Nacional de Especialida-
des Médicas. Miembro de la Real Academia de Medicina y Cirugia de Galicia desde 1981. Vicepresidente
de la Sociedad Espafiola de Oftalmologia (1987-1991). Presidente de la Sociedad Espafiola de Oftalmo-
logia (1991-1995). Representante de Espafia en la E.U.P.O. (European University Profesor in Ophthal-
mology). Representante de Espafia en el E.B.O. (European Board of Ophthalmology).

Actividad docente: Responsable de la docencia de la oftalmologia en la Licenciatura de Medicina desde
1963. Director o coordinador de programas del Doctorado (1965 - 1998). Responsable de la formacion
de 182 especialistas en Oftalmologia. Fundador y Director del Seminario de Oftalmologia. Fundador y
Director de la Revista Studium Ophthalmologicum.

Actividad investigadora: Autor o coautor de mas de 320 trabajos en publicaciones cientificas naciona-
les o extranjeras. Director o codirector de 58 Tesis Doctorales. Participacion en 18 Proyectos de Investi-
gacion Financiados. Coordinador de la Red Tematica de Investigacion Cooperativa en Oftalmologia. Ins-
tituto de Salud Carlos Ill.
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mera acepcion el término se relaciona con el mundo del teatro significando “mudanza
repentina de situacion o accidente imprevisto que cambia el estado de las cosas”.

Vamos a reflexionar sobre aquella peripecia a través de la cual cambia el papel
del médico en la sociedad y mas particularmente el modo y el medio en que se en-
cuentra y relaciona con el enfermo. Vamos a recorrer el camino que va desde “la isla
desierta” idealizada por la llamada “medicina liberal” hasta el cada vez mas complejo
entramado institucional en el que se ejerce la “medicina gestionada”.

Y para analizar estos cambios vamos a utilizar el instrumento —el método— que Ar-
nold Toynbee empled para explicar el auge y la decadencia de todas las civilizaciones
que en el mundo han sido. La dialéctica entre el Reto y la Respuesta. De antemano ad-
mito que muchos de ustedes consideren este enfoque como excesivamente “cultu-
ralista” pero a los que asi objeten les advertiré que aunque una perspectiva cultural
no permita explicar y resolver las cuestiones concretas es la Unica que nos permite co-
nocer los términos en los que las cuestiones deben ser planteadas. El esquema es el
siguiente: cuando se produce un cambio histérico —social, econdmico o tecnolégico—
se produce una incitacién a la que tanto la sociedad como los individuos tienen que
responder. Los que aciertan a dar la respuesta adecuada pasan a ocupar una situacion
de protagonismo y predominio social, cultural y econémico. Nada tiene mas éxito que
el propio éxito.

Pero suele acontecer que quienes han sido capaces de dar respuesta exitosa a un
determinado reto fracasen al tener que responder a un nuevo cambio. Y eso ocurre
asi porque con el éxito se produce la “idolizacion” de la respuesta. La respuesta exi-
tosa se convierte en un “idolo”. En algo absolutamente deseable y defendible olvi-
dandose de que sdlo en la ecuacidon Reto —Respuesta tiene esta valor y sentido.
Cuando el Reto cambia sdlo se mantienen en forma histdrica quienes lo afrontan con
actitud libre y adivinadora pues lo que la novedad exige es creacién y no repeticion
mimética. Pero quienes han detentado el éxito —y el beneficio— al responder al reto
anterior tienden antes que ninguna otra cosa a defenderlo. Tienden a “resistir”. Asi la
respuesta creadora es evitada o diferida hasta que otros, mas libres, se adelantan y
aciertan. Esto es a lo que Toynbee llama “el cambio de papeles” y que de algin modo
coincide con la peripeteia aristotélica.

Premios y distinciones: Premio de la Sociedad Espafiola de Oftalmologia al mejor trabajo cientifico
(1960). Socio de Honor de la Sociedad Oftalmoldgica de Galicia. Medalla de Oro del Instituto Barraquer.
Medalla Castelao de la Xunta de Galicia. Premio “El Mejor Médico del Afio” (Madrid, 1995). Medalla de
Oro al Mérito Sanitario. Xunta de Galicia, (1999). Doctor Honoris Causa por la Universidad de Coimbra
(Portugal), 2000. Premio Daza Valdés. INCIVI-Universidad Auténoma de Madrid, 2001. Medalla de Oro
y Brillantes del Colegio Oficial de Médicos de la Provincia de A Corufia 2010. Medalla de la Ciudad de San-
tiago de Compostela, 2012. Medalla de Oro de Galicia, 2015.
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Vamos pues a reflexionar sobre el “cambio de papeles” que la figura del médico
“dramatis persona” siempre importante en el Gran Teatro de Mundo ha ido repre-
sentando en los Ultimos tiempos.

El reto permanente: El encuentro del médico y el paciente. La medicina como
relacion personal. La isla desierta

El médico existe —tiene sentido— desde que el hombre enferma. El pathos entra en
la naturaleza humana en el mismo momento en que el don preternatural se pierde.
La Patologia empieza cuando el hombre es expulsado del Edén y su naturaleza es, de
modo ya irremediable y para siempre “Natura vulnerata”.

La figura del médico es desde entonces una constante en la comunidad humana.
Su necesidad no es consecuencia de una cultura o de una civilizaciéon particular sino
que es una exigencia de esa naturaleza vulnerada. Por eso el sentido de su tarea —asis-
tir al que padece- tiene la simplicidad de lo arquetipicamente humano llamese pan,
anfora, jefe o sacerdote. Simplicidad quiere decir aqui que la carga de sentido de su
funcion se cierra sobre si misma, necesariamente. Toda ella deriva de una misma
fuente y no recibe préstamos ajenos. La relacién del médico con el enfermo aparece
asi como el prototipo de una relacién “cerrada”. Al menos idealmente el médico debe
encontrarse con “su” paciente —y, claro estd, el paciente con “su” médico— “como en
una isla desierta” para decirlo con el acierto expresivo con que lo hizo Ernst Schwe-
ninger, un gran clinico berlinés, en 1880. Entiéndase por ello —repito que al menos
idealmente— que la relacion debe establecerse directamente sin intermediarios que
la condicionen o instancias ajenas que la desvirtien. En principio el médico se debe
a sus enfermos y a nadie mas: por eso ha de ser “libre”. El acto médico no reconoce
otras finalidades que las propiamente médicas: el paciente busca curacién o alivio; el
médico lo otorga en la medida que sabe y puede.

Pero eso que otorga solo puede ser otorgado a través de una relacién personal
muy particular y eso es asi porque la enfermedad es una alteracién fisico-quimica,
(ahora ya la empezamos a conocer como una alteracion a nivel molecular) que per-
turba una funcion bioldgica. Asi debe ser estudiada, entendida e interpretada: como
algo que debe ser comprendido desde el ambito de la racionalidad cientifico-natural.
Pero por otro lado ese suceso altera, dificulta o impide la realizacidon de una biogra-
fia personal. Y en la medida en que la enfermedad condiciona gravemente la realiza-
cién de un proyecto de vida personal el ambito que le es propio —y también la racio-
nalidad necesaria para su compresion— se extiende mas alld del de la legalidad
cientifico-natural para entrar en aquel en el cual el hombre se realiza como persona,
es decir, como autor y sujeto de sus propios actos.
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El reto pre cientifico. El saber erudito como medio para la apropiacion en
exclusiva de un area de actividad y de poder

Hasta hace relativamente poco tiempo, algo menos de siglo y medio, el ejercicio
de la medicina constituia una actividad radicalmente ineficaz. Hipdcrates y los griegos
de su tiempo realizaron una gran operacién intelectual —sacar la enfermedad del am-
bito de lo sobrenatural para meterla en el de la naturaleza, en el de la “Physis”— pero
esta operacion apenas supuso un aumento de la eficacia de la accién del médico.
Hasta la llegada de la ciencia moderna la eficacia de los remedios aplicados por el mé-
dico no era muy superior a la de los utilizados por el curandero o el hechicero. El mé-
dico conoce mejor que el profano los sintomas y la evolucién de las enfermedades
pero desconoce casi todo sobre sus causas y sus posibles remedios. Todo se reduce a
la dieta, a algunos remedios empiricos paliativos —Sydenham decia que sin el ldudano
no se podia ejercer la medicina—y a algunas maniobras como la sangria y las ampu-
taciones. Esta ineficacia dura hasta finales del siglo XIX. Todavia en 1880 Berard y Gu-
bler enuncian la conocida regla de oro de la misién del médico: “curar a veces, aliviar
muchas veces, consolar siempre”.

A pesar de esta manifiesta inoperancia el médico disfruta desde la Edad Media un
status social privilegiado y mantiene sin apenas fisuras el monopolio del tratamiento
de la enfermedad ¢Como se explica esto? ¢ Cual es la respuesta exitosa, al menos so-
cialmente exitosa, frente al reto de la inoperancia?

El médico mantiene su autoridad y su poder a través de la adquisicion de un saber
erudito que le permite utilizar un lenguaje al que los demas no tienen acceso. Desde
el siglo XlIl ese saber erudito se canoniza y se ensefia en la universidad junto al de los
letrados y al de los clérigos. Ese saber aprendido en los libros es el que le permite al
médico ponerle nombre —y ademads en latin—en exclusiva a la enfermedad. Poder po-
nerle nombre a las cosas es un poder muy importante: es lo que decide lo que es real
y lo que no lo es. El caradcter estamental de la sociedad pone el resto.

La desproporcion entre el status social concedido por este saber libresco e irreal
y su falta de eficacia no pasaba, claro estd, desapercibido. Ahi estan para demostrarlo
las burlas de Quevedo o de Moliere.

Ahora podemos sorprendernos o reirnos del uso y de la ineficacia de ese saber
esotérico y casi magico. Pero lo cierto es que aun sigue funcionando. Cuando un pa-
ciente acude a un médico quejandose de que le duele la cabeza y no sabe porqué y
al cabo de unas cuantas exploraciones recibe el diagndstico de “cefaleas criptogené-
ticas” el médico esta actuando como lo hacian nuestros colegas pre-cientificos.

Y cuando ante una atrofia de la papila éptica cuya causa desconocemos decimos
y escribimos “neuropatia dptico-isquémica anterior arteriosclerética” tampoco esta-
mos muy lejos de esa actitud.

La respuesta funciond porque satisfacia una necesidad: la de que alguien tuviese
al menos la autoridad de ponerle nombre a la enfermedad. Conviene recordarlo por-
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que todavia hoy cuando desconocemos la etiologia de una enfermedad o cuando ca-
recemos de remedio eficaz, el médico y el enfermo se encuentran en esa misma si-
tuacion. Y para mantener el status y la autoridad no tenemos otro instrumento que
el lenguaje. Por la cuenta que nos tiene deberiamos evitar la vulgarizacidn excesiva de
ese lenguaje.

El reto de la ciencia moderna

En 1860 sucede un hecho cuya importancia real pero sobre todo simbdlica es ab-
solutamente esencial. Pasteur descubre que una enfermedad muy grave, el carbunco,
es producida por un bacilo. De repente el paradigma, es decir el sistema de ideas y cre-
encias a través del cual percibimos la realidad, sufre un vuelco total. Resulta que las
enfermedades tienen causas externas a ellas mismas y pueden ser identificadas y ais-
ladas. La enfermedad se explica como una secuencia de causas y efectos. Ya no es
vista como un cuadro —un cuadro clinico— sino como un proceso. Desde que Laennec
inventa la auscultacion el médico se “mete” dentro del cuerpo del enfermo. Ya no se
diagnéstica “desde fuera” es decir desde lo que se expresa como sintomas sino desde
dentro. Desde lo que produce la alteracidn. Diagnosticar ya no es el ejercicio de una
mirada intuitiva y perspicaz —el famoso “ojo clinico” de los grandes clinicos—sino el re-
sultado de una reflexién. Diagnosticar consiste en “rastrear la trayectoria intraorganica
de la causa”. La medicina es ya Medicina “interna”. Pero para ver y conocer ese “den-
tro” hacen falta “aparatos”. Desde el fonendo y los primitivos Rayos X a la resonancia
magnética o al PET la carrera es impresionante. La ciencia moderna es la que otorga
poder y eficacia al médico. Algo que no ocurre en las profesiones clasicas como los clé-
rigos o los juristas.

La isla desierta se llena de aparatos. Y también de farmacos que ya son eficaces.
En 1932 Dogmak inventa el famoso prontosil rojo que inicia la historia de las sulfami-
das. En 1940 se utiliza en la clinica la penicilina que Fleming habia descubierto en
1928.

En 1943 la cloroquina permite erradicar el paludismo en zonas en las que era una
enfermedad endémica. Ni la ironia de Moliere ni la crueldad de Quevedo podrian
haber hincado ya su diente ante una neumonia hasta entonces mortal de necesidad
y que es barrida en pocos dias por las primeras sulfamidas.

Y entonces se produce un hecho bien curioso y peculiar. En ningiin momento el
médico —al menos el médico que ve y cura enfermedades— se transforma en un cien-
tifico. La peculiaridad del encuentro con el paciente lo impide. El paciente no es un co-
baya ni un conglomerado de moléculas. El médico asume la ciencia moderna de un
modo muy peculiar.

Es quien ejerce la gran intermediacidn entre lo que la ciencia moderna produce y
la enfermedad personalizada en un paciente. La ciencia le da una eficacia hasta en-
tonces impensada pero durante un cierto tiempo el médico sigue siendo un profe-
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sional. Un profesional liberal. ¢ Qué es ser un profesional? Una actividad es una pro-
fesién y no una ocupacién cuando es ella misma la que decide sobre los contenidos
de su ejercicio, sobre los usos y costumbres, sobre lo que es bueno y sobre lo que es
malo. Sélo los médicos saben medicina y sélo ellos deciden como se ejerce.

Por un lado el médico mantiene el prestigio de las profesiones eruditas que se apren-
den en la Universidad y por otro adquiere la eficacia que le otorga la ciencia moderna,
cosa que no ocurre con los juristas o con los clérigos. Pero no se transforma en un cien-
tifico que trabaja por el placer de investigar o para el beneficio de quienes lo contratan.
La ciencia le da poder pero no le hace perder autonomia. Por eso la medicina liberal es
la gran profesién desde finales del siglo XIX hasta mediados del siglo XX.

éQué es una profesion?

Desde el punto de vista sociolégico una ocupacion se transforma en una profe-
sién cuando reclama y obtiene un derecho exclusivo para desempefiar ciertas tareas,
para definir en que consiste su propio trabajo, para decidir lo que es bueno y lo que
es malo, de ahi viene la deontologia médica. E incluso para reclutar y educar a sus fu-
turos miembros.

Las diversas actividades entendidas como ocupaciones no pueden impedir que
los empleadores o clientes evallen su trabajo. Pero las grandes profesiones —cléri-
gos, militares, juristas, médicos— consideran esas evaluaciones externas como ilegiti-
mas e intolerables. Como contrapartida aceptan que el sentido de su actividad es la
orientacion a los demas, el servicio a la comunidad que es orientacién a los demas,
el servicio a la comunidad que es lo que justificaria esa apropiacién monopolistica de
un area de poder a través de un conocimiento experto especializado.

Esa seria la posicién del médico.

Muchos de ustedes pueden estar pensando que hemos dedicado demasiado
tiempo a describir un fendmeno por todos conocido pero creo que era necesario por-
gue esa respuesta exitosa ha sido “idolizada” hasta tal punto que su defensa a ul-
tranza en gran medida ha impedido que los médicos respondiesen con prontitud a
los nuevos retos que pronto llegaran.

Porque lo cierto es que el “nivel de adaptacion” que supuso la gran consulta indi-
vidual privada como Unica y mas eficaz forma de ejercicio de la medicina hace ya
tiempo que ha sido superado.

El primer reto que llega es el de la justicia y de la equidad.

El reto de la justicia y la equidad. La respuesta de la socializacion

La medicina ya no consiste solamente en Herba et Verba, en hierbas y palabras. Se
hace eficaz pero al mismo tiempo se complica y encarece. La respuesta exitosa —la que
se instrumenta a través de la profesion liberal- sélo es vélida para los sectores privile-
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giados de la sociedad. Amplisimos sectores de la poblacién son atendidos en Hospita-
les de Beneficencia que llegaron hasta nuestros dias sin apenas transformacion desde
la Edad Media y que funcionaban casi como asilos. Con la primera industrializacién
aparece el pauperismo. En 1789 la Asamblea Constituyente de la Revolucién Francesa
publica la “Declaracién de los Derechos Humanos”. Pero pasara casi un siglo hasta que
ser atendido médicamente aparezca como un derecho, como algo inherente a la dig-
nidad humana. Como algo relacionado con la justicia distributiva no con la caridad. En
el Romance de Lobos de Valle Inclan dice el Pobre de San Lazaro: “Dios Nuestro Sefior
a los pobres nos manda tener paciencia para pedir limosna y a los ricos les manda
tener caridad”. Ese es el reto pre-industrial. Pero en el primer tercio del siglo XIX en las
grandes aglomeraciones fabriles aparece el proletariado industrial. Ahora ya no sélo
hay pobres, hay obreros proletarios. Los intelectuales burgueses toman conciencia de
su fuerza. Ser atendido médicamente aparece como un derecho, como algo inherente
a la dignidad humana. Entre 1882 y 1884 Bismarck acepta el reto y adelanta una res-
puesta. Aprovechando la experiencia de algunas asociaciones de mineros funda las
“Krankenkasen”, — “Las cajas”. La era de la seguridad social ha comenzado.

No podemos discutir ahora en detalle como se produce el fendmeno y bien que lo
siento porque es muy instructivo. En realidad se oponen tanto los partidos liberales que
llaman a Bismarck “el canciller rojo” como los partidos socialistas liderados por dos
personajes historicos: Lasalle y Liebknecht . (En ese momento en Alemania hay dos
partidos “sociales”: el Allgemeiner Deutscher Arbeiterband que dirige Lasalle y el So-
cial-Demokratisiche Arbeiterpartei que dirige Liebknecht). Las cajas eran auténomasy
su financiacion corria a cargo del Estado, de los patronos y de los obreros. La enfer-
medad ya no suponia un riesgo econdmico. El que esta sano paga por el que enferma.
La asistencia médica se otorga a través de instituciones pero ya no es una actividad
benéfica. La respuesta es exitosa —todavia hoy el sistema aleman se basa en gran parte
en las Krankenkassen— pero tarda en generalizarse. En Gran Bretafia hacen algo simi-
lar: las Friendly Societies que funcionan como sociedades de socorros mutuos.

Al terminar la 22 Guerra Mundial los laboristas acceden al poder de Gran Bretafia.
En 1942 se produce el informe de Lord Beveridge. En 1946 se instaura el National He-
alth Service que va a representar el paradigma mitico de cualquier Servicio Nacional
de Salud.

En 1946 José Antonio Girén de Velasco implanta en Espafia el Seguro Obligatorio
de Enfermedad, del que se derivard el Insalud. En Estados Unidos la fuerza de la po-
derosisima AMA (American Medical Association) retrasa el proceso pero en 1980 apa-
recen Medicare y Medicaid.

El reto individual de curar a un paciente se transforma en un reto colectivo: hay que
curar o al menos atender, a todos los pacientes. Y ademas a todos por igual para que no
padezcan ni la equidad ni la justicia. La respuesta pasa también a ser una respuesta co-
lectiva. La administracion asume la responsabilidad total de la asistencia médica. Pero la
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cultura, los valores, los usos y costumbres de la Administracidn tienen muy poco que ver
con los de la medicina. Esos valores empiezan a condicionar el ejercicio médico. En los
ambulatorios el acto médico se simplifica y burocratiza hasta niveles que lo hacen casi
irreconocible. El médico es valorado por su capacidad de “despachar” mas pacientes en
la unidad de tiempo. La respuesta es tan légica como generalizada: se establece el corto
circuito sintoma-tratamiento. Si el paciente tiene insomnio, se le receta un hipnético. Si
tose un antitusigeno. Si tiene fiebre un antitérmico.

La medicina deviene asi sintomatica y polifarmacéutica. Y asi continda en gran
parte.

Pero la gran respuesta es el Hospital. El sistema concentra poder, talento, recursos
y personal en el Hospital. Esa historia todos la hemos vivido y no necesita ser recordada.
Los Hospitales de la Seguridad Social elevan el nivel de la asistencia médica en Espafia
de modo espectacular. La respuesta es exitosa porque responde a un nuevo reto: el de
la Tecnologia. El Hospital de Beneficencia tenia camas; el Hospital moderno tiene apa-
ratos. Lo que ilusiona a los médicos a trabajar en el Hospital en los afios 50 es el acceso
a la tecnologia. Nadie quiere estar fuera del Hospital: ni los médicos, ni los pacientes,
ni los gestores... Aparece la gestidn. El hospital se ha vuelto tan grande, tan complejo
y tan costoso que ya no puede ser tratado como una entidad natural. Es visto como una
“empresa”. Se le van a aplicar los criterios de la produccion. Pero ni los médicos son pro-
ductores, ni los pacientes son consumidores, ni las curaciones un producto. Ademas
nadie sabe lo que es una empresa de Servicios. La empresa de produccion hereda una
estructura y un organigrama que viene desde el ejército de Napoledn y desde el Estado
mayor prusiano. Pero la empresa de Servicios apenas tiene tradicion.

Peter Drucker el gran guru de la ciencia de las organizaciones ha escrito que la
Unica empresa de servicios con tradicion histérica es precisamente el Hospital y que
habria que estudiar su trayectoria para entender lo que hay que hacer con los servi-
cios. Justamente lo contrario de lo que suele proponerse.

En el fondo nadie sabe lo que hay que hacer con los hospitales. Les ha sucedido
algo parecido a lo que les ocurrio a los dinosaurios. Les crecid mucho mas el esque-
leto que el cerebro.

Cuando la tierra era firme el dinosaurio era la encarnacion de la fuerza y del poder
pero cuando se fundieron los glaciares y el suelo se hizo pantanoso se hundieron. No
tuvieron imaginacion al vislumbrar el cambio ni reflejos para moverse hacia la tierra
firme. Pero como fueron la respuesta exitosa al reto de la equidad y al de la tecnolo-
gia siguen creciendo. Cada vez mas hospitales y, ademas, cada vez mas grandes. Los
costes econdmicos se disparan y cuando llega la recesién econdmica la prioridad de
la gestidn consiste en controlar el gasto.

La actuacion del médico va a ser planificada desde dos racionalidades diferentes.
Desde el punto de vista de la racionalidad cientifica a través de los protocolos de ac-
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tuacion derivados de la Medicina basada en la evidencia. Desde el punto de vista de
la racionalidad econdmica a través del control del gasto.

El protocolo de actuacién aparece como la garantia de la excelencia en el Hospi-
tal. Si eso fuese correcto la autonomia del médico no estaria justificada. Pero lo cierto
es que en la medicina ni todo es predecible ni fundado en la evidencia. Es una activi-
dad en muchos casos aleatoria. Otra vez aparece su clave diferencial: opera con per-
sonas no con objetos. La impredictibilidad es lo mas propio de la vida. Podemos pre-
decir la situacidn de los astros dentro de 100 afios pero no podemos predecir por
donde va a discurrir el vuelo de una mosca que queremos atrapar.

El médico no puede suspender su accion ante situaciones que se escapan del pa-
radigma de los fundados en la evidencia. Un cirujano que no cree en si mismo es un
mal cirujano. El responsable de lo que hace es el mismo, no el protocolo.

Por eso el médico, al menos el médico clasico, tiende a valorar el mundo en ex-
periencia. Tiende al individualismo epistemoldgico. Un individualismo y una inde-
pendencia que hasta ahora se integraba con el de los colegas dentro del concepto y
la dignidad de la “clase”. Se dice la “clase médica” no la “clase ingeniera”.

Ya no es sélo un intermediario entre el paciente y la ciencia moderna también lo
es entre el paciente y la gestién. Su actividad se vuelve gerente-dependiente.

Ademas de crecer en nimero y en tamafio los Hospitales se van haciendo estruc-
turas muy rigidas y muy dificiles de adaptar a cualquier cambio.

Y en esta situacién en el horizonte aparece otro gran reto. Aquel que proviene de
un cambio del tipo de sociedad.

El reto ya no es sélo el de los costes. Es el que proviene del cambio de la sociedad.
La sociedad espafiola se ha ido transformando en eso que ha dado en llamarse una
sociedad civil. Una sociedad basada en la concurrencia. En la que los ciudadanos estan
acostumbrados a elegir servicios y productos vengan de donde vengan sin otro crite-
rio que su calidad, su precio... o el “charme” que les afiade una publicidad inteligente.

Una sociedad civil funciona a través de un entramado de agentes sociales y de ins-
tituciones, de mercados abiertos, de asociaciones y todo en un clima de debate pu-
blico abierto en el que de modo continuo y no dogmatico se entrecruzan razonesy ar-
gumentos.

La adaptacion a esta demanda cambiante sélo puede hacerse a través de organi-
zaciones de pequefio tamafio y estructura muy flexibles. Capaces de construir y des-
construir su propio organigrama de modo casi incesante. En el Gran Hospital la iner-
cia de la costumbre, los derechos adquiridos y una cultura basada en el crecimiento
por aposicion mds que por transformacion hacen que la desconstruccion sea casi im-
posible. Conozco un gran hospital en el que la plantilla del Servicio de Pediatria no ha
cesado de crecer a pesar de que en su area de influencia el indice de natalidad es el
mas bajo de Europay en el que no han crecido las unidades que deben atender la pa-
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tologia relacionada con el aumento de la expectacion de vida. El dinosaurio se resiste
a cualquier cambio de estructura.

Deberia ser la hora de la micro-organizacién. Del disefio de organigramas “ad hoc”
adaptados a la satisfaccion de necesidades concretas. Lo que esta ocurriendo en la of-
talmologia es absolutamente significativo. El reto que supone que la tecnologia haya
permitido operar la catarata y los defectos de refraccién en la linea de las cadenas de
montaje ha originado una proliferacidn de micro-organizaciones que ofertan sus ser-
vicios en un mercado abierto. Eso estd ya dentro del sentido y del paradigma de la so-
ciedad civil. Pero estan también los peligros del reduccionismo que impone el predo-
minio de la racionalidad econdmica.

Pero también es la hora de la micro-organizacion por razones mas profundas. En
las comunidades socialmente mas dindmicas el horizonte de la asistencia médica,
tanto publica como privada, se estd poblando de Institutos, de Fundaciones, de gru-
pos interconectados a través de proyectos concretos.

éCual es la razén de esa proliferacion?

Yo creo que dejando aparte la eficacia y la racionalidad econdmica de la autoges-
tion propia de la pequeiia empresa la microorganizacién satisface otras necesidades
propias del ser humano.

En la diferencia que Max Weber establecid entre Geselschaft y Gemeinshaft, la
microorganizacion cumple las condiciones propias de la “comunidad”. Satisface la ne-
cesidad de pertenencia a un grupo natural. Otorga seguridad e identidad.

La relacién “cara a cara” ofrece la posibilidad de la amistad entre sus miembros e
incluso la prolongacion de esa relacion a través de la vida social.

La micro-organizacion facilita el liderazgo personal y la creatividad en el disefio y
en la gestion. El secreto de la gestion creativa consiste en que el lider y el grupo sean
capaces de establecer relaciones operativas y eficaces con sus propios sueios, ser
capaz de gestionar su propio Imaginario. Facilita también el desarrollo de una identi-
dad, una cultura y unos valores propios. Un estilo de entender el trabajo colectivo y
permite también la exploracién mas o menos adivinatoria del futuro. Analizar y adap-
tarse a las necesidades de un medio cambiante antes casi de que se produzcan.

Y tenemos ya, todavia no bien definida, una nueva respuesta. Otro “cambio de
papeles” en la figura del médico.

La isla habitada y gestionada por un grupo, y que ofrece sus servicios en un mer-
cado abierto.

Nombrar a esa figura como “médico-empresario” creo es utilizar un mal término
por reduccionista. Yo la nombraria como el médico que para encontrarse con sus pa-
cientes busca nuevamente la isla desierta aunque ahora la isla esté poblado de apa-
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ratos, de constructos informaticos y de objetivos externos que obligan que se trans-
forme en una “isla gestionada”.

La “isla gestionada” aparece como la estructura organizativa que mejor podria
adaptarse a las necesidades de una demanda cambiante, a la conveniencia de un li-
derazgo personal y creativo como antidoto contra la burocratizacion e, incluso, a la ne-
cesidad de pertenencia a un grupo. Ademas el modelo estructural de la RED (todos co-
nectados con todos en tiempo real y en todo momento) hace que la cultura propia de
laisla nada tenga que ver, a pesar de la etimologia, con el aislamiento.

¢éVa a ser esa la respuesta exitosa?

En el dmbito de la medicina privada todo parece indicar que ya lo esta siendo. En
las especialidades en que la tecnologia de alta complejidad juega un papel impor-
tante la consulta individual cede su puesto a la clinica o instituto donde trabaja un
grupo mas o menos formalizado.

En el sistema publico es muy dificil saber lo que va a ocurrir. A pesar de haberme
dedicado personalmente estos afios a disefiar y hacer funcionar una micro-organiza-
cion dentro del sector publico he de confesar que no soy capaz de vislumbrar cuadl va
a ser la tendencia general.

Hace algun tiempo, en lo que se refiere a la asistencia médica, parecia que la Ad-
ministracion intentaba evolucionar desde el modelo “burocratico-funcional” al de
“contrato-publico”. En cada Comunidad Auténoma la consejeria de Sanidad seria la au-
toridad sanitaria a la que corresponderia la definicion de los criterios generales de
planificacidn sanitaria.

Los Servicios de salud de cada comunidad auténoma funcionarian como compra-
dores de los servicios sanitarios mientras que los Hospitales, a través de los gerentes
y otras instituciones publicas o privadas funcionarian como proveedores de Servicios
dotados de cierto nivel de autonomia en su disefio y en la gestidn, e incluso de per-
sonalidad juridica propia. El marco de referencia en el que se moverian los provee-
dores seria el de la “competencia regulada”. La doctrina suponia que el funciona-
miento a través de contratos publicos estimulase la calidad y el coste en las ofertas de
los proveedores.

Dentro de ese marco podia imaginarse el papel de micro-organizaciones especia-
lizadas e, incluso, que algunos servicios en los grandes hospitales se liberasen de la
enorme inercia propia del dinosaurio accediendo a niveles elevados de autogestion
constituyéndose como “dreas de gestion clinica” con cultura e identidad propia.

Esta posible respuesta a la demanda, a la diversificacidon que es propia de la so-
ciedad civil funcionaria dentro de la linea general del “small is beatiful”, porque re-
sulta que lo pequefio no sdlo es bello sino que también es mas facil de medir, de
gestionar y de identificar. Ademas la gestion de estructuras de pequefia escala per-
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mitiria poder equivocarse sin que se produjese dafio grave al sistema general, y el
“derecho a equivocarse” es condicion imprescindible en cualquier actividad creativa
e innovadora.

Pero lo cierto es que nada de eso ha ocurrido, al menos a gran escala. La gestion
en los Hospitales es cada vez mas profesional, mas centralizada y mas uniformiza-
dora, lo que los hace mas gobernables, pero la linea divisoria entre quienes detentan
la potestad y quienes, al menos tedricamente, representan la “auctoritas” se hace
menos transitada.

Mientras tanto entre los médicos se detecta un clima general de desmotivacién so-
cial, de cansancio psicolégico, de actitud mihilista ante cualquier propuesta de res-
puesta creativa. El reduccionismo que supone el predominio de la racionalidad eco-
noémica en la gestion de la medicina publica esta produciendo una actitud muy
préxima a la “alienacion” descrita por Marx en los “manuscritos econdmico-filosofi-
cos” para explicar lo que ocurria cuando los artesanos se transformaban en proleta-
rios. El lenguaje es mas sabio que los socidélogos y cuando un médico nombra a su
trabajo como “peonadas” esta diagnosticando esa situacion y quien no comparta esta
explicacién tan “materialista” del actual descontento de los médicos puede recurrir
a otra mas “espiritualista”. La educacion del médico hace que en su juventud interio-
rice unos valores e ideales que dificilmente reconoce en su trabajo cotidiano en el
Hospital. Como ejemplo puede valer lo que ocurre con la investigacion.

Durante toda la carrera los profesores le han estado repitiendo que la medicina
es siempre, como se dice en el fantdstico titulo del libro de Von Siebeck, “Medizin
im Bewegung”, Medicina en Movimiento, y que la Unica manera de seguir ese mo-
vimiento es la apertura mental que sélo se produce en la actividad investigadora.
Pero lo cierto es que para seguir creyendo en Espafia que la investigacion es un
medio imprescindible para mejorar la asistencia “no hace falta estar loco pero es-
tarlo ayuda mucho”.

Pero mientras el reto no se aclara hay que acostumbrarse a vivir, a trabajar y a res-
ponder desde la contradiccion.

Y me van a permitir justificar mi optimismo recurriendo a un verso de Hdélderlin.
Unas palabras ciertamente misteriosas —el misterio es lo mas propio de las emocio-
nes poéticas— pero prefiadas de esperanza.

“Wo aber das Gefahr ist, wachs das Rettende auch”
“Pero alli donde esta el peligro alli es también donde crece la salvacion”.

Ese es, al menos, el mensaje que yo quiero transmitir.
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ATENCIONES MEDICO-SOCIALES,
A LOS PEREGRINGOS, EN LA CIUDAD DE SANTIAGO

José Carro Otero!

Presidente de la Real Academia de Medicina y Cirugia de Galicia

Introduccion

Si es evidente que donde quiera que haya un hombre existe un enfermo potencial
mas cierto resultara que, en condiciones extremosas o dificiles de vida, los sanos se
ponen enfermos y los ya enfermos se agravan. Por ello nadie puede cuestionar que
la patologia esta ligada intimamente, en ciertos aspectos, con el fenédmeno de la pe-
regrinacidn a Santiago o “jacobea” que ha sido la mas dura, en exigencias fisicas, de
todas cuantas suscitaron los santuarios famosos del orbe cristiano.

Dura en el sentido de la lejanisima procedencia de muchos de sus fieles que, desde
el primer tercio del siglo IX, recorrieron Europa desde sus confines Orientales hasta
Compostela llegando a hacerlo, en el siglo XV, desde Asia Menor (1) sufriendo los in-
convenientes derivados de las plurales geografias, climas, formas alimentarias, mul-
tiples etnias y sus problemas, etc. sin contar la aspereza de los caminos, las rutas por
mar y rios y la escasez, general, de infraestructuras de apoyo (2).

1 Titulos Academicos y actividad docente: Licenciado y Doctor en Medicina por la Universidad de Santiago
de Compostela (USC). Tesis: Anatomia antropoldgica antigua del pueblo gallego, “sobresaliente cum
laude”, 1971. Alumno Interno de Anatomia y Profesor de Anatomia Humana Descriptiva y Topografica
USC, 1973. Profesor de Antropologia, Biologia Humana y de Historia de la Medicina USC, 1970y 1991.
Profesor de Historia de la Profesion; Anatomia Humana; Antropologia Fisica; Embriologia Comparada y
Citologia-Histologia Comparadas. Profesor de la Escuela de Ayudantes Técnicos Sanitarios (EATS) y Es-
cuela Universitaria de Enfermeria (EUE), USC. Mas de 97 comunicaciones y conferencias en Congresos
nacionales e internacionales. Organizo 8 exposiciones histérico médicas.

Cargos de representacion profesional: Secretario de la Facultad de Medicina, USC; Patronato EUE de Pon-
tevedra y Comisién de Bibliotecas, USC. Secretario de la Facultad de Medicina, USC. Miembro del Jurado
de Seleccion Universitaria de Ayudas al Estudio; Comisién de Docencia de la Facultad de Medicina y Jurado
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Testimonios de enfermedad

1. Impetracion curativa. La “tumba” del Apdstol Santiago Zebedeo o Santiago “el
Mayor”, segundo en el orden aposto légico, después de Pedro, y hermano de Juan
“el Evangelista”, tuvo escasa importancia por su poder curativo taumaturgico, es
decir que quienes acudian a venerarla no lo hacian buscando, en el “cuerpo santo”
alli sepultado, la curacidon milagrosa de sus enfermedades sino, principalmente,
beneficios meramente espirituales: el perdén de los pecados “sensu lato”. Testi-
monio inequivoco de esa realidad es que en una seleccion de 22 milagros atri-
buidos al Apdstol, compilados en el siglo Xll y que figuran en el famoso “Cédice Ca-
lixtino” (3), solo 6 tienen que ver con beneficios para la salud, dos resurrecciones
incluidas. De entre ellos destacamos el n2 12, referente a “cierto caballero de Apu-
lia (Italia) a quien se le hinchd la garganta como un odre lleno de aire y que, cuando
los remedios aplicados por los médicos no conseguian curarlo, se logroé tal efecto
mediante el toque de una “concha” que habia llevado, hasta alli un peregrino ja-
cobeo” (4).

El nimero de enfermedades histéricamente vinculadas al fendmeno peregrina
torio jacobeo es, en su dimensién europea, mucho mas numeroso (5).

Consta también, histéricamente, que en ciertos momentos se desplazaron a Com-
postela delegaciones de ciudades afectas por “epidemias de peste” y que venian
a solicitar del Apdstol Santiago, en nombre de sus convecinos, que los librase de
tan mortal azote.

de Seleccidon de Becarios, USC. Director Comisionado de la Junta Promotora del “Museo Histérico” de la Fa-
cultad de Medicina de Santiago. Director del Departamento de Anatomia, USC. Presidente de la Comisién
de Biblioteca, Facultad de Medicina USC.

Actividad investigadora:Autor de mas de 8 libros de tematica médica y otros 6 sobre histdria e histérico-
artistica. Dirigi6 18 tesinas de licenciatura y 6 tesis doctorales. Publico 120 articulos especializados en re-
vistas, nacionales y extranjeras y otros 300, de tematica médica y paramédica en periddicos. Impartio
mas de 1100 conferencias. Coordinador y editor de articulos y libros sobre temas culturales en diferen-
tes idiomas (“Caminos de Santiago”, “Codex Calixtinus”...), Codirector de excavaciones arqueoldgicas en
diversos yacimientos; organizador de la Medicina Gallega en la RAMYCG. Varias exposiciones internacio-
nales de tematica histérico-artistica, promotoras de la ciudad de Santiago y del Camino de Santiago.

Premios y distinciones: Miembro de las Academias nacionales de la Historia y Bellas Artes de Espafia,
Portugal y de la Republica Dominicana y otras entidades cientificas (CSIC) y culturales de Galicia, Espafia
e internacionales. Medallas e Insignias de oro de asociaciaciones culturales y deportivas.

Cargos publicos:Teniente Alcalde de Santiago; Comisario Jacobeo de Galicia; Asesor Especial del Pre-
sidente de la Xunta de Galicia; Representante en el Patronato Municipal de Turismo; Comisidn Coor-
denadora para a Normalizacidn Lingtiistica; Consello Galego de Satde; Consello de Accidn Exterior. En
2016 elegido como “Personalidade Sanitaria Galega do Ano”. Recibié numerosas condecoraciones:
Ordenes del “Mérito Naval” (Espafia); Infante Dom Enrique (Portugal): Santo Tomas Apéstol (Republica
Democréatica de Sdo Tomé e Principe), entre otras, como “personalidades gallegas de prestigio en el
ambito internacional”.
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Importa advertir que desde mediados del siglo IXy como consecuencia de la apa-
ricion sobrenatural de Santiago en la “batalla de Clavijo”, librada en aquella loca-
lidad riojana como una de las muchas que enfrentaron a cristianos y musulmanes
en el largo proceso de “reconquista” de la Peninsula Ibérica, dicho Apédstol pasé
a ser venerado como protector de los primeros y, con ello, su iglesia-sepulcro ad-
quirio la consideracién de “Santuario Nacional de Espafia”.

Enfermedades inducidas por el hecho de peregrinar. El recorrido de tan largos
trayectos que, iniciados en infinitos puntos de Europa convergian sobre la “Tumba
apostdlica”, en su mayoria efectuados integramente a pie y con distancias que lle-
garon a los 3000 kms., pasando “altitudes” variables y, en tramos, de alta cota
montafiosa, produjeron un largo cimulo de incidencias, con efectos patoldgicos,
que podemos clasificarlos asi:

— Patologia de la locomocién (“males de los pies”). A este efecto comenzaremos

por recordar, antes de naday a titulo de ejemplo, que solo para un tramo ibé-
rico del “camino”, desde Roncesvalles a Santiago, un adulto sano y fuerte in-
vertia alrededor de 6 semanas en marcha apurada. Tales circunstancias, con
irregularidades muy variables del terreno y cambios en su altitud (subidas-ba-
jadas) determinaban inexorablemente la formacidn de ampollas, llagas, callos
e incluso, por inevitables traspiés, luxaciones y fracturas. En el “Romance de
Don Gaiferos”, que cuenta la peregrinacion en 1137 de Guillermo X, Conde de
Poitiers y Aquitania se sintetizan asi las lesiones precitadas: “Os pes leva cheos
de sangue; xa non pode mais andar; malpocado, pobre vello, non sei si ali che-
gard” (6).
Comprendemos, por todo ello, la accidn asistencial que se prestaba a los pies
al terminar cada jornada: lavatorio de los mismos con diversas substancias
(aguas de rosas, arrayanes, salvias) de supuesta accion tdnico-curativa, o in-
cluso la aplicacion de unglientos destinados a endurecer la piel (mezcla de
sebo con aguardiente y aceite de oliva), etc. (7)

— Agresiones intraespecificas. Es decir agresion hombre-hombre, que iban desde
las suscitadas por bandoleros que expoliaban al peregrino y lo maltrataban fi-
sicamente contra cuyos abusos actuaban, en muchos casos, las “Ordenes Mi-
litares”, entre ellas la de Santiago, hasta las reyertas entre los propios peregri-
nos quienes a veces llegaban a las manos o incluso a los cuchillos, en casos tan
impropios como el de disputarse un lugar mas cercano a la tumba-altar del
Santo Apéstol (hubo casos de “muerte” con la necesidad de re-purificar el tem-
plo, “manchado” por la nefanda comision de semejante delito-pecado).

Un caso muy peculiar de lesiones intraespecificas tuvo que ver con la Peregri-
nacion de D. Suero de Quifiones, caballero leonés que concurrié a Santiago en
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1434 después de su famosa gesta como “mantenedor” del puente sobre el rio
Orbigo en la localidad de Hospital de Orbigo, provincia de Ledn. Alli combatié
contra quienes, en buena Liz, se enfrentaron amistosamente a él y sus com-
pafieros, con el resultado de un muerto y diversos heridos. El campo para tal
“torneo” instalado en la orilla derecha del rio, contaba con una tienda de cam-
pafia para la atencién de los caballeros lesionados, a cargo de médico, ciru-
jano y varias “duefias” en funcion de enfermeras. D. Suero, triunfador en su
empefio de sostener el puente, vino a Compostela para dar gracias al apostol
por la victoria y le dejé, como ofrenda, la “presea” que llevaba cefiida al brazo,
joya de plata dorada y esmaltes, con algunas perlas y una interesante inscrip-
cion referente a la dama en cuyo honor Suero habia convocado las referidas
“justas” (8).

En 1747 se documentd un caso muy especial de este tipo de agresiones: la que
padecio el peregrino italiano Nicola Albani, procedente de la localidad de Melfi,
cuando, tras cumplir su viaje a Compostela, iba camino de Lisboa. En este
tramo, cuando pasaba las montafas préximas a la poblacidn de Ponte de Lima
fue atacado por quien luego se supo que era el mas peligroso bandolero de la
zona, quien lo agredié con espada para robarlo y matarlo y de quien se de-
fendié Albani con su baculo de peregrino, provisto con un afilado regatén de
hierro, dando muerte al referido bandido (9).

Agresiones extra especificas. Son las producidas, al hombre, por el ataque de
animales, cualquiera que estos sean. Ciertamente las hubo, aunque muchas
no aparecen consignadas en los relatos de peregrinacién. En cierta medida el
“baculo”, especie de baston que siempre llevaban los caminantes, cumplia no
solo el papel de un apoyo fisico durante la marcha sino ademds, como referi-
mos en el caso preferente, el de una lanza pues, con su afilado regatén servia
también de arma ofensivo-defensiva contra las alimafias.

Para quienes cruzaban la region francesa de “las Landas”, ya recuerda el “Codex
Calixtinus” los peligrosos que resultaban enjambres de tabanos y avispas (10).

Afecciones contagiosas. En el decurso de su marcha hacia o desde Compostela
los peregrinos iban juntdndose unos a otros por obvias razones de mutua
ayuda ante cualquier adversidad. Asi llegaban a integrar auténticas “bandas”
que, en algunos momentos, incluso ordenaba el paso a toque de tambor. Dicha
masificacion, que llevaba emparejada cierto grado de vida colectiva, junto con
los pasos por pueblos y ciudades y la estancia en conventos, hospederias, hos-
pitales, etc., facilito la propagacion de enfermedades infecto-contagiosas tales
como el cdlera, tifus, viruela, peste y los “males venéreos” conviniendo preci-
sar, respecto a estos ultimos, la probada existencia de rameras que, singular-
mente en ciertos lugares del recorrido, y en los propios albergues y mesones,
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tentaban a los peregrinos y demas viandantes con su comercio carnal deter-
minando, ademas de la probable infeccion del cuerpo, la impureza espiritual.

Buena prueba de esto es que cuando un individuo ingresaba en determinados
centros hospitalarios se le sometia, con muy buen criterio para el nivel de co-
nocimientos de la época, a tan recomendables medidas como el bafio; afei-
tado y desparasitado, etc. (11)

Respecto a la concreta difusidn de las enfermedades venéreas no debemos ol-
vidar que ya en 1577 el Arzobispo compostelano D. Francisco Blanco fundé el
“Hospital de San Roque”, destinado a la atencion de las “bubas”(ganglios lin-
faticos infartados, sobre todo los inguino-crurales) que por aquel entonces
eran una expresién dominante de la “sifilis”. Dicho hospital se mantuvo hasta
el afio 1950. (12). Ver Figura 1.

|u

Figura 1. Fachada principal del “Hospital de San Roque”,
anexado a la capilla de San Roque, por su lado Sur.
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Un papel preventivo de contagios y al mismo tempo de auxilio social, lo jugd
cierta cruz existente en el tejado de la Catedral de Santiago a cuyos piesy en
una pileta de piedra muy propia a tal efecto, los peregrinos se despojaban de
sus ropas andrajosas para vestir otras nuevas que les obsequiaba el “Cabildo”.
Una composicion poética del siglo XIX, en lengua gallega rememora, asi, tan re-
comendable practica: “Non che dardn roupa nova; desa roupa vella en cambio;
cando, esmorecido chegues; a aquela “cruz dos farrapos”. Hoxe esa cruz es-
quencida; a ninguen empresta amparo; vive como a nos aterra; das relem-
branzas de antano” (13)

3. Enfermedades que se agravan en el transcurso de la peregrinacion. La dificultad
intrinseca del “camino”, ya comentada, suponia un factor serio de perturbacion
para quienes lo emprendian seniles o con enfermedades en curso, detectadas o
no. Muchos verdaderamente no regresaban a sus hogares, falleciendo en algun
punto del recorrido. Varias costumbres refuerzan esta realidad: en diversas ciu-
dades el pueblo acompafiaba procesionalmente a sus peregrinos hasta la salida del
perimetro urbano, como una posible despedida; en otros se les rezaba, antes de
que partieran, el “oficio de difuntos”; muchos, conscientes del riesgo que iban a
enfrentar, dejaban hechos sus testamentos o distribuidos sus bienes; los menos,
cuando les era imposible ponerse en marcha, a veces por imperativo vital noto-
rio, contrataban los servicios de un “peregrino-delegado” al que pagaban para que
cumpliera el “voto” por ellos. La propia Santa Madre Iglesia, sabedora de estas di-
ficultades, otorgaba el “privilegio jubilar”, en los “Afios Santos”, a ciertas iglesias
del “camino” para que pudieran lucrarse excepcionalmente en ellas, de dicho pri-
vilegio, los peregrinos en inminente peligro de muerte que le impidiera al devoto
continuar su viaje hasta Compostela.

Todas las enfermedades que entrafiaban seria disminucién funcional en cualquier
aparato de los del cuerpo se agravarian por el esfuerzo y quebranto exigidos por la pe-
regrinacion. Recordaremos algunas: reuma y gota, propias del aparato locomotor; las
cardio-circulatorias; las urinarias; las del aparato respiratorio, particularmente afec-
tado por el frio, lluvia, nieve y por la circunstancia de dormir, muchas veces, directa-
mente sobre el suelo; las digestivas, subsidiarias en su desfavorable evolucién, de los
cambiantes y precarios tipos de comida, que forzosamente habian de consumirse a lo
largo de los diversos paises, con culinarias diversas. Otro tanto hay que decir de las be-
bidas, sobre todo las aguas, de potabilidad y dafios impredecibles, que muchos rela-
tos de peregrinos sefialan incluso como “letales”.
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Centros de asistencia al peregrino

Al tratar de los lugares donde el peregrino enfermo recibia asistencia médica se im-
pone decir que existian a lo largo de los diversos “caminos” habituales de acceso a
Santiago, entre los que destaca por su importancia cuantitativa el llamado “camino
francés”, como en la propia ciudad terminal. Dichos lugares pueden jerarquizarse en
hospederias, enfermerias y hospitales, segun el nivel de auxilio que estaban capaci-
tados para prestar.

1. Las hospederias o mesones, en primer nivel, podian enfrentarse a los casos mas
simples equiparables, en esto a cualquier casa particular. Era una “medicina do-
méstica” prolongacidn necesaria, al no existir otra opcién curativa, del cometido
principal de dicha infraestructura: proveer el alojamiento y la manutencion.

2. Al hablar, en segundo nivel, de enfermerias queremos referirnos a las estructu-
radas en los “monasterios”, primordialmente para su propio servicio pero exten-
sibles, en ejercicio de los preceptos cristianos de misericordia y caridad, a cual-
quier necesitado que transitase por el area de influencia del cenobio. De ordinario
las mejores instalaciones eran las benedictino-cistercienses, atendidas por “mon-
jes enfermeros” poseedores de un buen caudal de conocimientos médicos y “mon-
jes boticarios” que proveian los fdirmacos necesarios a partir, esencialmente, del
jardincillo de plantas medicinales, que no solia faltar.

3. Entercery ultimo nivel los “hospitales”, de uso publico, con facultativos a su ser-
vicio que, sostenidos de ordinario por fundaciones eclesiasticas, reales, de diver-
sas instituciones o por particulares (“gremios”, etc.), prestaban servicio gratuito a
los necesitados que lo demandasen, simplemente por caridad.

De los muchos que jalonaron las rutas a Compostela todavia subsisten algunos y,
de otros, queda el recuerdo en la denominacion de ciertas pequefias poblaciones
surgidas a su alrededor y por su influencia: “Hospital de Orbigo”, “Hospital de
Incio”, etc.

Solo en la ciudad de Santiago llegaron a ser 15, escalonados en el devenir del
tiempo. Fueron, en orden cronoldgico: el fundado por el Obispo Sisnando [; en
el siglo IX; el de la “Fuente Cequelo”, erigido en el XI; después los de Gelmirez, (14)
ver Figura 2, San Lazaro (leproseria), Santa Marta (leproseria), Jerusalén (15), San
Payo, Salomé, Raiiia y Santa Cristina, todos ellos en el XlI; el de San Andrés, en el
XV; el Gran Hospital de los Reyes Catdlicos, con los de San Juan y San Roque en
el XVl y, por ultimo, el de Carretas, en el XVIII. Sobre los mas importantes de di-
chos hospitales se imponen algunos breves comentarios:
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Figura 2. “Timpano” puerta principal “Hospital de Santiago Alfeo” (s. XVI). Esta puerta fue
trasladada e instalada en el edificio del “Colegio de San Jeronimo” de la Universidad
deSantiago de Compostela (actual Rectorado).

La mayoria fueron pequefios, es decir dotados de limitado nimero de camas,
segln era habitual en la Edad Media y, la mayoria de los que funcionaban antes
del siglo XVI, desaparecieron al entrar en (afios 1507-1511) el Gran Hospital man-
dado construir por los Reyes Catélicos.

— Este Gran Hospital, que comenzd a recibir enfermos en 1507, merecia cierta-
mente dicho nombre pues innovd, en su época, el concepto de hospital: tenia
numerosas camas y una plantilla fija, organizada y jerarquizada de personal
que incluia, bajo la férula del poderoso “Administrador”, médicos, cirujanos,
enfermeros, enfermeras, capellanes-lenguajeros (hablaban las lenguas euro-
peas, requisito imprescindible para entenderse con los peregrinos de diversas
procedencias), boticario y diversos subalternos que garantizaban el modélico
funcionamiento de la institucion (16). Subsistio hasta 1954, por lo cual se man-
tuvo activo durante 447 afios (17). Ver Figuras 3y 4.
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Figura 3. Vista aérea del Gran Hospital con 4 patios. Los dos que dan a la plaza pertenecen a
la construccién primitiva (1501-1511). Los otros dos fueron afiadidos en el s. XVIII.
Actualmente Hostal de los Reyes Catdlicos.

Figura 4. Fachada principal del

S* “Hospital Real”. Todavia en esas

W funciones como demuestran las
personas con batas blancas (decada

. No. 10. SANTIAGO — Portwo del Hospital Real 1940).
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Tras este “Gran Hospital” de Santiago irdn apareciendo, en las mas importan-
tes urbes de la recién unificada Espafia, otros similares: los de Toledo, Gra-
nada, Valencia y Sevilla construidos, todos ellos, dentro de la primera mitad del
siglo XVI.

— Los arriba citados hospitales de San Lazaro y Santa Marta, cuya génesis se
remonta al siglo Xll, no prestaban asistencia médica “general”, como los
demas, sino exclusiva a los leprosos, separados por sexos: varones en San La-
zaro (18) y mujeres en Santa Marta (19). Ambas leproserias quedaban, como
era habitual, en las afueras de la ciudad pero contiguas a sendos accesos a la
misma; la primera, que subsistid hasta mediados del siglo XX, junto al “Ca-
mino francés” y la segunda inmediata al que venia de “Portugal”, por Ponte-
vedra. Hoy dos barrios compostelanos conservan su recuerdo en su propia
denominacion.

Un comentario imprescindible: el gran nimero de leprosos existentes en épo-
cas pretéritas no era cierto, pues bajo la suposicion diagndstica de “lepra” se
englobaban, confundiéndose con ella, otras afecciones cutdneas de aspecto
mas-menos similar como la “pelagra” o “lepra asturicense” y ciertas formas
de “psoriasis”, etc.

— Enlo que hace al “Hospital de Tullidos o de Carretas”, creado por el corazén ge-
neroso y munifico del Arzobispo Rajoy, en el siglo XVIII, el Gltimo cronolégica-
mente hablando de la lista mencionada, baste decir que sirvid para recoger
ancianos y personas invalidas o paraliticas, muchas de las cuales tenian, para
desplazarse, que hacer uno de “carretas”, precursoras de las modernas sillas de
ruedas, lo que dio nombre al hospital y calle adyacente (20). Mantuvo esa fun-
cion, mas propia de un “asilo” que de un hospital, hasta finales del siglo XX.

Conclusiones

Diremos, para terminar, que si bien no era mucha la eficacia de los cuidados mé-
dicos, porque no lo consentian los propios progresos de la ciencia en aquellos antiguos
tiempos si fue extremado el celo con que los hospitales de peregrinos socorrian a
quienes ingresaban en ellos. Y tal actitud resulta transcendente ya que el éxito tera-
péutico sabemos que depende, cuando menos, tanto de la técnica como del trato hu-
mano que se dispensa a los pacientes. En esos centros hospitalarios o en las enfer-
merias referidas primé siempre la “caridad”, dulcificadora de otras limitaciones
entonces insalvables. Fruto derivado de aquella tradicion fue el progresivo madurar,
sobre todo a lo largo del siglo XIX, de la lamada “Escuela Médica Compostelana” (21)
la cual, cimentada por el buen “ojo clinico” (diagndstico acertado) y los mejores “tra-
tamientos posibles” junto a la plena integracién “afectiva” de los pacientes hizo de la
Facultad de Medicina de la Universidad y de su prolongacidn clinico-asistencial en el
vecino “Gran Hospital” creado por los Reyes Catdlicos, el paradigma de lo que podria
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definirse como una medicina “a la sombra de un Santuario” que era, nada menos
que el erigido sobre la tumba del Apdstol Santiago “el Mayor” y meta, durante los ul-
timos 1200, de una extraordinaria peregrinacion catdlica universal.
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