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“Non me fales demasiado, nin tampouco rdpido.
As palabras son aire que non pesa para ti, pero
poden ser unha carga moi pesada para min.
Moitas veces non son a mellor maneira de
relacionarte comigo”.

Que me pediria unha persoa con autismo? Os 20 conceptos fundamentais.
Angel Riviére

E un reto ter un paciente con trastorno do espectro do autismo?, é
unha oportunidade?, podemos identificar as suas necesidades mais ala
da enfermidade, consulta ou situacién que o trae ao centro sanitario?
Sabemos comunicarnos co noso paciente con TEA? podemos prestarlle
unha atencién integral?

Son moitas as preguntas que se poden formular cando pensamos en detalle sobre
a persoa, o paciente, que chega a consulta sanitaria por motivos relacionados

coa sUa saude pero que presenta, de forma engadida, caracterfsticas asociadas ao
seu trastorno do espectro autista. O reto pode estar e relacionarse con que ditas
caracteristicas poden chegar a condicionar o obxectivo da asistencia, dende o seu
desenvolvemento ata resultado que se agarda dela: a prevencion da enfermidade,
a curacién da mesma o seu tratamento ou seguimento, entre outros. Este
condicionamento é algo que, na experiencia da Federacién Autismo Galicia coas
persoas con TEA e familias, constatamos de xeito continuo e que constitde unha
realidade que pode levar en moitas ocasions e no peor dos casos & renuncia a
asistencia coas consecuencias que iso leva para a sUa saude presente e futura.

Por iso dende a nosa entidade decidimos ser proactivos e pofiernos en

contacto cos servizos sanitarios, cos seus profesionais, conflabamos na sua alta
capacitacion, na sua total implicacion co paciente e o seu compromiso por unha
asistencia mais humana e accesible. Desta posta en comun xorde o Programa
de Mellora da Asistencia Sanitaria da Federacién Autismo Galicia, dotado de

|3



COMUNICACION E ATENCION AO PACIENTE CON TEA

proxectos e actividades que, na maior parte dos casos son froito da colaboracién
cos profesionais da salde. Precisamente das sUas achegas, se revela como

unha necesidade a de dotarse de coflecemento e ferramentas para mellorar a
comunicacion co paciente con TEA, que lles permitan derrubar obstaculos e
barreiras que impiden unha atencién integral e de calidade, satisfactoria para o
paciente pero tamén para o profesional no exercicio do seu traballo.

Neste contexto xorde a oportunidade de contribuir 4 mellora da asistencia
achegando, dende a Federacion Autismo Galicia, a experiencia e coAecemento
sobre 0s TEA e sobre as dificultades que poden interferir na atencién sanitaria,
ofrecendo unha gufa sobre medidas que se poden adoptar e que contribuiran
& mellora da comunicacion entre pacientes con TEA, 4s suas familias ou
acompanantes e os profesionais da saude.

As veces, pequenas doses de coflecemento, procuran excelentes resultados,
por iso sen ser exhaustiva esta guia sobre a comunicacién co paciente con TEA
pretende achegar unha dose axustada a través dos seguintes contidos:

- O paciente con TEA.

- Accesibilidade ao paciente con TEA: accesibilidade da asistencia, accesibilidade
da atencion.

- Recursos para saber mais.

“O que temos que aprender a facer

aprendémolo facendoo”.
Aristoteles

Esta achega de cofiecemento é unha invitacion a pofierse en marcha, reflexionar
sobre a necesidade do paciente con TEA, ter unha vision integral do mesmo,
aplicar certa dose de afectividade, ser comprensivo, informar, comunicar, escoitar,
atender, acompanar, palabras tan ben expresadas polo Doctor Albert Jovell e
aplicar en esta linea, un modelo de atencién efectivo afectivo que sexa quen de
contribufr & mellor asistencia sanitaria integral e converter, ao paciente con TEA,
nun paciente auténomo e motivado no coidado da sua saude de forma continua.

Dende o noso cofiecemento sabemos que construindo xuntos o sistema de
coidados da saude terd menos barreiras, serd mais humano, mais accesible, mais
cercano e mellor para todos: pacientes e profesionais da satde.
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O PACIENTE CON TEA.

Os trastornos do espectro do autismo (TEA) son alteracions
complexas do desenvolvemento neuroldxico que se caracterizan
por dificultades comunicacion social, asi como pola presenza

de patrdns repetitivos e restritivos de intereses, actividades e
conduta, e hipo/hiperreactividade aos estimulos sensoriais.

Require unha abordaxe integral das necesidades da persoa,
orientado a facilitar apoios individualizados, especializados

e baseados na evidencia cientifica. Estas medidas de apoio
deben ser transversais e xeneralizadas a todos os contextos
sociais nos que se desenvolve a persoa. Asi mesmo deben ser
garantidos ao longo de todas as etapas da sua vida.

DESENVOLVEMENTO TiPICO

COMUNICACION SOCIAL COMPORTAMENTOS E INTERESES
ALTERADA REPETITIVOS E RESTRINXIDOS

+ NECESIDADES DE APOIO =
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PREVALENCIA

1 bEcabA 100
NACEMENTOS
EN EUROPA

1 DECADA 54 1 NENA
NENOS/AS POR CADA
DO MUNDO PODE 4 NENOS
PRESENTARTEA

As cifras.
As cifras de prevaleza 1 caso de TEA por cada 100 nacementos'.

1 de cada 54 nenos/as pode presentar TEA?,

As investigacions sinalan que o TEA presentase 4 veces mais no
caso de homes que de mulleres.

Pero estes datos cuestionanse , polo aumento de diagnésticos
en nenas e mulleres que se estan producindo nos ultimos
anos. As mulleres poden pasar desapercibidas, os resultados
son significativos para sinalar que estas mulleres non estan
sendo identificadas ou que a sUas caracteristicas se enmascaran
con outro trastorno, como depresion, ansiedade, trastorno de
alimentacion, etc.

1. Autism-Europe Aisbl 2015.

2. Centro de Control de
Enfermidades de Atlanta,
CDC 2020
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O AMBITO SANITARIO.

Caracteristicas da persoa con TEA
que interfiren na atencion sanitaria.

A contorna sanitaria xera certa sensacion de incomodidade na
poboacion xeral, polo que non deberfa sorprendernos que as
persoas con dificultades de comprensién do mundo que lles
rodea, lles pareza extremadamente confuso e ameazante.

Polo que se refire &s persoas con TEA, as dificultades que
determinaran en parte, a sua relacién ca contorna sanitaria
estan as seguintes:

Ainda con linguaxe tefien problemas de comunicacion, tanto verbal
como non verbal. Na expresién, comprension e uso.

Dificultades para relacionarse con outras persoas.

Dificultades para manter o contacto ocular.

As persoas con TEA poden ter graves dificultades para identificar
sintomas, ou manifestar se tefien dor.

Resistencia aos cambios.

Apego pouco habitual a obxectos. Dificultades.

Salas de espera con moito ruido e moitas persoas, que provocan
situacions de estres e ansiedade tanto na persoa como na familia.

As persoas con autismo poden presentar condutas verbais e motoras
repetitivas, intereses restrinxidos e inflexibilidade cognitiva, que lles
impide anticiparse e adaptarse ao entorno, o que pode dificultar a
exploracién médica.

Hiper/hiposensibilidade a estimulos sensoriais (sons, luces, olores,
temperatura, texturas, etc.).

A saude das persoas con TEA.

Podemos atopar con maior frecuencia problemas médicos
asociados (alteracions neuroldxicas, dixestivas, dermatoldxicas,
nutricionais, endocrino-metabdlicas, olftalmoloxicas e
orto-tramatoldxicas) ou patoloxias relacionadas co sistema
nervioso central.
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3. Parellada et al. 2016.

Comorbilidade do tea con outros trastornos.

Unha alta porcentaxe (40-70 %) de persoas con TEA , tera
ao longo da sua vida outro trastorno asociado que afectard
de maneira significativa a sua evolucién, prognéstico e
evidentemente a sUa intervencion e atencién sanitaria.

Existe un alto risco de coexistencia dos TEA con problemas de
salide mental como: trastornos do estado do animo, ansiedade,
Trastornos psicoticos, Trastorno obsesivo-compulsivo (TOQ),
Trastorno por déficit de atencién e hiperatividade (TDAH),
alteracions de conduta alimentaria ou a Sindrome de Tourette.

Condiciones médicas subxacentes.

O diagnostico de calquera problema médico, en ocasions,
terd que realizarse en funcién dos cambios que tivo a persoa
no seu comportamento nese momento (valorando sinais
como autolesidns, testarazos, alteracions de sono, ecolalias,
empeoramento do nivel de funcionamento previo.)

Os problemas de comportamento poderian ser de orixe fisico,
deberfa valorarse a busca de explicaciéns orgéanicas. Non deben
considerarse automaticamente atribufbles 4 saiide mental ou
problemas condutuais nin, de por si, inherentes ao TEA.

A dor e 0 malestar xerado pola enfermidades ou patoloxia
médica pode afectar ao comportamento (autolesiéns, agresions,
despertares pola noite, cambios no apetito, acenos ou posturas
extranas) e ao procesamento cognitivo, producindo irritabilidade,
alteraciéns do nivel de alerta/vixilancia e diminucién da
eficiencia do procesamento de informacion, podendo reducir

a capacidade de atencién e producindo desorganizacion,
confusion, frustracion, agresividade e problemas perceptivos®.



Os comportamentos
que poderian explicar
unha enfermidade ou
dor subxacente serian:

e
L
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Perda de habilidades aquiridas.

Agresion, comportamentos agresivos.

Cambio subito de comportamento.

Irritabilidade ou desénimo.

Berrinches ou comportamentos oposicionistas.

Problemas de sono.

Cubrirse as orellas coas mans.

Cambio de apetito ou preferencia alimentaria.

Intensificacion da ansiedade. Comportamentos
de evitacion.

Mecerse de maneira repetitiva ou
movementos repetitivos novos.

Hipersensibilidade sensorial.

Rechinar os dentes.

Posturas ou busqueda de presion nunha rexion
especifica.

Comportamento autolesivo: morderse, pegar
ou moquetear a cara, darse testadas.

Comer/beber/tragar constamtente.

Acenos ou enrugas da fronte, acenos de dor, tics.

Comportamentos bucais: morder a roupa.

Comportamentos de repeniqueo, dedos na
garganta.

Carraspear, deglutir con frecuencia.

Saloucar sen razon.

Expresions vogais: xemer, grufiir, suspirar,
ximotear.

Axitacion: camifar dun lado para outro, dar un
salto tras outro.

Pestanexo, gritos subitos, dar voltas, mirada fixa.




Algunhas condiciéns médicas que poden
causar sintomas condutuais en TEA serfan*

Dor de cabeza Refluxo

Dor de oido Esofagite

Dor de moas Gastrite
Dor de garganta Colite

Estrinximento con heces brandas
ou duras

Sobrecrecemento de bacterias no
intenstino delgado

Lesion ou enfermidade
muscoesqulética

Trastorno convulsivo

Trastorno alérxico

4. Comorbilidades médicas nos
trastornos do espectro autista.
Manual Bésico para o persoal
de atencion de saude.

COMUNICACION E ATENCION AO PACIENTE CON TEA
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ACCESIBILIDADE NA ASISTENCIA.

A accesibilidade na contorna sanitaria é o grado de axuste

entre as necesidades dos usuarios e os recursos de atencion a
saude. Cando nos referimos os requisitos que debe cumprir a
informacién e os procesos para que sexan accesible, referimonos
a accesibilidade cognitiva.

Para mellorar a accesibilidade das persoas con Trastorno do
Espectro do Autismo e das suas familias pédense realizar
diferentes medidas na contorna sanitaria.

Exemplos disto serfan:

Espazos amables que non esten
saturados por moita carteleira,
consultas preferiblemente con luz
natural e de non ser posible con luces
non moi luminosas, sinalizacion das
consultas con sinais sinxelas, como
pode ser mediante pictogramas.

4

CENTRO DE SAUDE

Espazos.
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Establecemento de protocolos que
faciliten as persoas con necesidades
de apoio no que se inclian medidas
como establecer profesionais de
referencia, dispor de unha ficha

que recolla a informacién sobre

as caracteristicas, dificultades e a
comunicacion do paciente, unificar as
citas nun mesmo dia.

Atencion individualizada.

Aplicacion de medidas de
accesibilidade e acompafamento AA

no sistema sanitario: consideracion \
dos profesionais aos pacientes con
tarxeta dobre AA, por exemplo, ter
en conta que poden ter dificultades
en permanecer na sala de espera ou
poden necesitar ir acompanados a
determinadas probas.

Accesibilidade.

Utilizar ferramentas que faciliten

a consulta e a comunicacion co Q ii

paciente: como por exemplo, ¥
procesos de anticipacién de como ﬁ
facer unha andlise de sangue. Se pode [l ,
dispofier de estes recursos no listado

que aparece o final da guia.

ENFERMEIRA ANALISE DE SANGUE

Comunicacion.



Accesibilidade na atencion

ao paciente con TEA.

Cando temos pacientes con TEA, é importante a informacion
que temos da persoa, a informacion que temos do seu familiar,

tutor/a ou profesional que o0 acompafa e o seu grao de

colaboracion.

O persoal sanitario debe preparar e adaptar a consulta tendo
en conta as caracteristicas e necesidades do paciente con TEA e
considerando que pode necesitar mais tempo do habitual para
entender os pacientes con TEA.

DIFICULTADE INTERVENCION

Asignar cita a primeira o Ultima hora do dfa, cando hai
menos xente, ruido e os retrasos son menos probables.
Facer que saiba canto tempo durard a consulta. Se pode
utilizar un cronémetro en conta atras ou contarde 1 0 10.

POUCA TOLERANCIA
AS SITUACIONS DE ESPERA

ALTERACIONS SENSORIAIS
AOS ESTIMULOS DO ENTORNO
(LUCES, RUIDOS, OLORES...)

RIXIDEZ NO PENSAMENTO
E CONDUTA, RESISTENCIA
AOS CAMBIOS

AVERSION A OBXECTOS
ASOCIADOS A EXPERIENCIAS
NEGATIVAS

SINAIS DE ANSIEDADE
(RETORCER AS MANS,
BALANCEARSE OU

MOVERSE COMPULSIVAMENTE)
E DIFICULTADES ASOCIADAS
AO COMPORTAMENTO

E importante eliminar a estimulacién que pode interferir

e provocar malestar na persoa. Observar os posibles
estimulos presentes; intensidade luminosa da sala, ter en
conta na exploracion que hai moitas persoas que non
toleran o contacto fisico e tefien hipersensibilidade o tacto.

Pode ser Util anticipar o lugar da exploracién ou de
intervencién. Dar unha explicacion previa de que se fard e
que instrumentos se utilizardn na exploracién ou intervencion.

Evitar obxectos, materiais, roupa que poidan xerar

ansiedade. Por exemplo a bata.

- Facilitarlle obxectos que lle aporten tranquilidade e seguridade.
- Permitir descansos intermitentes facilitard a colaboracion e

reduciré a sta ansiedade.

- Se fose necesario deixar que intervena a persoa que o

acompana e o conece.

- Pedir axuda a outras persoas solo si se precisase.
- Dar tempo a persoa con TEA para que se recupere.
- Se se produce unha crise despexar a contorna de obxectos

perigosos.
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Estratexias basicas de intervencion
na comunicacion co paciente.

INTERVENCION

INTERVENCION

DIFICULTADE NA EXPRESION DA LINGUAXE

Interpretar os intentos comunicativos do paciente (por ex: si se toca moito o oido).

Se utiliza un SAAC para na comunicacion preguntar a familia se pode facilitarnos recursos ou
un panel de comunicacién da dor.

DIFICULTADES DE COMPRENSION

Preséntese e diga que perfil profesional ten.

Capte a atencion do paciente (por ex: pode preguntar por os seus intereses).

Comuniquese de forma predecible.

Ao dirixirse ao paciente evitar demasiados tecnicismos, dedicarlle o tempo necesario para
explicarlle o que sexa necesario e que comprenda a sua enfermidade e tratamento.

De tempo para responder.

Uso de preguntas cerradas.

Evite fala excesiva. A linguaxe debe ser precisa para evitar que o paciente perda informacion.

Volume baixo, pronunciacion clara, adaptado a comprension.

Utilice tempos verbais en activo: “vanche a facer estas probas en.”en vez de “estas probas
realizaranse no el hospital clinico”.

Evite termos abstractos, dobres sentidos, metéforas, linguaxe coloquial... Por exemplo “ Tome a
medicacion con comida” Podemos estar indicando que é sempre que come.

Asegurese que o paciente entendeu (por ex: utilizacién de preguntas abertas, cambiando a
pregunta, o preguntando que se lle preguntou).

Utilice datos temporais para facilitar o recordo (por ex: eventos familiares).

De instrucions e pautas por escrito.

Dar instrucions fronte a cara, instrucions directamente observables e directas: “sube & bascula”
en lugar de “jarribal”

Pode axudar secuenciar ou ir narrando o que se vai a facer, e mostrar unha actitude calmada e
receptiva.

Intentar anticipar mediante palabras ou, si fose necesario, mediante material grafico, que tipo
de probas ou exploracions se van a realizar.

Se non entende o que se lle pide, facer de modelo para que o imite (por ex.: pesarse primeiro
para que despois o faga el) ou guiar a persoa fisicamente.




Outras recomendacions.

Reforzar y premiar calquera esforzo.

En ocasions, facilitase informacion xeral sobre dietas ou
recomendacioéns de salide para o paciente. Seria unha boa practica que
esa informacién se realice por escrito, que fose un material en lectura
facil ou con unha informacion clara e comprensible.

Serfa recomendable que o doutor ofrecese unha folla resumen co
diagndstico da visita, o tratamento que o paciente ten que realizar, o
horario da medicacion, etc.

Algunhas observacions para ter
en conta na contorna sanitaria.

Facilitar soportes que permitan ao
paciente cofecer se a atencion do
doutor vai en hora ou con atraso, asf
como as quendas.

=

Identificar ben o0 nome
do médico que atende
detras de cada porta.
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Outras modalidades de atencion.

Entre as modalidades de atencion ao paciente, a telefénica é de
uso habitual polo que debemos prestar especialmente a se o
paciente con TEA pode adaptarse.

No caso das persoas con TEA, poden atopar dificultades para
concertar, modificar, anular, ou desenvolverse nunha cita
telefénica, ocasionandolle estrés e ansiedade.

RECOMENDACIONS
PARA A ATENCION
A PERSOA
POR TELEFONO

RECOMENDACIONS
SE A PERSOATEN
QUE ANOTAR DATOS

Identificarse co nome e co perfil profesional.

Falar de forma clara, ter en conta que a persoa pode ter dificultades na
comprension.

Algunhas persoas poden necesitar mais tempo para procesar a informacion
que se lles transmite. E necesario dar tempo para que a persoa poida
expresarse.

Respectar os momentos de silencio.

Repetir opcions a persoa para que lle queden claras.

Preguntar se o entendeu ben ou se necesita que llo repitan

Intentar illar os ruidos da contorna para que a persoa poida escoitar ben.

Utilizar palabras que entenda a persoa coa que falas.

E importante dar tempo a coller un papel e un boligrafo. Pode ser il
preguntar previamente a modo de anticipacion, se ten a man un papel e un
boligrafo co que apuntar.

Para que a persoa poida escribir toda a informacion é necesario facilitar
tempo.

Pédese valorar a posibilidade de utilizar outros medios como o correo para o
envio de informacion, resolucién de dubidas, etc.

Coa hora da cita, mellor dicir 7:30 da tarde, que 19:30 h.




INFORMACION
NA REDE

autismogalicia.org

Informacion sobre TEA e Salde, secuencias visuais para procedementos
sanitarios, videos procedementos sanitarios (EEG, revision de odontoloxia en
pediatria, extraccions de sangue...)

esaude.sergas.es
Materias de informacion sobre o TEA, e recursos dirixidos & profesionais e
coidadores). Federacién Autismo Galicia- Sergas.

autismo.org.es
autismeurope.org

arasaac.org
Portal Aragonés de Comunicacion Aumentativa e Alternativa

pictotraductor.com
Tradutor de comunicacién baseada en pictogramas

doctortea.org
Web de anticipacion, de espazos, consultas, procedementos e especialistas
para mellorar a accesibilidade na contorna sanitaria.

hospitaldefuenlabrada.org/tea teayudamos.php

Teayudamos é unprograma do Hospital Universitario de Fuenlabrada (H.U.F)
destinado, principalmente, 4 poboacién infantil susceptible de beneficiarse
do uso de comunicacién aumentativa.

APLICACIONS
DE INTERESE

PictoDroid Med: destinada 4 comunicacién en contornas médicas.

ComunicaTea: adaptacion visual do hospital (Hospital del Sureste).
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APA CASTRO NAVAS

Rua Navés (Priegue) n°11
36391 Nigran (PONTEVEDRA)
986 365 558
castronavas@menela.org

APA CENTRO DE EDUCACION
ESPECIAL MENELA

Camifo da Veiguina n° 15 (Alcabre)

36212 Vigo (PONTEVEDRA)
986 240 703

APA MECOS "Os Mecos"

Rua Almirante Fontan, Vilaxodn Ne 11
36611 Vilanova de Arousa (PONTEVEDRA)

986 909 982
apamecos@hotmail.com

APACAF

Rua Placer ne 5, 3°B

36202 Vigo (PONTEVEDRA)
986 226 647 / 986 587 475
info@apacaf.org
www.apacaforg

ASPANAES

Camino de la Iglesia 40 b
15009 A CORUNA (A CORUNA)
981130044
administracion@aspanaes.org
WWW.aspanaes.org

ASPERGA

Avenida de Oza Ne 240, 1°
15006 A Coruna (A CORUNA)
881917 318-633283 164
asperga@asperga.org
Www.asperga.org

AUTISMO VIGO

Avenida Camelias 108 - oficina 2
36211 Vigo (PONTEVEDRA)

986 437 263
autismovigo@gmail.com
www.autismovigo.org

CAPACES LUGO

Rua Monte Faro ne 2 Baixo,

local 1, Casa Poeta Maria Marifio
27003 Lugo (LUGO)

619170 890
capaceslugo@gmail.com
www.capaceslugo.gal

FAMILIAS AZUIS

Rua Oriente n° 8

36860 Ponteareas (PONTEVEDRA)
671496 458
familiasazuis@gmail.com

FUNDACION TUTELAR I

CAMINO DO MIRO

FEDERACION AUTISMO GALICIA

Rua Rodriguez de Viguri 35 baixo

15703 Santiago de Compostela (A CORUNA)
981589 365

info@autismogalicia.org
www.autismogalicia.org

FUNDACION AUTISMO CORUNA
Rua Camino de la Iglesia 40 baixo
15009 A Coruna (A CORUNA)
981130553
info@autismocoruna.org
www.autismocoruna.org

FUNDACION MENELA
Rua Marqués de Alcedo 19
36203 Vigo (PONTEVEDRA)
902 502 508/ 986 423 433
fundacion@menela.gal
www.menela.gal

FUNDACION TUTELAR CAMINO DO MINO
Rua Xoanelo 2

36202 Vigo (PONTEVEDRA)

986 222 023 /902 502 508
fundacion_tutelar@cmino.org /fundacion@
menela.org

PORELES TEA

Rua Ramon'y Cajal n° 6 bajo.
Ourense (OURENSE)

988701 658
peteaou@peteaou.org
www.peteaou.org

TEAVI

Rua Corufa 44 bajo

36208 Vigo (PONTEVEDRA)
986414346

teavi.teavi@gmail.com
www.asteaviasociacion.blogspot.com

TRASCOS

Rua Santo Domingo 35, entresuelo 1
32003 Ourense (OURENSE)

988 049 632/ 655 902 026
asociaciontrascos@gmail.com

UN MAIS

Rua Antero Rubin 17-4° esq
36700 Tui (PONTEVEDRA)
677602011
asociacion.unmais@gmail.com
www.unmais.es

w
(=)
w
o
<
=
<
=
o
o
[
=
(]
()
w
)
o
(%)
w
(=)
<
[=)
o
=
w




Atencion Sanitaria
e Saude

FEDERACION AUTISMO GALICIA

00@

autismogalicia.org

Sede social de Federacion
Rua Home Santo de Bonaval, 74 baixo

Centro de recursos
Rua Rodriguez de Viguri, 35
15703 Santiago de Compostela

Tel. +34 981 589 365
info@autismogalicia.org
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