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INTRODUCCION:
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El trastorno del espectro del autismo (TEA) es un trastorno generalizado del desarrollo neurolégico que afecta a uno de cada 150 nacidos.

Las personas con TEA ven alteradas en distinta medida sus capacidades de lenguaje y comunicacion, interaccion social y presentan una importante rigidez mental e inflexibilidad por sus dificultades en

pensamiento e imaginacion.

Estas dificultades y discapacidad limitan enormemente la vida diaria de ellos y de sus familias al precisar de una estructura y organizacién que no siempre se facilita. Una de estas situaciones esta
relacionada con los servicios de salud. Aunque muchas situaciones son impredecibles la mayoria de ellas no lo son. Por lo que trabajar la anticipacidn, la estructura y el apoyo visual en cualquiera de los

servicios de salud y con los profesionales de estos servicios va a facilitar enormemente la adaptacion y colaboracién en pruebas diagnésticas, técnicas cruentas o incruentas y tratamientos de cualquier

tipo en personas con TEA.

* Conocer, de primera mano, las experiencias que las personas con TEA tienen de los servicios de salud y la repercusion que éstas han tenido en su posterior relacion con el sistema.

con TEA, esto es, padres y profesionales que trabajan con ellos.

usuarios con TEA.

* Descubrir aquellos aspectos funcionales y estructurales que sean realmente mejorables de cualquiera de los servicios de salud a través de los discursos de las personas allegadas a las personas

* Repensar y proponer cambios en los servicios, de manera general, que pueda servir a los profesionales de salud y a los responsables de esos servicios para adaptarlos a las necesidades de los

Metodologia cualitativa basada en :
2 -Entrevistas semiestructuradas a padres de chicos y chicas con TEA y a educadores y monitores de Autismo
9 -Entrevistas semiestructuradas a chicos y chicas con autismo

2 -Entrevistas en profundidad a personas significativas en el mundo del autismo: Presidenta de asociacién,
padres de chicos con autismo que a la vez son profesionales de la salud, o psicélogo clinico coordinador de

servicios en Autismo

Todos los informantes han sido seleccionados a través de la Asociacion de padres de Autismo Sevilla (muestreo
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intencional)

12 De las entrevistas a los chicos con TEA encontramos que, a pesar de haber adaptado las preguntas, sus respuestas son escuetas cuando no

monosilabicas. Tienen una enorme dificultad para expresar sentimientos o ideas generales haciendo referencia en la mayor parte de los casos a hechos

muy concretos que nada tienen que ver con la informacion que se quiere obtener.
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El medico me explica que me va a hacer, cuando me dicen lo que debo hacer me pinchan
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22 De las entrevistas a padres (semiestructuradas y en profundidad) encontramos que en casi todas se repite la palabra impotencia. Sienten impotencia e incomprension por parte de los profesionales de salud y

el sistema en general. Sienten que el sistema no les comprende y les maltrata al no dejarles acompafiar a su hijo en todo momento pensando que es un capricho de los padres. En todos los casos se repite el
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hecho de que no les dejan al principio entrar en las consultas y terminan requiriendo su acompafiamiento para poder conseguir la colaboracién del chico principalmente por su problema de comunicacién. A

veces ya no se ha conseguido esta colaboracion al haber entrado el chico en una crisis disruptiva. Crisis que en algunos casos ha degenerado en una fobia que limita en otras experiencias su relacién con el mundo

sanitario.

Sala de Es|

chica con autismo. Incertidumbre que genera mds desasosiego por cuanto se intenta comunicar a los profesionales la dificultad que seguro entrafiara y se comprueba que esos

profesionales no terminan de creérselo.

32 De las entrevistas con profesionales de autismo se deduce:

Estrés sentido por los padres al ver que las esperas se alargan en las consultas o centros. Esperas que se hacen muy dificiles de gestionar al no saber qué comunicar al chico o

Padres 14
trevistad q . ) . . .
e - Falta de estructura y apoyo visual en los servicios de salud. En esta estructura algunos proponen acortar los tiempos y estructurar la atencion y hacerla de forma continua. Por ejemplo: En un
Educadores 8 servicio de urgencia no se puede hacer entrar a un chico a una consulta 3 veces para hacerle tres procedimientos distintos, extraccién de sangre, EKG, tratamiento. Con esperas entre cada uno
de ellos. Seria aconsejable hacer como un circuito en el que se le fuera haciendo todo aunque fuera en espacios distintos.
Chicos 8

y por tanto de prevision hace muy dificil la contencion.
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para poder ser atendidos convenientemente:

(temporizadores, distractores etc...)

bastante falta de formacién sobre el Autismo para poder comprender la imposibilidad de adaptarse a un sistema tan saturado y a veces cadti

Los nifios y mayores con autismo necesitan que los servicios de salud tengan en cuenta sus caracteristicas especiales

Procurar dar informacion a los padres sobre prevision de tiempo y posibles intervenciones que se le vayan a hacer para que fueran gestionando la informacién a su hijo. La falta de informacion

Tienen una percepcion muy positiva de la Enfermeria en cuanto a la a aceptacion de pautas propuestas por ellos para facilitar la colaboracion del chico, aunque refieren percibir

= Limitar al minimo las esperas. Y en el caso de que haya que esperar saber cuanto va a ser ese tiempo para poder gestionarlo con apoyos visuales

= informacion clara y precisa a los padres o personas referentes sobre el tiempo a esperar y sobre los procesos que van a seguir para poder antici-
parles

= Permitir el acompafiamiento en todo momento de padres o personas referentes para tranquilizarlos y poder darles toda la informacién

= Formacidn basica sobre autismo a todas las personas implicadas en la atencién a los chicos. Solo la formacién va a permitir la comprensién de sus

autismo solicite una consulta(citar a primera hora ,por ejemplo) o entre por una puerta de urgencias. Agilizar en lo posible el proceso y

peculiaridades y la adaptacion de la atencidon que precisan.

= Se necesita la creacién de protocolos especificos de atencidn a estas personas. Protocolos que se pongan en marcha en cuanto una persona con

simpli-

ficar los pasos .Sdlo asi se conseguira evitar consecuencias nefastas en la atencion como puede ser falta total de colaboracion o fobias adquiridas
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