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Intfroduccion

El acceso adecuado a la atencion a la salud en el caso de las personas con autismo presenta mul-
tiples barreras. Estas pueden estar relacionadas con el contexto fisico y sensorial de los entornos
sanitarios, las estructuras y tramites de la atencion sanitaria, también con dificultades en la interac-
cion y comunicacion con el personal sanitario, etc.

Este documento se presenta como una herramienta de autoevaluacion con el fin de facilitar a los
profesionales sanitarios y estructuras sanitarias el analisis de distintos factores que pueden repre-
sentar una barrera para las personas con autismo, y proponer algunas acciones para abordar esas
barreras y facilitar el acceso a la atencién sanitaria.

Se enmarca en la Linea 2 del | Plan de accion para la Estrategia en Trastornos del espectro del
autismo: Favorecer la deteccion y diagndstico precoz, y el abordaje integral de la salud de las per-
sonas con autismo.
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1. El autismo como
condicion del
neurodesarrollo

El trastorno del espectro del autismo es de origen neurobioldgico y afecta a la configuracion del sis-
tema nervioso y al funcionamiento cerebral. Acompana a la persona a lo largo de su vida e influye,
fundamentalmente, en dos areas del funcionamiento de la persona:

e La comunicacion e interaccién social.

e La flexibilidad del comportamiento y del pensamiento.




Las personas en el espectro del autismo pueden tener dificultades para comprender el lengua-
je verbal y no verbal, para comunicarse eficazmente y para interpretar de forma adecuada las
interacciones sociales, que a menudo requieren manejar cédigos complejos. También pueden pre-
sentar un patrén de pensamiento divergente que puede interpretarse como rigido, intereses
focalizados y conductas que se perciben repetitivas o relacionadas con diferencias en el procesa-
miento sensorial.

Aun no se han identificado marcadores bioldgicos especificos para el autismo, por ello, la
identificacion y diagnostico se realizan a través de sus manifestaciones comportamentales. Estas
aparecen descritas en los sistemas internacionales de diagndstico y clasificacion: el DSM-5-TR (de
la Asociacion Americana de Psiquiatria) y la CIE-11 (de la Organizacién Mundial de la Salud).

Pese a los avances logrados en el diagndstico, algunas personas en el espectro del autismo
llegan a la vida adulta sin ser diagnosticadas. En la edad adulta, el diagnéstico presenta difi-
cultades adicionales: los signos y sintomas del autismo pueden ser mas sutiles que en la infancia,
especialmente en aquellas personas que no tienen discapacidad intelectual y que han desarrollado
habilidades que enmascaran algunas manifestaciones (Fuentes et al., 2021). También se eviden-
cia un sesgo de género, de modo que muchas mujeres encuentran importantes dificultades para
lograr un diagndstico de autismo, que se retrasa significativamente en relacion a los hombres, reci-
biendo también diagndsticos erroneos con mayor frecuencia (Hernandez et al., 2021).

Es importante recordar que estos sistemas describen y clasifican las diferentes enfermedades,
sindromes y trastornos, no a las personas. La Organizacion Mundial de la Salud, en su resumen
del trastorno del espectro del autismo, afirma que es importante que, una vez identificados, los ni-
fos y nifias con autismo y sus familias reciban informacién, servicios, orientacion y practicas
adaptadas a sus necesidades y preferencias individuales (Organizacion Mundial de la Salud
[OMS], 2023).

Solo desde el conocimiento de la especificidad y variabilidad del trastorno del espectro del au-
tismo, se podran comprender las necesidades de las personas que lo presentan y los recursos y
apoyos que precisan para mejorar su calidad de vida y promover su inclusién en todos los ambitos
de la sociedad, como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.
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2. La salud como
com onente.de la
calidad de vida
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS en adelante) la salud es un estado completo de
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia (OMS,1948).

La salud mental, en concreto, se define como “un estado de bienestar mental que permite a las
personas hacer frente a los momentos de estrés de la vida, desarrollar todas sus habilidades, poder
aprender y trabajar adecuadamente y contribuir a la mejora de su comunidad” (OMS, 2023).

Estos conceptos, salud y salud mental, tienen un fuerte impacto sobre la Calidad de Vida. Este
concepto se puede explicar desde el marco social y de derechos como “un estado deseado de bien-
estar personal compuesto por varias dimensiones centrales que estan influenciadas por factores
personales y ambientales. Estas dimensiones centrales son iguales para todas las personas, pero
pueden variar individualmente en la importancia y en el valor que se les atribuye. La evaluacién de
sus distintas dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto
en que se aplica” (Verdugo y Schalock, 2013).

Este concepto de calidad de vida ha sido utilizado como modelo que guia la practica profesional,
las buenas practicas y el disefio de servicios y de sistemas de apoyo para las personas con disca-
pacidad. La calidad de vida, siguiendo uno de sus modelos tedricos mas difundidos, tiene compo-
nentes subjetivos y componentes objetivos que se pueden medir y que pueden abarcar estas
ocho dimensiones interrelacionadas: bienestar material, relaciones interpersonales, inclusion social,
desarrollo personal, bienestar emocional, bienestar fisico, autodeterminacion y derechos (Schalock
y Verdugo, 2002).

Una caracteristica importante de este constructo es que esta influenciado por factores tanto
personales como ambientales. Por lo que la calidad de vida de una persona con discapacidad, al
igual que su funcionamiento, estara determinada en parte por las oportunidades que le ofrezca el
entorno y las barreras a las que se enfrente.
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3. La salud como
derecho




En cuanto a los derechos en general de las personas con discapacidad, la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas (en adelante “La Conven-
cion”) especifica, entre otros mandatos, la necesidad de la deteccion y la prevencion para reducir la
aparicion de discapacidades, la habilitacion o rehabilitacion cuando estas aparezcan, la formacion
de los profesionales y la promocion y la disponibilidad de los productos de apoyo y/o sistemas y
personas de apoyo, la accesibilidad universal y la vida independiente y la inclusion en la comunidad
(Naciones Unidas , 2006).

A su vez, las Naciones Unidas, en los Objetivos de Desarrollo Sostenible 2030 (Organi-
zacion de las Naciones Unidas, 2015), en su tercer objetivo “Salud y Bienestar” expresa que
“garantizar una vida sana y promover el bienestar en todas las edades es esencial para el de-
sarrollo sostenible”.

Concretamente, en su meta 3.8 establece:

“Lograr la cobertura sanitaria universal, en particular la proteccion contra los riesgos finan-
cieros, el acceso a servicios de salud esenciales de calidad y el acceso a medicamentos y
vacunas seguros, eficaces, asequibles y de calidad para todos.”

En el marco normativo espanol, y también desde este punto de vista general, nos encontramos
con los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion Espafola que son el referente obligado en el
desarrollo normativo y en las acciones para asegurar el pleno ejercicio de los derechos humanos y
libertades fundamentales de las personas con discapacidad.

También se encuentra el Texto Refundido de la Ley General de Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su inclusién social, aprobada por Real Decreto Legislativo 1/2013 de 29 de
noviembre. Esta norma ocupa un papel central por la dimension de su objeto y su ambito de aplica-
cion, ademas, es muy relevante ya que recoge el espiritu de los acuerdos alcanzados en el marco
de La Convencion. Los principios recogidos en la norma suponen un cambio total de paradigma en
el abordaje de los derechos de las personas con discapacidad. Dejan atras el modelo médico-clinico
mas intervencionista para centrarse en el modelo social y de derechos que concibe a las personas
con discapacidad como sujetos de pleno derecho y mandata a las Administraciones Publicas y a la
sociedad en general a ofrecer las condiciones basicas de accesibilidad para que puedan desarro-
llarse en igualdad de condiciones que otras personas.

En su Titulo |, dedicado a los derechos y obligaciones de las personas con discapacidad, se garan-
tiza la proteccion de los derechos en todos los ambitos, desde la igualdad de oportunidades hasta
las prestaciones sociales y econémicas, la proteccion de la salud, la educacién o el empleo.

Y de manera mas especifica en cuanto a la salud, en el articulo 10.1 se explicita que:

‘las personas con discapacidad tienen derecho a la proteccion de la salud, incluyendo la
prevencion de la enfermedad y la proteccion, promocién y recuperacion de la salud, sin dis-
criminacion por motivo o por razon de discapacidad, prestando especial atencion a la salud
mental y a la salud sexual y reproductiva”.
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Ademas, en el articulo 11.1 se garantiza:

“la prevencion de deficiencias y de intensificacion de discapacidades constituye un derecho
y un deber de todo ciudadano y de la sociedad en su conjunto y formara parte de las obliga-
ciones prioritarias del Estado en el campo de la salud publica y de los servicios sociales. La
prevencion de deficiencias y de intensificacion de discapacidades atendera a la diver-
sidad de las personas con discapacidad, dando un tratamiento diferenciado segun las
necesidades especificas de cada persona.”

En el articulo 57.1 de la Ley se recogen las obligaciones respecto a las actividades de prevencion
que tienen los poderes publicos:

“Los poderes publicos garantizaran la prevencion, los cuidados médicos y psicologicos, los
apoyos adecuados, la educacion, la orientacion, la inclusion social y laboral, el acceso a la
cultura y al ocio, la garantia de unos derechos econémicos, sociales y de proteccion juridica
minimos y la Seguridad Social.”

Y menciona que para conseguir estos objetivos han de participar las administraciones publicas en
funcion de su ambito competencial y los interlocutores sociales y asociaciones.

En el ambito de la atencion a la dependencia, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, en su articulo
21, siguiendo la misma, dispone que las administraciones publicas deben prevenir la aparicion o el
agravamiento de enfermedades, discapacidades y sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado,
entre los servicios sociales y de salud.

Siguiendo la linea de la normativa espafola mencionada y haciéndose evidente la necesidad de
desarrollar medidas que aborden las necesidades de las personas autistas en el ambito de la sa-
lud, la Estrategia Espanola en Trastornos del Espectro del Autismo (2015) en su linea 8 “salud
y atencion sanitaria” propone varios objetivos entre los que se encuentra la atencion especifica e
integral a la salud de las personas con autismo, la elaboracion y generalizacién de procesos asis-
tenciales integrados para personas autistas y promover el bienestar fisico, psicolégico y emocional
de las personas autistas, sus familias y los profesionales que les facilitan apoyos.

Asi mismo, el | Plan de Accién de la Estrategia Espainola en Trastorno del Espectro del Au-
tismo 2023-2027 (Centro Espafiol sobre trastorno del espectro del autismo, 2024) materializa
estos objetivos en su linea 2 “favorecer la deteccién y diagndstico precoz, y el abordaje integral
de la salud de las personas con autismo” mencionando cinco medidas para mejorar la salud de
las personas con autismo. Entre estas se encuentran las medidas 8 y 9 que destacan el desarrollo
de acuerdos y buenas practicas para la mejora de la salud de las personas autistas en todo el
territorio espafiol.

M8 “Coordinar el desarrollo de buenas practicas en la promocioén y cuidado de la salud de
las personas con TEA, favoreciendo su implementacion mediante un acuerdo Marco en el
Consejo Interterritorial del SNS.”
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M9 “Promover acuerdos en marco del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
para dotar de una atencion especializada y coordinada en la red publica de servicios a las
personas con TEA, haciendo especial énfasis, en aquellos que presentan condiciones aso-
ciadas de salud mental.”

Estas medidas representan un paso crucial hacia la consecucion de un sistema de salud mas in-
clusivo y sensible a las necesidades de las personas autistas en Espafia. Es importante tener pre-
sentes estas medidas y su potencial impacto para la mejora de la salud y la calidad de vida de las
personas autistas.
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4. Estado de salud
de las personas con
aufismo




El I Plan de Accion de la Estrategia Espariola en Trastorno del Espectro del Autismo aborda el estado
de salud de las personas autistas indicando que la literatura cientifica muestra que estas tienen un
peor estado de salud en todas las etapas del ciclo vital en comparacién con las personas que no
presentan este diagnostico (Croen et al. 2015; Kuo et al. 2022, Rydzewska et al. 2019). Incluso los
problemas de salud parecen incrementarse con la edad en mayor medida en comparacion con la po-
blacién general (Rabins, 2016). También hace referencia a la crisis sanitaria de la COVID-19 en la cual
las personas con discapacidad (Silvan et al. 2021) han tenido graves repercusiones, empeorando su
salud fisica y emocional, y han incrementado el consumo de tratamientos psicofarmacoldgicos.

También se ha observado que las personas en el espectro tienen una peor percepcion de su salud
(Lin, 2014; Rydzewska et al., 2018), y dentro de estas personas, las mujeres son las que peor
perciben su estado de salud y tienen mayor presencia de dificultades asociadas.

Las personas autistas encuentran barreras en el acceso a los servicios sanitarios, debidas, por
un lado, a la complejidad del sistema en si, su rigidez y la falta de accesibilidad de los espacios
de atenciodn sanitaria, y, por otro lado, relacionadas con las propias caracteristicas del autismo,
como las dificultades en la comunicacion social, la hiper o hiposensibilidad, la rigidez en el pensa-
miento y en el comportamiento. Esto, sumado a la escasa difusién de herramientas especializadas
para la deteccion, seguimiento y abordaje de problemas de salud en el ambito del autismo y la falta
de conocimiento de las distintas especialidades médicas sobre el mismo, conlleva que no se pue-
dan observar otras alteraciones de la salud o que estas sean enmascaradas (Nicolaidis et al. 2014;
Doherty, 2022).

Respecto a la salud mental de las personas autistas, la investigacion disponible sugiere que mas
del 70% cumple con los criterios para un recibir un diagnéstico en este ambito al menos una
vez a lo largo de su vida y el 41% para mas de uno (Simonoff, et al., 2008).

Distintos estudios muestran que los problemas asociados mas frecuentemente al autismo son el
trastorno de déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), la irritabilidad, los trastornos del suefio, la
ansiedad, la depresion, dificultades de regulacion del comportamiento, el trastorno obsesivo com-
pulsivo, el trastorno bipolar y trastornos del espectro de la esquizofrenia (Fuentes J., et. al, 2021;
Lai et al., 2019). Algunos estudios muestran que, frecuentemente, las personas con autismo y dis-
capacidad intelectual cumplen los criterios diagndsticos para el trastorno de ansiedad y el trastorno
obsesivo compulsivo, en cambio, las personas autistas sin discapacidad intelectual suelen tener
mas frecuentemente asociados trastornos depresivos (Buck, et al., 2014).

Las personas jovenes con autismo se exponen al riesgo de sufrir un doble estigma, por un lado, debi-
do a la propia condicion del autismo vy, por otro, por los problemas de salud mental que pueden tam-
bién presentar (Autismo Espafa, 2019). Esto tiene un gran impacto en el bienestar emocional de los
y las jovenes, experimentando mayores niveles de angustia en su vida adulta (Lever y Geurts, 2016).

Segun un estudio basado en el registro sociodemografico de Autismo Espafia, aproximadamente un
25% de las personas en el espectro del autismo presentan asociada alguna alteracion de su salud
fisica, alrededor de un 18% un problema de salud mental, y alrededor de un 50% sigue un trata-
miento farmacoldgico (Vidriales R., et al., 2023).
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La Sociedad Europea de Psiquiatria Infantil y Juvenil en su Guia de Recomendaciones para el
Diagnostico y Tratamiento del Autismo (Fuentes J., et. al, 2021) menciona que la identificacion de
cualquiera de estas alteraciones de salud mental es sélo el comienzo de un proceso de evalua-
cion, analisis y planificacion de un apoyo personalizado. Para proporcionar apoyos de calidad se
debe partir de la identificacion de los factores que pueden estar influyendo en estas situaciones,
como pueden ser las exigencias ambientales inadecuadas, la falta de un entorno estructurado, la
sobrecarga sensorial, las afecciones médicas dolorosas, las dificultades para reconocer o0 manejar
las emociones, la falta de comunicacion efectiva, las dificultades para hacer frente a transiciones o
cambios repentinos, y/o presiones de situaciones sociales.

Si bien hay algunos estudios respecto a la salud mental y el bienestar emocional de las perso-
nas autistas, es de gran importancia continuar investigando esta correlacion, asi como también es
esencial tomar medidas para eliminar las barreras que se encuentran en el acceso a la salud y que
fomenten la mejora de su salud en general y bienestar emocional.
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5. Barreras en el acceso
a la salud y los entornos
sanitarios




Diversos estudios han analizado las barreras que encuentran las personas con autismo en el acce-
so a la salud y en las experiencias en los entornos sanitarios (Ayres et al, 2018; Calleja et al., 2020;
Doherty et al., 2020; Walsh, 2020; Doherty et al., 2022).

En el contexto espanol, un estudio realizado a través de la participacion de diversos grupos de in-
terés, como las propias personas con autismo, sus familiares, profesionales de apoyo y profe-
sionales sanitarios (Plaza y Benito, 2023), ratifica las barreras presentes en la literatura cientifica
y amplia la lista con algunos aspectos propios del sistema sanitario espafiol.

Una barrera central por superar es adecuar la formacion de los profesionales sanitarios a las
manifestaciones y necesidades especificas de las personas autistas. Es frecuente que los profesio-
nales estén familiarizados con los criterios diagndsticos del autismo, pero no tanto con las necesi-
dades en salud especificas del colectivo ni con las adaptaciones que requiere su abordaje.

También existen barreras en cuanto a la accesibilidad de las infraestructuras sanitarias, hay
dificultades en la realizacion de los tramites administrativos y falta de acondicionamiento
de los espacios sanitarios para hacerlos accesibles cognitivamente, asi como proteger a las
personas con hipersensibilidades sensoriales de estimulos potencialmente aversivos y experien-
cias disruptivas.

La rigidez y la falta de individualizacién en la atencién sanitaria, asi como otros ejes de des-
igualdad, son otras de las barreras transversales del sistema sanitario que encuentran las personas
en el espectro del autismo. A estas se suman, entre otras, las dificultades en la comunicacion
con el personal sanitario, tiempos muy largos en salas de espera, pruebas que pueden resultar
invasivas, falta de coordinacion entre profesionales, ademas de las barreras que pueden afectar a
cualquier ciudadano como el origen social, orientacion sexual, género, etnicidad, etc.

Por otro lado, se encuentran las barreras especificas en el acceso a la salud de las personas con
autismo, como el acceso al diagndstico.

También se pueden encontrar barreras que afectan a aspectos concretos de la salud, como
es la salud mental. Se ha mencionado previamente que las personas en el espectro del autismo
muestran una alta presencia de problemas de salud mental. De la investigacion se extraen las
principales barreras en esta area (Gilmore et al., 2022; Sevilla, 2022). Por un lado, la dificultad
en la deteccidén y diagndstico de los problemas de salud mental, debido al enmascaramiento de
los sintomas, que da lugar a diagnésticos tardios o erroneos, y, también, a un proceso largo y
complejo de derivacion entre distintos especialistas. Por otro, la falta de programas especificos
y de recursos de salud mental y autismo y la interseccién con otros factores como es la dis-
capacidad intelectual, que hace todavia mas dificil la deteccidén y el apoyo en los problemas de
salud mental.

El género también es un factor determinante, ya que el retraso en el diagndstico es mas frecuente
en el caso de las nifias y las mujeres, lo que conduce a diagndsticos erréneos, muchas veces rela-
cionados con la salud mental, y a mas tratamientos farmacolégicos en el caso de las mujeres con
autismo frente a los hombres.
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En el contexto espafiol se perciben también diferencias geograficas en la disponibilidad de re-
cursos, con mayor dotacién de servicios en las capitales de provincia en detrimento de las zonas
rurales (Plaza y Benito, 2023).

En este mismo estudio se describen facilitadores que pueden ayudar a mejorar el acceso a la
atencion sanitaria de las personas con autismo. Algunos de los facilitadores que se extraen de ese
estudio son:

e Anticipacién y planificacion las visitas.

e Entornos accesibles y amigables desde el punto vista sensorial.

e Personalizaciéon de la atencién sanitaria a las necesidades individuales (sistemas de comunica-
cion alternativa y aumentativa, uso de lenguaje claro o lectura facil).

e Estabilidad de los profesionales de referencia.
e Formacioén y sensibilizacion sobre las personas con autismo y sus necesidades.

e Contar con el apoyo y el conocimiento de familiares y profesionales de apoyo.
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6. Herramienta de
autoevaluacion para
entornos sanitarios




Como se ha expuesto, en la revision de la literatura encontramos muchos estudios que analizan las ba-
rreras que encuentran las personas con autismo y sus familiares o cuidadores principales en el acceso
a la salud. También se encuentran algunos instrumentos desarrollados que evalluan estas barreras des-
de el punto de vista de la persona con autismo (Raymaker et al., 2017 y Walsh et al., 2020). La herra-
mienta que se presenta en esta guia esta planteada como un recurso de autoevaluacion para que los
dispositivos sanitarios valoren si cumplen con distintos indicadores que tienen un impacto directo
sobre la accesibilidad de las personas autistas a los servicios sanitarios que ofrecen. Pretende facilitar
la deteccion de distintos aspectos de los servicios y su funcionamiento que pueden potenciar las ba-
rreras de acceso a la salud del colectivo autista, asi como proponer facilitadores para su superacion.

Las areas que contiene y los indicadores incluidos esta elaborados a partir de las barreras identifica-
das en la literatura cientifica producida en los paises de nuestro entorno, ratificadas y ampliadas en
el contexto espafiol gracias a la muestra de participantes: personas con autismo, familiares, profe-
sionales de apoyo y profesionales sanitarios, del estudio cualitativo sobre la percepcion del acceso
a la salud mencionado anteriormente (Plaza y Benito, 2023).

Se compone de 18 indicadores clasificados en cinco areas que comprenden diferentes aspectos
sobre el acceso a la atencioén sanitaria.

Las diferentes areas y los objetivos que evalua cada una de ellas son:

A. Conocimiento y sensibilizacién de los profesionales.
e |dentificar si los y las profesionales tienen conocimientos suficientes sobre el autismo.

e |dentificar la disponibilidad de guias y protocolos de autismo en el centro.

B. Funcionamiento del centro o servicio.
e |dentificar si la acogida en el centro o servicio facilita el acceso de la persona con autismo.

e |dentificar si desde el centro o servicio se facilita la predictibilidad, planificando las visitas,
ofreciendo informacion sobre pruebas, etc., en colaboracion con la familia o con la entidad.

e |dentificar si desde el centro o servicio se cuenta con materiales de apoyo sobre autismo.

C. Estructuras sanitarias.
e Identificar si los espacios son accesibles cognitivamente.

e |dentificar si los espacios son sensorialmente confortables.

D. Atencion.
e Identificar si la relacion entre el profesional médico y el paciente es flexible y adaptada a las
necesidades de la persona con autismo.
E. Coordinacién entre profesionales.

e |dentificar la existencia de coordinacién entre profesionales sanitarios para facilitar la aten-
cion a la persona con autismo.
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e Identificar la existencia de coordinacion con profesionales de referencia de la persona autis-
ta, externos al sistema sanitario, para facilitar la atencion.

Como Anexo se incluyen recursos tanto para profesionales como para pacientes con autismo y sus
familiares relacionados con el acceso a la salud y la atencion sanitaria a las personas con autismo.

6.1. Instrucciones para la cumplimentaciéon

Esta evaluacién pretende recoger la cultura del centro o servicio y la forma de trabajo teniendo en
cuenta lo que sea mayoritario entre los profesionales o mas probable en el funcionamiento del centro.

En cada area de la lista de comprobacion aparecen unos indicadores para la evaluacién del objeti-
vo y algunos items o ejemplos de buenas practicas que ayudan a concretar la consecucién de los
indicadores.

[Pl

1°. Lea el indicador y conteste cada uno de items o ejemplos con: “si”, si se lleva a cabo ese ejemplo
de manera habitual en el centro, “parcialmente” si la aplicacion de ese ejemplo no se da siempre, 0
no exactamente de la manera en la que se describe. “No” si ese ejemplo no es una practica incorpo-
rada en el centro, o “No es posible” cuando es una practica que no se puede llevar a cabo por algun
motivo (no se cuenta con los medios, es competencia de otros, es un aspecto que actualmente no
es modificable, etc.).

Hay diferentes items o ejemplos, algunos estan medidos con temporalidad, otros con cantidad de
materiales o adaptaciones. Para lograr ser rigurosos en la autoevaluacion del centro se debera te-
ner en cuenta lo siguiente:

e Los items que se miden en temporalidad se podran marcar como “Si”, si los requisitos entran
dentro del periodo mencionado. Si no se han cumplido por el doble del tiempo indicado, se de-
bera marcar la casilla “No”. Para los valores intermedios sera “Parcialmente”.

e Los indicadores que tengan varios items podran completarse como:
e “Si” cuando se cumplen mas de la mitad de los items.

- “Parcialmente” si se cumplen algunas de todas las opciones.
2°. Conteste después la valoracion global del indicador (sombreado en azul) con:

e “Si”: si se cumple el indicador y se dan las buenas practicas que se indican como ejemplo.

e “Parcialmente”: si algunas veces se cumple el indicador y se lleva a cabo al menos alguna de
las buenas practicas indicadas.

e “No”: si no se cumple el indicador y no se lleva a cabo ninguna de las buenas practicas
mencionadas.

e “No es posible”: cuando el conjunto del indicador y sus practicas no se puede llevar a cabo por
algun motivo (no se cuenta con los medios, es competencia de otros, es un aspecto que actual-
mente no es modificable, etc.).
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6.2. Herramienta de autoevaluacion

A. Conocimiento y sensibilizacion de los profesionales

No es
posible

Indicadores Si | Parcialmente | No

A.1.1. Los y las profesionales sanitarios han recibido
formacion especializada sobre autismo en los ultimos dos
afos.

A.1.2. Los y las profesionales administrativos/no sanita-
rios han recibido formacion basica sobre autismo en los
ultimos dos afos.

Valoracién global del indicador

A.2.1. El centro pone a disposicion (fisicamente o a tra-
vés de medios digitales) documentos, materiales y guias
sobre autismo.

Valoracién global del indicador

B. Funcionamiento del centro o servicio

No
es posible

Indicadores Si | Parcialmente | No

B.1.1. Desde el centro o servicio se ofrece apoyo (guion
verbal, escrito, apoyo visual, acompanamiento) a la per-
sona para realizar los tramites administrativos.

B.1.2. Se facilita la informacion sobre los tramites admi-
nistrativos en lectura facil o lenguaje claro.

Valoracion global del indicador

B.2.1. La persona con autismo puede elegir entre las
modalidades de solicitud de cita: telefénica, digital o pre-
sencial.
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B.2.2. Las distintas modalidades de peticion de cita estan
adaptas para facilitar la accesibilidad (lenguaje claro,
claves visuales).

B.2.3. Se informa del horario menos concurrido para las
citas y la persona autista puede elegir.

B.2.4. Se programan dobles citas (u otro sistema similar)
para poder ajustarse a las necesidades de comprension,
expresion, habituacion de la persona con autismo.

Valoracion global del indicador

B.3.1. Se facilita informacién previa (escrita o visual) so-

bre el recorrido hasta las consultas a las que tendra que
acudir el paciente.

B.3.2. Se cuenta con informacién sobre como son las
pruebas mediante imagenes, videos, visita a los espa-
cios, mostrando el instrumental.

B.3.3. Se cuenta con consentimientos informados en
lectura facil o lenguaje claro.

Valoracion global del indicador

B.4.1. Se permite la manipulacién y entrenamiento con el
instrumental de forma previa a la realizacién de pruebas
o tratamientos.

B.4.2. El centro cuenta con procedimientos de habitua-
cion progresiva para algunas pruebas (por ejemplo: anali-
sis de sangre, revision ginecoldgica u otras).

B.4.3. Se cuenta con la colaboracién de entidades es-
pecificas de autismo para la realizacion de acciones de
habituacion progresiva al entorno, la consulta, el instru-
mental.

Valoracién global del indicador

B.5.1. Los y las profesionales tienen acceso a informa-
cion y contactos de asociaciones y entidades que ofrecen
apoyo, recursos publicos, guias practicas para las perso-
nas con autismo y sus familiares.

Valoracion global del indicador
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C. Estructuras sanitarias

No es
posible

C.1.1. Existe senalizacién (escrita, con iconos o claves
visuales, flechas) en los espacios del centro o servicio

Indicadores Si | Parcialmente | No

sobre los profesionales, ubicaciones, salas.
C.1.2. Los recorridos estan sefnalizados con caminos,

colores, iconos, otras claves visuales.
C.1.3. Hay alguna persona en el centro que puede

acompanfar a la persona que lo necesite a la consulta,
sala, etc.

C.1.4. Los avisos para acudir a consulta se apoyan en
pantallas y claves visuales.
Valoracién global del indicador

C.2.1. Se ofrece a los pacientes con autismo una zona
de espera tranquila (poco ruido, poco concurrida) para
reducir el nivel de estimulacién al que estén expuestos.
C.2.2. Lailuminacién es natural o se puede regular.

C.2.3. Se mantiene una temperatura media y equilibra-
da con la exterior en la medida de lo posible.

C.2.4. Se evita megafonia muy alta y no dirigida a los
pacientes.

Valoracion global del indicador _

D. Atencion

No es
posible

Indicadores Si | Parcialmente | No

D.1.1. Se da siempre la posibilidad a las personas autis-
tas de poder ir acompafadas a cualquiera de las visitas.
Valoracion global del indicador

D.2.1. Se cuenta con informacién sobre la comprensién
del lenguaje hablado.
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D.2.2. Se cuenta con informacién sobre su forma de ex-
presarse, uso de sistemas de comunicacion alternativa
y aumentativa.

D.2.3. Se cuenta con informacion sobre la preferencia
del paciente para utilizar el teléfono, el correo electréni-
Co u otras alternativas para las comunicaciones.

D.2.4. Se cuenta con informacion sobre la necesidad de
anticipacion, desglose de pasos y/o habituacion a las
consultas y pruebas médicas.

D.2.5. Se cuenta con informacién sobre las preferencias
sensoriales.

Valoracion global del indicador

D.3.1. El profesional facilita al paciente el tiempo ne-

cesario para el procesamiento de la informacion y la
respuesta.

D.3.2. El profesional utiliza claves visuales, pictogramas
e informacion escrita como diferentes ajustes, depen-
diendo de las necesidades, para facilitar la comunica-
cion.

D.3.3. Se evitan preguntas demasiado generales o
abiertas o se dan ejemplos del tipo de informacién que
se busca.

Valoracion global del indicador

D.4.1. Se adapta la duracion de la cita para ajustarse a

las necesidades de la persona.

D.4.2. El profesional anticipa la informacion sobre en
qué va a consistir la consulta, sus pasos y su duracion,
ajustandose a las necesidades individuales.

D.4.3. El profesional evita el contacto fisico innecesario,
y lo anticipa cuando es necesario.

D.4.4. Se anima a la persona y a sus acompanantes a
usar dispositivos que favorezcan la autorregulacion y
adaptacion sensorial (como gafas de sol, objetos senso-
riales y reductores de ruido).

D.4.5. Se da a elegir sobre preferencias sensoriales:
si prefiere la luz encendida o apagada, estar de pie o
sentado.
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D.4.6. Se anticipa la duracién aproximada de las espe-
ras a las personas autistas y sus acompanantes para
que puedan utilizar sus sistemas de apoyo que les ayu-
den a planificar ese tiempo.
Valoracion global del indicador

D.5.1. La informacién sobre procedimientos para tra-

tamientos y pruebas, consentimientos informados,
informes, recomendaciones al alta, y demas cuestiones
médicas se ofrecen en lenguaje claro o lectura facil.

D.5.2. El profesional facilita informacién por escrito y
con apoyo visual sobre el tratamiento: pautas, posibles
efectos secundarios y duracion.

D.5.3. Se facilitan hojas de seguimiento de los sinto-

mas.
Valoracion global del indicador

D.6.1. El profesional se dirige a la persona con autis-

mo, aunque esté presente una persona acompafiante o
facilitadora.

D.6.2. El profesional ofrece tiempos de descanso al
paciente en caso de necesidad (salir de la sala, esperar

entre paso y paso de una prueba, o entre exploracio-
nes).

D.6.3. El profesional se apoya en la persona acom-
panante, si la hay, en caso de ansiedad o muestra de
malestar del paciente.

Valoracion global del indicador _

E. Coordinacion entre profesionales

No es

Indicadores Si | Parcialmente | No posible

E.1.1. Se facilita y se anticipa la transicion de un pro-
fesional a otro en caso de cambio de profesional de

referencia.
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E.1.2. Se comparte la informacion relevante sobre el
paciente (forma de comunicacion, preferencias senso-
riales, necesidades de anticipacion o habituacién).
Valoracion global del indicador

E.2.1. Se comparte la informacion relevante sobre el
paciente (forma de comunicacion, preferencias senso-
riales, necesidades de anticipacion o habituacion) con
profesionales de otras especialidades.

Valoracién global del indicador

E.3.1. Se mantiene comunicacién con algun profesional
del ambito educativo (profesor/a, orientador/a) o de los
servicios de apoyo (asistente personal, servicio de dia,
vivienda) a la persona para el seguimiento de la salud o
la conducta.

Valoracién global del indicador _
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6.3. Proceso de validacion de la herramienta

Esta herramienta ha sido revisada contando con la opinién experta de profesionales del ambito sa-
nitario. Para ello se han realizado dos procesos de validacion.

Metodologia cualitativa

El primero de ellos ha sido un proceso de validacion cualitativa de la lista de comprobacion. A través
de la colaboracién con la Confederacion Autismo Espaia, se ha contactado con dos sociedades
médicas: la Sociedad Espafola de Médicos Generales y de Familia (SEMG), y la Federaciéon de
Asociaciones de Enfermeria Familiar y Comunitaria (FAECAP).

Esta fase ha consistido en una sesion on-line de discusion y debate de una hora de duracion.

El grupo de participantes ha estado formado por dos profesionales, las dos mujeres, de los siguien-
tes perfiles: una doctora de atencién primaria y una profesional de administracién de atencion prima-
ria también. Una de las profesionales de un centro de atencion primaria de un entorno rural y la otra
profesional de un entorno urbano. La sesion ha estado moderada por dos profesionales expertos
en autismo y se ha analizado la lista de comprobacion en estos aspectos:

e Utilidad de la herramienta para mejorar la accesibilidad de los entornos sanitarios.
e Pertinencia de las areas e indicadores que cubre y analiza la herramienta.

e Claridad de los indicadores y de los ejemplos y buenas practicas propuestas.

e Posibilidad de adaptacién y adecuacion dentro de cada centro.

e Situaciones que pueden suceder con el uso de la herramienta: casos particulares, dificultades,
limitaciones.

Las dos profesionales han estado de acuerdo en que la herramienta es util para evaluar los facilita-
dores o barreras que pueden existir para las personas con autismo en un centro de salud de aten-
cion primaria, las areas son todas pertinentes y es adecuada en extension. Han realizado algunas
aportaciones y propuestas de mejora sobre los ejemplos que ayudan a redefinir los indicadores y la
organizacion de los mismos.

Metodologia cuantitativa

Después de revisar la lista de comprobacion con las aportaciones de la primera fase, se ha llevado
a cabo un proceso de validacién cuantitativa de cada uno de los indicadores, 18 en total, que valora
la herramienta. Para ello se ha elaborado un cuestionario on-line con cinco preguntas sobre cada in-
dicador, en una escala tipo Likert, y una pregunta abierta por cada indicador, ademas, una pregunta
abierta al final sobre todo el cuestionario.
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Las preguntas sobre cada indicador y las dimensiones que evalla son las siguientes:

Tabla 1: Preguntas sobre cada indicador de la herramienta

PREGUNTA DIMENSION

¢ Le parece importante este aspecto para facilitar el
acceso a la salud de las personas con autismo?

Pertinencia del indicador

¢ Es una informacién que puede recoger u observar?

Observabilidad

¢, Se comprende bien el indicador?

Comprension

¢ Los ejemplos asociados al indicador son buenos y
ayudan a evaluarlo?

Pertinencia de los ejemplos

¢ El indicador mide un aspecto modificable, sobre el
que se puede incidir, modificar, mejorar?

Posibilidad de modificacion
sobre el indicador

La escala Likert ha sido la siguiente:
1- En desacuerdo

5- Totalmente de acuerdo

cipantes en la primera fase de la validacion.

provincias diferentes.

Tabla 2: Perfiles profesionales

Este cuestionario ha sido distribuido entre las bases de datos de las dos sociedades médicas parti-

Colaboraron en la validacion de los indicadores un total de 76 personas. 21 participantes contestan
todas las preguntas sobre los indicadores del cuestionario. 56 participantes cumplimentaron solo
algunos apartados. En cuanto a la participacion por territorios, han participado profesionales de 27

Perfiles profesionales de las personas que responden al cuestionario, se indican los porcentajes
sobre el total de participantes (n = 76):

Perfil profesional %
Director/a centro de salud 5,3
Responsable enfermeria 7,9
Médico/a 23,7
Enfermero/a 61,8
Responsable de administracion/ Administrativo/a 0
Otro 1,3
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Tabla 3: Tipo de centro de trabajo

Tipo de centro %
C.S. Atencién Primaria 86,8
Consultorio local 2,6
Hospital 5,3
Centro de especialidades 0
Otro 53

Tabla 4: Ambito del centro de trabajo

Ambito del centro de trabajo %
Urbano 67,1
Rural 32,9

Tabla 5: Experiencia de trabajo con personas con autismo

Trabajo habitualmente

%

con personas con autismo °

Si 15,8
No 84,2

Tabla 6: Relacion con el autismo

Relacion con el autismo

(persona autista, familiar, voluntario)

Si 26,3
No 73,7

Las respuestas a todo el cuestionario han sido escasas, por lo que la representatividad del colectivo
es limitada y no es posible comparar los resultados por grupos en funcién del tipo de centro, ambito
de trabajo o perfil profesional. Por otro lado, la ausencia de algunos perfiles profesionales, como
profesionales del area de administracion, y de tipologias de centros, como los de especialidades,
no permiten analizar la diversidad de realidades que se esperaba en un principio, lo que limita la
generalizacién de los resultados.

Asumiendo las limitaciones comentadas, de los resultados se extraen algunas conclusiones.

Cada indicador se ha considerado adecuado en la dimension evaluada cuando las puntuaciones
estaban por encima de 4 y revisable cuando las puntuaciones han estado por debajo de 3,5 (recor-
damos que cada dimension podia ser evaluada en un rango de 1- en desacuerdo a 5- totalmente
de acuerdo).
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En cuanto a la pertinencia, todos los indicadores han sido considerados como adecuados para
evaluar la accesibilidad a los centros de salud de las personas con autismo.

Casi todos los indicadores se han considerado modificables (14 de 18 indicadores), es decir, que
los profesionales perciben que pueden hacer cambios y mejoras en el area evaluada.

En cuanto a la comprension de los indicadores, 8 de ellos se consideraron adecuados y 10 ob-
tuvieron una puntuacién intermedia (entre 4 y 3,5), ninguno obtuvo una puntuacién menor de 3,5.

Las dimensiones evaluadas que han obtenido puntuaciones mas bajas han sido las de obser-
vabilidad (5 indicadores puntuan por debajo de 3,5) y adecuacion de los ejemplos aportados
a cada indicador (4 indicadores puntuan por debajo de 3,5). Se han revisado estos aspectos de
los indicadores.

Por otro lado, se han analizado las respuestas a las preguntas abiertas que se formulaban sobre
cada indicador y la final sobre toda la herramienta. Han sido un total de 41 respuestas a preguntas
abiertas. Pese a que muchas de estas respuestas hacian alusion a la situacion actual de los dispo-
sitivos sanitarios en lugar de a las dimensiones evaluadas de los indicadores, se han podido extraer
sugerencias de mejora que se han implementado en la lista de comprobacion.

En total se revisaron y modificaron 10 indicadores o sus ejemplos después de la segunda fase de
validacién. La herramienta incluida en este documento es la version final después de estas modifi-
caciones.

Conclusiones sobre el proceso de validacion de la herramienta

La validacion de este instrumento de valoracion de dispositivos de atencidn sanitaria por parte de
los profesionales que trabajan en los mismos es un requisito previo a su aplicacién en entornos
reales. La valoracién positiva obtenida en esta primera consulta, asi como la incorporacion de las
sugerencias por parte de personas externas a su redaccion, permiten considerar que la herramienta
cumple con unos criterios de validez aparente y de contenido. La versién actual precisa ser aplicada
a una muestra mas amplia de profesionales sanitarios, preferentemente con responsabilidades de
direccién en sus centros o servicios, para obtener medidas de fiabilidad y validez factorial. Este
pilotaje de su uso deberia realizarse en un numero representativo de centros de salud y territorios
de nuestro pais.
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7. Anexo:

Recursos para la
accesibilidad a la salud
de las personas autistas

7.1. Recursos para profesionales de la salud

e Guia de practica clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en
Atencion Primaria. *Esta guia se encuentra en proceso de revision, ya que fue elaborada hace
mas de 5 afios. Se debera sustituir por la siguiente cuando concluya su elaboracion.

e Guia practica para el autismo: resumen de las recomendaciones basadas en la evidencia para
su diagnostico y tratamiento. Grupo de trabajo de ESCAP para el autismo (European Child and
Adolescent Psychiatry).

e Trastornos del Espectro Autista: evidencia cientifica sobre la deteccion, el diagnéstico y el tra-
tamiento. Ministerio de Sanidad/ Jaurlaritzaren Argitalpen Zerbitzu Nagusia, Servicio Central de
Publicaciones del Gobierno Vasco.

e Guias sobre salud y autismo:

» Libro blanco para la atencion de las personas con autismo en el ambito sanitario. Castilla- La
Mancha.

* Las personas con autismo en el ambito sanitario. Federacion Autismo Andalucia.

* Protocolo para que las personas con autismo puedan usar mejor el sistema sanitario publico
de Andalucia.

* Guia para la atencion de nifos con Trastornos del Espectro Autista en Atencion Primaria.
Junta de Castilla y Ledn.

* Guia de atencion a personas con TEA en urgencias. Castilla y Leon.

* Guia de actuacién en urgencias para personas con autismo. Federaciéon Autismo Castilla y
Ledn.

* Guia de atencién a personas con trastorno del espectro del autismo en atencién primaria.
Autismo Burgos.
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https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2018/12/GPC_462_Autismo_Lain_Entr_compl.pdf
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2018/12/GPC_462_Autismo_Lain_Entr_compl.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2020_GuiaPracticaAutismo_ESCAP.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2020_GuiaPracticaAutismo_ESCAP.pdf
https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/osteba_publicacion/eu_def/adjuntos/OSTEBA-115-2021-Trastorno-autista.pdf
https://www.euskadi.eus/contenidos/informacion/osteba_publicacion/eu_def/adjuntos/OSTEBA-115-2021-Trastorno-autista.pdf
https://www.autismocastillalamancha.org/wp-content/uploads/2024/01/Libro-Blanco.pdf
https://www.autismocastillalamancha.org/wp-content/uploads/2024/01/Libro-Blanco.pdf
https://assets.super.so/7f587c95-8994-4ea9-9d20-5de74cef90e1/files/157cd164-a1c6-4b88-b1d2-667cb20d09f9.pdf
https://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-Sanitaria.pdf
https://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-Sanitaria.pdf
https://autismocastillayleon.com/wp-content/uploads/2023/11/guia_autismo_en_a_primaria1.pdf
https://autismocastillayleon.com/wp-content/uploads/2023/11/guia_autismo_en_a_primaria1.pdf
https://www.saludcastillayleon.es/institucion/es/publicaciones-consejeria/buscador/guia-atencion-personas-tea-trastornos-espectro-autista-urge.ficheros/485541-Guia%20Atenci%C3%B3n%20Urgencias%20Autismo.pdf
https://infoautismo.usal.es/wp-content/uploads/2015/07/12.-Profesional.pdf
https://infoautismo.usal.es/wp-content/uploads/2015/07/12.-Profesional.pdf
https://www.autismoburgos.es/download/guia-de-atencion-a-personas-con-tea-en-atencion-primaria/
https://www.autismoburgos.es/download/guia-de-atencion-a-personas-con-tea-en-atencion-primaria/

» Guia practica para facilitar el acceso a una asistencia sanitaria adecuada para personas con
trastorno del espectro del autismo. CERMI Madrid.

* Guia sobre autismo del National Institute for Health and Care Excellence (NICE). Reino Unido.
* Guia sobre salud de la National Autistic Society. Reino Unido.

» Guia sobre salud mental de la National Autistic Society. Reino Unido.

e Portal sobre salud y autismo del Centro Espanol sobre trastorno del espectro del autismo.
e Formacién sobre autismo. Campus Angel Riviére.

e TEAyudamos. Hospital Universitario de Fuenlabrada.

e DoctorTea. Hospital General Universitario Gregorio Marafién.

e Pictogramas ARASAAC. Gobierno de Aragon.

e Cuaderno de apoyo a la comunicacién con el paciente. CEAPAT- IMSERSO.

7.2. Recursos para pacientes y familiares

e Entidades de Autismo Espafa: https://autismo.org.es/nosotros/entidades-miembro/
e Informacién para padres ante la sospecha de un problema del desarrollo social y comunicativo.
e Informacion para padres tras un diagnéstico de trastorno del espectro autista.
e Portal sobre salud y autismo del Centro Espanol sobre trastorno del espectro del autismo.
* Ficha de informacion sobre la persona.
* Ficha de seguimiento de los sintomas.

* Ficha para después de la cita.

e Guia practica para el autismo: resumen de las recomendaciones basadas en la evidencia para
su diagnostico y tratamiento. Grupo de trabajo de ESCAP para el autismo (European Child and
Adolescent Psychiatry).

e FEl cuidado de mi salud: guia practica para la promocion de la salud de las personas mayores con
Trastorno del Espectro del Autismo.

e Atencidn a la salud. Una guia en lectura facil para encontrar al profesional sanitario que necesi-
to. Centro Espanol sobre trastorno del espectro del autismo. Real Patronato sobre discapacidad.

e El cuidado de mi salud. Una guia en lectura facil para tener habitos de vida saludables. Centro
Espanol sobre trastorno del espectro del autismo. Real Patronato sobre discapacidad.
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https://autismomadrid.es/wp-content/uploads/2020/03/guia_cermi_madrid_2019_acceso_asistencia_sanitaria_te_online.pdf
https://autismomadrid.es/wp-content/uploads/2020/03/guia_cermi_madrid_2019_acceso_asistencia_sanitaria_te_online.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/qs51
https://www.autism.org.uk/advice-and-guidance/topics/physical-health
https://www.autism.org.uk/advice-and-guidance/topics/mental-health
https://www.saludyautismo.es/
https://formacioncampusautismo.es/
https://www.teayudamos.eu/
http://www.doctortea.org/
https://arasaac.org/index.html
https://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2018/02/CEAPAT-cuadernohospital.pdf
https://autismo.org.es/nosotros/entidades-miembro/
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2019/01/gpc_462_autismo_lain_entr_paciente_total.pdf
https://www.madrid.org/bvirtual/BVCM017321.pdf
https://www.saludyautismo.es/
https://www.saludyautismo.es/es/pacientes/articulo/herramienta-para-adaptaciones-de-la-atencion-sanitaria-a-personas-autistas
https://www.saludyautismo.es/es/pacientes/articulo/ficha-de-sintomas
https://www.saludyautismo.es/es/pacientes/articulo/ficha-para-despues-de-la-cita
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2020_GuiaPracticaAutismo_ESCAP.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2020_GuiaPracticaAutismo_ESCAP.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2018/09/guia_el_cuidado_de_mi_salud_a5_web.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2018/09/guia_el_cuidado_de_mi_salud_a5_web.pdf
https://biblioteca.centroautismo.es/ver.php?id=es&Ncodigo=594300
https://biblioteca.centroautismo.es/ver.php?id=es&Ncodigo=594300
https://biblioteca.centroautismo.es/ver.php?id=es&Ncodigo=594302
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https://www.boe.es/eli/es/rdlg/2013/11/29/1/con

9. Resumen . @“’5
en Lectura Facil

El acceso a la salud
de las personas con autismo.
Herramienta para evaluar la
accesibilidad de los centros de salud
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Introduccion

Este documento es una herramienta
para mejorar la atencion a la salud
de las personas autistas.

El documento analiza las barreras en los centros de salud
que las personas autistas pueden encontrar.
También explica como solucionar estas barreras.

Para hacer esto, el documento explica:

e Qué es el autismo.
e Que tener buena salud es importante
para tener una buena vida.
e Cbmo es la salud de las personas con autismo.
e Y las barreras que encuentran
para cuidar de su salud.

Al final, el documento ofrece una lista
para medir la accesibilidad de centros de salud.

El Centro Espaiol de Autismo

ha hecho este documento

para mejorar la vida de las personas autistas
y defender sus derechos.

Centro Espaiol

de Autismo: es un centro
oficial que estudia el autismo
en Espana.
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1. El autismo

El trastorno del espectro del autismo o autismo
es una condicion que afecta a la forma de funcionar
del sistema nervioso y del cerebro.

El autismo acompaia a las personas toda la vida.
Sobre todo, el autismo afecta:

o Alaforma de comunicarse
y relacionarse con otras personas.
e Y alaforma de comportarse y pensar.

(OO
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Dibujo de un cerebro y algunas
de las funciones que realiza.
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2. La importancia de la salud

Las personas que tienen buena salud

son las que se sienten bien en todos los ambitos.

Se sienten bien en su cuerpo, con su mente,

con sus emociones Yy en sus relaciones con otras personas.

Tener buena salud no es solo no tener enfermedades.

Las personas que tienen buena salud mental
son las que se sienten bien

con sus pensamientos y con sus emociones.
Estas personas pueden:

e Gestionar momentos de estrés.
e Desarrollar sus habilidades.

e Aprender.

o Trabajar.

e Y aportar a su comunidad.

Tener buena salud es importante
para vivir una vida feliz y completa.

Las leyes dicen

que las personas con discapacidad

y las personas con autismo

tienen derecho a tener una buena salud

y a recibir la atencidén que necesiten para tenerla.
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3. La salud
de las personas con autismo

Las personas con autismo tienen peor salud
que las personas sin autismo
en todos los momentos de sus vidas.

Las personas autistas creen que tienen
peor salud que las demas.

Sobre todo, las mujeres con autismo
creen que tienen mas problemas de salud.

Segun las investigaciones cientificas:

e Mas de 7 de cada 10 personas autistas
tienen 1 problema de salud mental
a lo largo de sus vidas.

e Y 41 de cada 100 personas autistas
tienen mas de 1 problema de salud mental
a lo largo de sus vidas.

Dibujo de un corazén y una

linea que representa el latido
sano de un corazon.
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4. Barreras para cuidar de su salud

Algunas investigaciones cientificas
han analizado la accesibilidad
de los centros de salud.

Han encontrado barreras
para que las personas con autismo
cuiden de su salud.

Algunas de estas barreras son:

e Los profesionales de la salud no saben bien
cuales son las caracteristicas
y las necesidades de las personas autistas.
e Los centros de salud no son accesibles,
no permiten que las personas
se manejen en ellos por si solas.
e Y los tramites administrativos
son dificiles de entender y de completar.

Dibujo de una médica que atiende a

personas con diferentes necesidades.
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5. Lista para comprobar la accesibilidad

Esta lista permite saber
si un centro de salud es accesible
para las personas autistas.

La lista analiza:

e Cuanto saben los profesionales sobre autismo.
e Cdmo funciona el centro de salud.
e Cbmo es el espacio
en el que esta el centro de salud.
e Queé tipo de atencion reciben las personas con autismo.
e Y cOmo trabajan juntas
los profesionales del centro de salud
y las personas que apoyan a las personas autistas.

Dibujo de una persona junto a
una lista de comprobacion.
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