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Intfroduccion

El Centro Espaniol sobre Autismo es el primer centro de nuestro pais dedicado especificamente a la
promocion y divulgacién de conocimiento sobre el autismo. La formacién, la divulgacién del conoci-
miento cientifico y el apoyo a la investigacion son las vias mas consistentes para impulsar el cono-
cimiento sobre la situacion y necesidades de las personas con autismo y sus familias, y promover
la igualdad de oportunidades y la mejora en su calidad de vida. Esta guia esta elaborada como un
material de recomendaciones sobre buenas practicas en la atencién a la salud mental y el bienestar
emocional de las personas en el espectro del autismo.

La salud mental es un ambito que impacta directamente en la calidad de vida y en el bienestar
emocional de las personas en el espectro de autismo. En general, los estudios apuntan a un peor
estado de salud en general, y de la salud mental en particular, del colectivo de personas autistas.
Los estudios también senalan que existen barreras en el acceso a los servicios sanitarios para las
personas con autismo, algunas de las cuales impactan directamente en su salud mental y en su
bienestar emocional.

Las barreras que encuentran las personas en el espectro del autismo en cuanto a su bienestar emo-
cional y el acceso a la salud mental pueden ser de dos tipos.

Por un lado, los entornos sanitarios y el proceso de acceso a ellos representan un desafio en cuanto
al bienestar emocional de las personas autistas en si mismos.

Por otro lado, las personas en el espectro del autismo, como apuntan las investigaciones, pueden
presentar condiciones de salud mental asociadas, que a veces no se detectan y en consecuencia no
se abordan adecuadamente y que, de cualquier manera, suponen un desafio al bienestar emocional
de la persona.

En esta guia se abordan los factores de vulnerabilidad, asi como los facilitadores y factores pro-
tectores del bienestar emocional y la salud mental de las personas autistas, asi como una serie
de recomendaciones practicas dirigidas a profesionales de la salud para promover este bienestar
emocional y facilitar el acceso a la salud mental al colectivo.
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1. El autismo
y la atencion a la salud

El trastorno del espectro del autismo es una condicion de origen neurobiolégico
que afecta a la configuracion del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral.

Acompaiia a la persona a lo largo de toda su vida e influye principalmente 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 encontrar barreras 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 patréon 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.

En la actualidad aun no se han identificado los marcadores bioldgicos especificos, por ello,
la identificacion se realiza a través de manifestaciones comportamentales. Estas caracteristicas
aparecen descritas en los sistemas internacionales de diagnoéstico y clasificacion: el DSM-5 (de la
Asociacion Americana de Psiquiatria) y la CIE-11 (de la Organizacién Mundial de la Salud).

Pese a los avances en el diagnéstico, algunas personas en el espectro del autismo llegan a la
vida adulta sin ser diagnosticadas. En |la edad adulta, el diagndstico conlleva retos adicionales:
los signos del autismo pueden ser mas sutiles que en la infancia, especialmente en aquellas per-
sonas que no tienen discapacidad intelectual y que han desarrollado habilidades que enmascaran
algunas manifestaciones (Fuentes et al., 2021). También se evidencia un sesgo de género, de
modo que muchas mujeres encuentran importantes dificultades para lograr un diagnéstico de autis-
mo, que se retrasa significativamente en relacion a los hombres, recibiendo también diagndsticos
erréneos con mayor frecuencia (Hernandez et al., 2022).

Es importante recordar que estos sistemas describen y clasifican las diferentes condicio-
nes, 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 nifos y nifias con
trastorno del espectro del autismo y sus familias reciban informacioén, servicios, orientaciony
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 inclusion en todos los ambitos
de la sociedad, como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) 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 apren-
der y trabajar adecuadamente y contribuir a la mejora de su comunidad” (OMS, 2023).

La salud mental es un ambito que impacta directamente en la calidad de vida y en el bienestar
emocional de las personas con autismo. En general, los estudios apuntan a un peor estado de
salud en general y de la salud mental en concreto del colectivo de personas autistas. Los es-
tudios también apuntan a que existen barreras en el acceso a los servicios sanitarios para las
personas con autismo, algunas de las cuales impactan directamente en su salud mental y en su

bienestar emocional.
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La Estrategia Espafola en Trastorno del Espectro del Autismo (2015) en su linea estratégica
numero 8 “salud y atencion sanitaria” menciona que, en el caso concreto de las personas en el
espectro del autismo, la atencion sanitaria resulta complicada, en parte debido a las propias carac-
teristicas de esta condicion, que puede contribuir a que las alteraciones de la salud pasen desaper-
cibidas y queden enmascaradas por dificultades en el procesamiento de estimulos sensoriales, en
la percepcidn y respuesta al dolor, y también por dificultades a la hora de comunicar los sintomas.
Sus objetivos son:

1. Atencidn especifica e integral a la salud de las personas con autismo.

2. Elaboracion y generalizacion de procesos asistenciales integrados para personas con au-
tismo.

3. Creacion de unidades funcionales o especificas interdisciplinares.

4. La atencién e intervencion interdisciplinar y especializada a la salud mental de las
personas con diagnodstico de autismo, prestando una especial atenciéon a la posible
comorbilidad con otros trastornos psiquiatricos en las distintas etapas de la vida.

5. Promover el bienestar fisico, psicolégico y emocional de las personas autistas, sus
familias y los profesionales que les facilitan apoyos.

6. Detectar y difundir buenas practicas en la atencion integral a las personas con
autismo.

Asi mismo el | Plan de Accién de la Estrategia Espafola en Trastorno del espectro del Autismo
2023-2027 (2023) en su linea de accion 2 establece “favorecer la deteccion y diagndstico precoz,
y el abordaje integral de la salud de las personas con autismo” en conjunto con sus medidas son:

e Proveer de protocolos para facilitar la deteccion y el diagnéstico precoz.
e Elaborar criterios y practicas basadas en la evidencia en los servicios de atencion temprana.

e Desarrollar programas de prevenciéon y educacion para la salud, incluyendo aspectos de
bienestar emocional y la salud mental.

e Difundir buenas practicas en la promocion y cuidado de la salud de personas autistas.

e Proveer atencidn especializada y coordinada en la red publica de servicios a personas au-
tistas, con especial atencion a las personas con condiciones asociadas de salud mental.

El marco normativo, tanto internacional como espafiol, hace referencia a la importancia de la no dis-
criminacion y de la atencién personalizada y especializada de las personas con discapacidad. Por
estas razones se han realizado estrategias especificas para las personas en el espectro del autis-
mo, y aunque se pone de manifiesto la intencién de garantizar el acceso a la salud de este colectivo,
se necesitan medidas especificas que consideren sus caracteristicas y fomenten la accesibilidad
cognitiva, fisica, sensorial y emocional.
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2. La salud y el
bienestar emocional
de las personas en el
espectro del autismo

Las personas con autismo presentan un peor estado de salud que la poblacién general
en todas las etapas del ciclo vital (Croen et al. 2015; Kuo et al. 2022, Rydzewska et
al. 2019a). Muchas personas autistas experimentan un deterioro precoz y evidente
a partir de los 40 afos, y un mayor riesgo de fallecimiento prematuro (Bishop-
Fitzpatrick et al. 2019).




Particularmente, las mujeres presentan condiciones médicas asociadas con mas frecuencia que
la poblacién general y un mayor riesgo de suicidio, asi como condiciones de salud mental asociadas
(problemas de control de impulsos, déficit de atencion e hiperactividad y ansiedad, principalmente)
gue afectan a su bienestar fisico y emocional y, por tanto, a su calidad de vida (Vidriales et al., 2023;
DaWalt et al. 2021; Tint et al. 2017; Thom et al. 2019).

Las personas en el espectro del autismo suelen tener condiciones asociadas de salud mental
(Simonoff, et al., 2008) e incluso experimentan mayores niveles de angustia en su vida adulta que
la poblacién sin autismo (Lever, A.G., Geurts, H.M., 2016). Las condiciones de salud mental mas
frecuentemente asociadas en todas las edades y perfiles son: el déficit de atencién e hiperactividad,
los trastornos de ansiedad, los trastornos del suefio, dificultades de regulacion del comportamiento,
trastorno obsesivo compulsivo, trastorno bipolar y trastornos del espectro de la esquizofrenia (Lai
etal., 2019).

En Espana se ha estudiado que las variables que mas se asocian con condiciones de salud mental
son ser mujer, tener una edad avanzada o presentar discapacidad intelectual asociada (Vidria-
les et al., 2023).

La Sociedad Europea de Psiquiatria Infantil y Juvenil en su ultima guia de recomendaciones para el
diagnéstico y tratamiento del autismo (Fuentes et. al, 2021), también concluye que las personas en
el espectro del autismo presentan mayor riesgo de presentar condiciones de salud asociadas, como
el TDAH, la irritabilidad, los trastornos del suefo, la ansiedad y la depresion. Estas condiciones in-
ciden gravemente en la calidad de vida de las personas con autismo y en aquellos que les rodean.

Las personas con autismo se enfrentan a barreras a la hora de acceder al sistema sanitario,
especialmente en lo que se refiere a salud mental y bienestar emocional. La atencion sanitaria es
compleja por varias razones, entre las cuales se encuentran la escasez de herramientas especiali-
zadas para la deteccién, seguimiento y abordaje de problemas de salud (Malik-Soni et al. 2022), el
escaso conocimiento del autismo y las propias manifestaciones del autismo que dificultan el acceso
a la atencion sanitaria.

En cuanto a las personas autistas con discapacidad intelectual asociada, existen grandes barreras
a la hora de identificar otras posibles condiciones de salud mental. La valoracion del estado de
salud mental en las personas con grandes dificultades de comunicacién y para el reconocimiento de
sus propios estados internos resulta muy compleja, siendo necesario recurrir a indicadores basados
en la conducta observable y la informacién aportada por sus figuras de referencia.

Se han identificado variables percibidas como una barrera por las personas autistas (Sevilla,
2022) y por psiquiatras pertenecientes a diferentes servicios de salud en el ambito espanol
(Plaza y Benito, 2023).

Las barreras percibidas por las personas autistas adultas se encuentran en (Sevilla, 2022):

e Reconocer los sintomas que pueden asociarse a una condicion de salud mental.
e Expresar estos sintomas.
e Tomar la decision de pedir ayuda o saber como y a quién pedir esta ayuda.

e Afrontar el proceso de valoracién y diagnéstico. El propio momento de la evaluacién implica
interactuar con desconocidos, en entornos en los que con frecuencia hay gran estimulacion
sensorial, interrupciones, y mucha carga emocional.

11 CENTRO ESPANOL SOBRE TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO | GUIA DE RECOMENDACIONES PARA
PROFESIONALES DE LA SALUD.



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Lever+AG&cauthor_id=26861713
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Lever+AG&cauthor_id=26861713

Los psiquiatras, a su vez, coinciden en identificar las siguientes barreras (Plaza y Benito, 2023):

12 CENTRO ESPANOL SOBRE TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO | GUIA DE RECOMENDACIONES PARA
PROFESIONALES DE LA SALUD.

Heterogeneidad en los protocolos de diagnéstico y derivacion a los servicios de salud men-
tal. Se senala la variedad de protocolos de derivacion a salud mental y la falta de coordinacion
entre los servicios sanitarios.

Escasez de programas y recursos especificos para el autismo en los servicios publicos de
salud mental.

Falta de formacién especifica en autismo entre los profesionales sanitarios.
Relacionan esto con el diagndstico tardio y el abordaje inadecuado de las condiciones de salud
mental de las personas autistas.

Escasez de estudios sobre recursos y tratamientos adecuados para personas con autismo.
Falta de sensibilizacion sobre lo que supone el autismo. Estigmatizacién y falsas creencias.

Infraestructura sanitaria poco adaptada a las personas con autismo y procedimientos muy
rigidos. Especialmente se mencionan barreras sensoriales, de tiempos de atencién muy cortos
y procedimientos poco flexibles.

Dificultades en la comunicacion con el personal sanitario y administrativo.

Interseccion con otros ejes de desigualdad. Los profesionales mencionan que otras condiciones
como la discapacidad intelectual, grandes desafios en la comunicacion, o condiciones de salud
mental, generan situaciones especialmente complejas dado que requieren una formacién multidis-
ciplinar y unos recursos que en muchas ocasiones no se tienen.

La variable de género se percibe como factor determinante. Las mujeres y nifias tienen mas
probabilidades de tener un diagnéstico tardio debido a la falta de formacion profesional y el
enmascaramiento de las mujeres autistas. Algunas consecuencias de esta situacién son: tener
mas vulnerabilidad a desarrollar condiciones de salud mental; tratamientos psicofarmacolégicos
inadecuados; vulnerabilidad incrementada al abuso y/o acoso sexual; dificultad para relacionar-
se con otras personas (aislamiento).







3. Factores de
vulnerabilidad y
factores de proteccion
con relacion al bienestar
emocional y la salud
mental




3.1. Factores de vulnerabilidad

Algunos de los factores que hacen a las personas en el espectro del autismo mas vulnera-
bles a presentar condiciones asociadas de salud mental y manifestar un peor bienestar
emocional estan relacionados con las propias caracteristicas del autismo. Sin embargo, la
mayor parte de estos factores y condiciones de riesgo estan mas relacionados con el contexto,
las condiciones ambientales y de apoyos que tienen las personas, las estructuras del sistema
de salud u otras variables.

Relacionados con la condicion autista

Relacionados con las caracteristicas del autismo, pueden ser factores de vulnerabilidad los siguien-
tes aspectos en relacion con el bienestar emocional (Vidriales et al., 2017; Confederacién Autismo
Espafa, 2019):

e Comunicacion social: dificultad para expresar lo que les ocurre o para tener una comunicacion
efectiva con los profesionales de la salud.

e Reconocimiento y expresion de las emociones, estados de animo, sensaciones.

e Afrontamiento de situaciones nuevas y/o cambios: buscar alternativas, adaptarse al cambio.
e Manejo de las relaciones interpersonales.

e Hipersensibilidad a estimulos sensoriales.

e Afrontamiento y busqueda de soluciones a los conflictos: tomar decisiones, planificar, or-
ganizar, generar alternativas.

e Intereses y motivaciones: la falta de intereses o que estos sean escasos puede influir en tener
una vida estimulante y satisfactoria.

e |afalta o trastorno del suefio es un factor de riesgo para el bienestar emocional. Las personas
en el espectro del autismo tienen mayor probabilidad de presentar un patrén de sueno alterado
o distinto (Baker y Richdale, 2015).

Relacionados con factores contextuales u otras variables

En varios estudios y varios autores sefialan las siguientes situaciones como condiciones de riesgo
en cuanto a su bienestar emocional y salud mental (Vidriales et al., 2017; Confederacion Autismo
Espafa, 2019 y otros autores):

e |Lafalta de recursos y apoyos adecuados a las necesidades individuales hace mas vulnera-
bles a las personas en el espectro del autismo a presentar condiciones asociadas de salud men-
tal. ElI hecho de no tener acceso a los apoyos necesarios para la comunicacion, la regulacion
emocional, la expresién de las emociones, el fomento de los intereses propios de una manera
adecuada y el sentimiento de inclusién y seguridad en su entorno, son factores que pueden
llevar a no tener un adecuado bienestar emocional y poder derivar en condiciones asociadas
de salud mental. También las transiciones no adecuadas entre servicios son un riesgo para su
bienestar (Ames, 2020).

e Muchas personas en el espectro del autismo estan expuestas a una prescripcion de medi-
cacién prolongada (Povey, 2011), lo cual afecta a su bienestar emocional y puede tener se-
rias implicaciones para el estado de salud general.
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e La edad es también un factor de riesgo. En la adolescencia es cuando se produce el debut
de algunas condiciones de salud mental (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
2015) y es entre los 18 y 55 anos cuando es mas probable que la persona las manifieste, aun-
que luego disminuye su frecuencia a medida que avanza la edad (Lever y Geurts, 2016).

e Las situaciones de duelo, pérdida de familiares o distanciamiento de profesionales son situa-
ciones que pueden poner en riesgo el bienestar emocional de las personas en el espectro del
autismo. Los cambios de servicios de apoyo, de lugar de residencia, en general las variacio-
nes en la situacion habitual a la que las personas estan habituadas y la presencia de eventos
vitales estresantes (Bishop-Fitzpatrick et al., 2014).

e La ausencia de una red de apoyo a la que recurrir es igualmente un factor de riesgo.

e Las bajas expectativas, tanto las propias que puede tener la persona sobre si misma, como las
que proyectan los demas y la sociedad de ellas, inciden en la autoestima y pueden suponer un
riesgo para la salud mental.

e Elacoso escolar, al que los alumnos y alumnas con autismo estan mas expuestos, tiene reper-
cusiones en la edad adulta que generan un riesgo en el bienestar emocional y la salud mental
(Sourander, 2007; Hong, 2016; Sterzing, 2012).

e Aligual que el acoso escolar, el acoso laboral es un factor de vulnerabilidad para la salud men-
tal en las personas en el espectro del autismo (National Autistic Society, 2016).

Existen también otros factores de vulnerabilidad asociados a la dificultad en el acceso a los
servicios de salud mental adecuados, algunos de estos factores se extraen de lo expresado por
profesionales de la salud mental en el estudio “Barreras en el acceso al sistema de salud y medidas
de mejora” (Plaza y Benito, 2023):

e No hay protocolos homogéneos lo que dificulta la derivacién y conlleva para algunas personas
en el espectro un peregrinaje hasta llegar al especialista adecuado.

e Los propios profesionales sanitarios reconocen que existen carencias en la coordinacién
entre profesionales de la salud.

e |Los profesionales de psiquiatria denuncian la falta de programas especificos de salud mental
y autismo.

e |La formacién sobre el autismo y sus implicaciones en la salud es escasa en las carreras y
planes de estudios de los profesionales sanitarios.

e Retraso en el diagnéstico.

o Falta de herramientas de deteccion y evaluacién de condiciones de salud mental, adecua-
das a las personas con autismo y a como éstas pueden manifestar estas condiciones, especial-
mente en el caso de personas en el espectro del autismo con discapacidad intelectual asociada
y/o grandes desafios en la comunicacion.

e El enmascaramiento diagnostico es bastante frecuente en las personas en el espectro, se
atribuyen sefiales y signos que puedan ser indicios 0 manifestaciones de otras condiciones a las
caracteristicas del autismo y/o a su condicion de discapacidad intelectual asociada, en el caso
de existir.

e Muchas veces las personas no saben dénde acudir, no conocen el itinerario para acceder a
recursos de salud mental, lo que supone un riesgo para acceder una atencion adecuada.
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También se ha encontrado que, las malas experiencias en entornos similares resultan en
una falta de consulta o de adherencia a tratamientos o programas (Lunsky, 2017; Muskat, 2016).

Diagnéstico tardio y mujer

Las condiciones a las que se enfrentan las personas que no reciben un diagnéstico de autismo
hasta la etapa adulta y en especial las mujeres en esa situacion, merecen una mencion aparte en
relacion a los factores de vulnerabilidad relacionados con la salud mental y el bienestar emocional,
ya que, ademas, se encuentra una mayor prevalencia de condiciones de salud mental en las
mujeres con autismo en comparacion a la de los hombres (Vidriales et al., 2023; DaWalt et al.
2021; Tint et al. 2017; Thom et al. 2019).
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El diagndstico tardio, especialmente en personas adultas sin discapacidad intelectual y en mu-
jeres, da lugar a diagndsticos y/o tratamientos erroneos que pueden incidir muy negativamente
en el bienestar emocional de la persona. Las consecuencias de este retraso en el diagndstico
pueden ser:

» Vulnerabilidad a desarrollar condiciones de salud mental (trastornos depresivos, ansiedad,
trastornos de la conducta alimentaria, etc.).

» Prescripcion de tratamientos psicofarmacolégicos inadecuados.
« Vulnerabilidad incrementada al abuso y/o acoso sexual y otros tipos de violencia.

- Dependencia emocional, dificultad para hacer amistades o relacionarse con otras personas
(aislamiento).

Los trastornos mas comunes con los que se confunde el autismo en mujeres son el trastor-
no limite de la personalidad y el trastorno bipolar.

Las mujeres y las nifias con autismo tienen mas posibilidades de sufrir un retraso en el
diagnéstico de autismo, lo que conlleva que no se les ofrezcan los recursos especificos ade-
cuados, ni se tengan en consideracion los posibles ajustes, aumentando el riesgo de desarrollar
condiciones asociadas de salud mental.

El enmascaramiento por parte de las mujeres con autismo, es decir los esfuerzos que realizan
para disimular sus dificultades en la comunicacion, la relacion social, etc., no va de la mano de
ajustes en las técnicas y herramientas de deteccion y diagnéstico, lo que lleva a que se produz-
ca ese retraso en identificar la condicién del autismo.

Este enmascaramiento, y el esfuerzo que conlleva, produce un desgaste emocional que supo-
ne un riesgo para la salud mental y el bienestar emocional de las mujeres.

Las mujeres estan mas expuestas a la estigmatizaciéon y a la pérdida de vinculos y redes
de apoyo.




3.2. Factores de proteccion

Sin embargo, también podemos encontrar factores de proteccion frente a las condiciones de salud
mental y bienestar emocional (Vidriales et al., 2017; Confederacién Autismo Espafia, 2019):

Factores de proteccion relacionados con los apoyos que se pueden prestar a las personas en el

espectro del autismo:

e Dar la oportunidad de tomar decisiones y ensefiar estrategias de eleccion, apoyar en tener
control sobre la propia vida.

e Apoyar a expresar los estados de animo.

e Fomentar estrategias de autocuidado: conocer los propios intereses, puntos fuertes, puntos
débiles.

e Apoyar en reconocer y regular las propias emociones.

e Apoyar a las personas en el espectro del autismo a ponerse objetivos.

e Fomentar el disfrute.

e Promover motivaciones.

e Ofrecer pautas para detectar en uno mismo indicios de malestar: tristeza, cansancio, ape-

tito, sueno...

Factores de proteccion relacionados con los habitos que las personas en el espectro pueden
seguir como rutinas protectoras del bienestar emocional:

e Fomentar habitos de autocuidado, higiene, autonomia en su realizacion y oportunidad de de-
cidir cuando llevarlos a cabo, como, con quién.

e Practicar alguna actividad fisica regular.

e Tener habitos adecuados de sueio y descanso.

e Llevar una alimentacion adecuada.

e Practicar hobbies e intereses.

e Formar una red de apoyos.

Factores de proteccion relacionados con las adaptaciones y factores contextuales que pueden
promover una adecuada salud mental y bienestar emocional:

e Proceso de deteccion y diagnéstico. Que el proceso de diagndstico sea rapido y lo mas tem-
prano posible, que permita tener la oportunidad de acceder a apoyos y recursos adaptados a las
necesidades individuales cuando pueden ser de mayor utilidad y suponer un factor protector de
otras condiciones y de malestar.

e Que los espacios estén adaptados cognitiva y sensorialmente.

e Actitudes de empatia, respeto, comprensién. Como senala Loomes (2019), “es necesario
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que se cambie la narrativa al hablar sobre el autismo puesto que, en ocasiones, las personas es-
tan expuestas a discursos muy negativos. Por tanto, ademas de valorar todo aquello que preo-
cupa o que “va mal’, en la evaluacion de la salud mental se debe hacer hincapié en todo aquello
que la persona y quienes le rodean son capaces de hacer, lo que “va bien”, prestando atencién
al valor de la diversidad, las experiencias de superacion y resiliencia, al disfrute, a la tranquilidad
y a la posibilidad de aportar, tanto a las personas cercanas como al resto de la sociedad”.

Entornos estructurados en los que se facilite la comprensién de la duracion, lugar, asistentes,
qué se espera de la persona, comienzo y final de las actividades, etc.

Tener una adecuada red de apoyos: familiares, amistades, profesionales y acompanantes que
faciliten la deteccion de sefales, expresion de emociones e interpretacion de comportamientos
y expresiones.

Que las personas dispongan de un espacio propio, tiempo, intimidad (rincon, habitacion,
objetos, momentos...).

Que se respete el ritmo de cada uno en hacer las cosas.




4. Promocion del
bienestar emocional
y prevencion de
condiciones de salud
mental




4.1. Recomendaciones generales
para entornos sanitarios

Los entornos sanitarios y el proceso de acceso a ellos representan un desafio en cuanto al
bienestar emocional de las personas autistas en si mismos. Normalmente conllevan situa-
ciones que generan un gran estrés anadido al dia a dia, entornos no siempre amigables y acce-
sibles, e implican elementos que impactan en las propias condiciones del autismo (relacion so-
cial, planificacion, iniciativa, expresion emocional y de sensaciones...). Sin embargo, se pueden
tener en cuenta ciertas consideraciones para facilitar este acceso y disminuir el impacto
negativo que pueden generar en las personas en el espectro del autismo.

Recomendaciones sobre las practicas

Por una parte, es necesario adaptar las practicas en la atencion sanitaria a las personas con
autismo, facilitando la comunicacion, la estructuracién y predictibilidad de las situaciones y el
ambiente.

En cuanto a la comunicacidén se pueden tener en cuenta las siguientes adaptaciones y considera-
ciones (Sevilla, 2022):

e Usar un lenguaje directo, claro, concreto y sin ambigiiedades ni frases hechas. Se deben fo-
mentar las preguntas sencillas y concisas, evitando preguntas demasiado generales o abiertas.
Evitar en general el uso de un lenguaje muy técnico.

e Dar un mayor tiempo para el procesamiento de la informacion y la respuesta.

e Asegurarse de que la persona comprende lo que se le esta transmitiendo. Se pueden
utilizar claves visuales, dibujos, objetos (escalas visuales analdgicas o “termdmetros” de
dolor o emocionales, historias, mapas corporales visuales, etc.) para acompanar lo que se
esta diciendo y facilitar la respuesta. Adaptarse a la forma de comunicacién de la persona,
ya sea verbal o mediante algun sistema alternativo o aumentativo de la comunicacién (pic-
togramas, comunicador...).

e Dirigirse a la propia persona, aunque la acomparne una persona de referencia o familiar que
actue como facilitador.

e Ofrecer la posibilidad de que tanto la persona como su familia puedan solicitar informacioén,
recordarles que cualquier pregunta es valida.

e En cualquier tipo de consultas, permitir que la persona tenga consigo objetos que pueden ofre-
cerle seguridad y calma (“‘juguetes” sensoriales, peluches, otros objetos).

En cuanto a todo el proceso de la atencion sanitaria, se pueden realizar algunas adaptaciones en
los tiempos de espera, sistema de citas, anticipacién de la informacion, flexibilidad de los protocolos,
para fomentar el bienestar emocional de las personas autistas:

e Informacién previa. Siempre va a ser facilitador que la persona cuente con informacion previa
sobre la cita, pero especialmente si es una cita para un tema muy especifico (analitica, cura,
pruebas médicas, citas con especialistas, etc.) puede ser de gran apoyo tener en cuenta los
siguientes aspectos:
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* Anticipar en qué va a consistir la prueba, la cita (p. €j., quién estara, qué haran, con qué
materiales, cuanto durara...) adaptando la comunicacion a la de la persona (se pueden usar
pictogramas, dibujos o fotos de las diferentes fases que puede tener la cita/prueba, o incluso
objetos). Incluso se puede dar la opcidn de visitar antes el espacio o de conocer a las perso-
nas que luego llevaran a cabo esa cita/prueba.

* Permitir la manipulacion previa del material o parte de él, adaptar el ritmo a la persona ha-
ciendo aproximaciones sucesivas.

» Sies posible, dar a elegir a la persona el lugar de la consulta donde quiere situarse, si pre-
fiere estar sentada, de pie, tumbada.

* Permitir al acompafiante anticipar las fases a la persona o acompafarla.

e Establecer la cita a primera o ultima hora, para evitar tiempos de espera y permitir cierta fle-
xibilidad en la duracion de la cita. Prever que pueda ser una “cita doble”.

e Tratar de ser puntual, hacer una prevision que minimice las esperas.

e En caso de que la persona tenga que esperar, informarle del tiempo de espera y cumplir con
el mismo. Ofrecer alternativas a la sala de espera si fuese necesario (una sala mas tranquila) y
facilitadores visuales, del paso del tiempo (temporizador, reloj).

e Dar siempre la opcion de que la persona acuda acompaiada de un familiar, persona de refe-
rencia, de apoyo.

e Disponer de informacion previa de la persona (siempre que la persona la quiera facilitar),
cdmo se comunica, cuales son sus intereses, si prefiere o no el contacto fisico, qué estimulos
sensoriales pueden ser facilitadores o desestabilizadores para la persona, qué puede hacerla
sentir incomoda, cédmo lo puede expresar.

e Facilitar la continuidad de los profesionales de confianza para la persona.

Recomendaciones sobre entornos sanitarios confortables

Los entornos sanitarios estan disefiados para la atencién médica, sin embargo, pueden tener algu-
nos elementos que se pueden adaptar o considerar para que sean mas facilitadores y confortables a
las personas con autismo. Como se ha comentado, las personas autistas pueden tener un procesa-
miento sensorial distinto que haga que ciertos estimulos (luces, sonidos, temperatura, olores) sean
muy molestos, estresantes o distractores para ellas dependiendo de su perfil sensorial personal.

e Considerar las caracteristicas sensoriales de los espacios y permitir adaptaciones como bajar
la intensidad de la luz, bajar la persiana, ir a una sala con menos ruido.

e Permitir el uso de gafas de sol, auriculares canceladores del ruido, manipulacion de objetos
durante las consultas, esperas, etc.

e Accesibilidad cognitiva: facilitar que los entornos estén senalizados y pautados y sean estruc-
turados, fisica y temporalmente, con informacion previa para facilitar la calma, anticipar cambios
y favorecer la comprension del espacio y lo que va a ocurrir, generando tranquilidad, seguridad
y disminucion de incertidumbre.
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Recomendaciones sobre actitudes

Por otra parte, la actitud de los diferentes agentes en la atencion sanitaria puede ser muy
importante para generar bienestar emocional en las personas en el espectro del autismo. A conti-
nuacion ofrecemos una serie de recomendaciones para promover actitudes y competencias facilita-
doras para la atencion a las personas autistas (Sevilla, 2022):

e Flexibilidad y creatividad. Adaptarse a las necesidades de la persona y su familia en cada mo-
mento. Tener creatividad y mente abierta para abordar posibles situaciones de formas distintas
a lo que podria ser habitual, con naturalidad.

e Colaboracién, tranquilidad y sosiego para abordar posibles situaciones imprevistas (p. €j.,
responder tranquilamente ante un fuerte bloqueo o conducta, que la persona salga de forma
repentina, un grito, una expresion emocional exagerada), apoyarse en los familiares o acompa-
Aantes para saber cual es la mejor forma de apoyar a cada persona en estas situaciones.

e Empatia. Ponerse en el lugar de la persona y de la familia y respetar su libertad e intimidad,
considerar sus circunstancias particulares y su realidad.

e Respeto:

+ Evitar juicios hacia la persona y su familia o acompanantes, facilitando una atencién basada
en el respeto y la escucha activa. Enfocarse en las fortalezas de la persona.

« Saber como le gusta a la persona que se le reconozca, bien como “persona con autismo”
0 como “persona autista”.

» Conocer los posicionamientos que existen hacia diferentes tipos de intervenciones y trata-
mientos y cuales son los mas apoyados y elegidos por la persona con autismo.

4.2. Recomendaciones sobre promocion del
bienestar emocional y prevencion de condiciones de
salud mental

De cara a fomentar en las personas con autismo un mejor bienestar emocional y un adecuado
acceso a los recursos de salud mental, se pueden tener en cuenta una serie de habitos a
recomendar y ciertas consideraciones de promocion de la salud y prevencién de condiciones
asociadas de salud mental.

Algunas de estas recomendaciones estan recogidas en la pagina web elaborada también por el
Centro Espanol sobre Trastorno del espectro del autismo (2023): www.saludyautismo.es. En
esta pagina web se puede acceder a dos secciones, para profesionales sanitarios y para personas
en el espectro del autismo y figuras de apoyo. Este recurso es una adaptacién al contexto y al
idioma espanol de la herramienta Healthcare Toolkit (AASPIRE) y puede ser utilizado por los propios
profesionales sanitarios, asi como recomendar su uso a los pacientes con autismo a los que atiendan
(ambos enlaces se pueden encontrar en los recursos y referencias bibliograficas complementarias
al final de la guia).

23 CENTRO ESPANOL SOBRE TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO | GUIA DE RECOMENDACIONES PARA
PROFESIONALES DE LA SALUD.



http://www.saludyautismo.es

Habitos saludables

La promocién de habitos saludables favorece indudablemente la salud de cualquier persona, so-
bre todo si se instauran desde edades tempranas. Estos habitos pueden ser: tener una alimentacién
adecuada, descansar el numero de horas suficiente, tener buenos habitos de higiene y autocuida-
do, realizar ejercicio fisico de forma regular, etc. Todos ellos favorecen una adecuada salud tanto a
corto como largo plazo, fomentan asi mismo un adecuado bienestar emocional y suponen un factor
de prevencion en cuanto a presentar otras condiciones de salud mental.

e Alimentacion. Fomentar desde la infancia una alimentacion adecuada, teniendo en cuenta las
posibles preferencias sensoriales y flexibilizando posibles intereses restringidos en este ambito
para poder tener una alimentacion variada respetando los intereses personales en la medida de
lo posible.

e Sueio. Al igual que en el caso de la alimentacion, fomentar habitos de suefio adecuados desde
la infancia. Las personas autistas, como se ha visto en capitulos anteriores, son mas propensas
a presentar dificultades en el suefio, lo que puede impactar de forma significativa en su bienes-
tar emocional. Por esta razén es especialmente importante tener unas pautas de suefio sanas.
Algunas recomendaciones en este sentido son (National Autistic Society, 2023):

« Llevar un diario de suefo para detectar posibles patrones no adecuados.

< Tener una rutina establecida a la hora de ir a dormir que se pueda llevar a cabo tanto entre
semana como en fines de semana, en vacaciones.

« Evitar exponerse a la luminosidad de pantallas justo antes de ir a dormir (mévil, tablet,
television).

« Procurar que el dormitorio sea lo mas confortable posible: luz calida y tenue, evitar ruidos
(cerrar la puerta, situar la cama lejos de paredes que linden con habitaciones ruidosas),
evitar sonidos repetitivos 0 zumbidos de dispositivos eléctronicos, quitar etiquetas de almo-
hadas, sabanas...

- Evitar cafeina y otros estimulantes antes de dormir.

e Promover autocuidado. Uno los aspectos que influyen directamente en la mejora en la calidad
de vida, tal y como manifiestan familiares y personas profesionales, es una buena higiene perso-
nal. Tener buenos habitos desde edades tempranas relacionados con la higiene corporal diaria,
la limpieza del cabello, de las manos, el corte de ufias de manos y pies, el afeitado (para el caso
de los hombres), el cepillado de los dientes y el fomento de la higiene durante la menstruacion
en el caso de las mujeres (Vidriales et al., 2017). Todos estos aspectos no sélo impactan en la
salud fisica, sino también en la autoestima y el bienestar emocional.

e Actividad fisica. Como dice la Organizacién Mundial de la Salud, la actividad fisica regular ayu-
da a prevenir y controlar las enfermedades no transmisibles, como las enfermedades cardiacas,
los accidentes cerebrovasculares, la diabetes y varios tipos de cancer. También ayuda a preve-
nir la hipertensién, a mantener un peso corporal saludable y puede mejorar la salud mental, la
calidad de vida y el bienestar (OMS, 2023). Ademas, en el caso de las personas con autismo, el
ejercicio fisico ayuda a la reduccion de las estereotipias o de las dificultades de autorregulacion
(Lang, et. al, 2010), lo que sin duda tiene un impacto positivo en su bienestar emocional. Es im-
portante animar a las personas con autismo a seguir las siguientes recomendaciones:

24 CENTRO ESPANOL SOBRE TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO | GUIA DE RECOMENDACIONES PARA
PROFESIONALES DE LA SALUD.




Realizar actividades fisicas acordes con los intereses de las personas.

Tener en cuenta el entorno en el que se realizan las actividades fisicas, que sea adecuado a
las necesidades y preferencias sensoriales, de afluencia, etc. de las personas.

Recordar que la ingesta de agua es fundamental cuando se realiza ejercicio, animar a que
la persona tenga una rutina adecuada de hidratacion o que sus figuras de apoyo le ayuden
a mantener esta rutina.

Prevencion y deteccidon de condiciones de salud mental

Hay otra serie de consideraciones mas especificas que se pueden tener en cuenta para preveniry
detectar condiciones de salud mental:

e Participacion comunitaria, relacion social y actividades de interés. Tener una vida satis-
factoria en cuanto a poder dedicar tiempo a sus intereses y tener unas relaciones sociales y
participacién comunitaria acorde a sus necesidades:

Que la persona tenga un tiempo estructurado y previsto en sus rutinas semanales para
dedicar a sus intereses. Tener estos tiempos planificados puede ayudar a las personas au-
tistas a que estos intereses no interfieran en otras obligaciones o necesidades y evitar situa-
ciones de malestar por no saber si van a poder dedicarles tiempo o tener unos limites claros
en esos tiempos.

Relacion social y participacion comunitaria ajustada a lo que la persona considere ade-
cuado a sus necesidades. Tener amigos, contacto con la familia, pareja, participacion en
grupos de ocio, asociaciones culturales, actividades deportivas, aporta a todas las personas
autoestima, red de apoyo, nuevos intereses y motivacion. Todos estos factores pueden im-
pactar en tener bienestar emocional y evitar otras condiciones. Sin embargo, todas las perso-
nas somos diferentes en esta necesidad, y también las personas en el espectro del autismo.
Es positivo fomentar este tipo de actividades, ajustando su cantidad e intensidad a las nece-
sidades de la persona, de forma que se eviten situaciones que puedan generar mas estrés.

v



e Autodeterminacion, participacién en la toma de decisiones. Las personas con autismo
afirman que poder elegir en su dia a dia, tomar decisiones, es un factor que mejora su bien-
estar emocional (Vidriales et. al, 2017). Promover que las personas sean protagonistas de
las decisiones sobre su propia vida, con los apoyos que necesiten para ello. Evitar actitudes
proteccionistas.

e Apoyo en la expresion de emociones. Ayudar a la persona a identificar y expresar las emocio-
nes, facilitando recursos de apoyo a la comunicaciéon cuando sea necesario, como los sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacion (SAAC). En algunas ocasiones sera necesario
observar las expresiones emocionales a través de los gestos y conductas de la persona, es de
gran importancia, especialmente para aquellas personas con mas necesidades de apoyo. Por
eso es fundamental conocer a la persona y su manera de expresar sus estados de animo, do-
lencias, necesidades o decisiones.

« Apoyar a la persona para reconocer los marcadores fisicos y/o conductuales de algunas
emociones o estados, y dar nombre a esas emociones.

- Dar pautas sobre como pueden modificar esos marcadores que estan observando (respira-
cion para bajar el ritmo cardiaco, parada de pensamiento para pensamientos recurrentes,
conductas incompatibles para comportamientos repetitivos...).

- Aveces la expresién de las emociones puede resultar exagerada a los demas para la situa-
cion que la persona esta viviendo, apoyo para la autorregulacion y el afrontamiento de las
emociones.

e Entorno de confianza. Generar un entorno de confianza en el que la persona no se sienta
juzgada. Favorecer que los espacios sanitarios sean espacios acogedores y actitudes de
empatia para que la persona pueda expresar sus emociones (Vidriales et al., 2017).

e Dar a conocer los servicios y recursos de salud mental del sistema de salud y de la comu-
nidad. Las personas pueden no conocer que puede recibir apoyo para su bienestar emocional
y salud mental del sistema sanitario. Dar a conocer los servicios y la forma de acceder a ellos.

e Formacion de los profesionales. Como hemos visto, la formacion de los profesionales de
la salud sobre el autismo y cdmo es la salud de las personas autistas, como favorecer la
relacion y el apoyo es un factor fundamental para que desde los servicios sanitarios se pue-
dan promover programas de promocion de la salud y prevencion de condiciones asociadas.

» Incrementar la formacién y especializacion en autismo tanto de los profesionales vinculados
a la psiquiatria y otras disciplinas afines a la atencién en salud mental (personal de enferme-
ria, etc.), como a todos los profesionales sanitarios en general.

« Formacion sobre senales especificas para la deteccidon en nifas y mujeres, enmascara-
miento, afrontamiento y diagndstico diferencial con otras condiciones de salud mental.

« Formacion sobre el uso de protocolos y herramientas para detectar sefiales de alerta sobre
condiciones asociadas de salud mental en personas en el espectro del autismo.

e Sensibilizacion de la sociedad. Igualmente, las campafnas de sensibilizacion social desde di-
ferentes ambitos de las administraciones publicas, como puede ser el de la salud, que fomenten
actitudes positivas hacia el colectivo autista, son un apoyo a su bienestar emocional y la preven-
cion. En estas campanas es fundamental transmitir una visién real del autismo, visibilizando tanto
al colectivo de mujeres autistas, como al de adultos con y sin discapacidad intelectual asociada.
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e Continuidad de los profesionales de la salud. A las personas en el espectro del autismo
puede llevarles mas tiempo conocer y habituarse a las personas, sus expresiones, su forma de
hablar y relacionarse, etc. Los cambios frecuentes de profesionales y figuras de referencia pue-
den resultar en una carga anadida de esfuerzo que no facilite el entorno de confianza, expresion
de emociones, etc.

e Buenos apoyos para los desafios relacionados con el autismo: relacion social, intereses
y pensamientos repetitivos, sensibilidad sensorial, inclusién social, apoyo al empleo, vida inde-
pendiente. Muchas veces las condiciones de salud mental asociadas pueden venir promovidas
por falta de apoyos adecuados y personalizados que resultan en un malestar extremo.

e Coordinacion entre los profesionales de la salud. La coordinacion entre distintos profesio-
nales sanitarios, y entre salud y servicios sociales o educativos es una buena practica para
llevar a cabo apoyos coherentes y generalizados, que tengan un mayor impacto en la vida de
la persona.

e Detectar sefiales de alerta de condiciones asociadas de salud mental (Cruells, 2017, y Confe-
deracion Autismo Espana, 2019):

- Tristeza, la mayor parte del dia.
« Pérdida de ilusion y de interés por las motivaciones habituales.

« Anhedonia: pérdida o disminucion de la capacidad de sentir placer ante estimulos agrada-
bles y que anteriormente eran placenteros.

« Aumento de la irritabilidad.

« Enlentecimiento psicomotor.

« Disminucién de la capacidad de concentracion.

» Incremento u ocurrencia de pensamientos circulares y no resolutivos.

« Astenia: cansancio acusado y no justificado, especialmente de predominio matutino.

« Abulia: disminucion de la capacidad de trabajo y de realizacién de actividades. Sensacion
de incapacidad sobrevenida y de inutilidad.

« Disminucion de la comunicacion: habla o se comunica menos y evita intencionadamente el
contacto social.

e Insomnio o hipersomnia.

« Pérdida o aumento significativo de apetito y de peso.
« Sensacion de desesperanza y de sufrimiento vital.

- Sensacion de soledad y de incomprension.

» Sensacion de culpabilidad: “mi familia sufre por mi culpa y ellos estarian mejor si yo no es-
tuviera aqui”.

- Sintomas de ansiedad: sensacion de opresion toracica; sensacion de “nudo” en epigastrio
(boca del estbmago); y sensacion subjetiva de inestabilidad postural (pseudovértigos).

« Verbalizacion espontanea de pensamientos recurrentes de muerte: deseos de dejar de su-
frir y ver la muerte como unica alternativa.
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