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RESUMEN

El trastorno del espectro del autismo es un trastorno del neurodesarrollo que incluye
un conjunto variado de afecciones con caracteristicas comunes, pero cada persona que lo
padece lo manifiesta de una forma y en un grado diferente. No solo las personas que padecen
este trastorno sufren sus consecuencias, sus familias también se ven afectadas. Esto tiene aiin
mas relevancia en la infancia, pues los padres son el mayor apoyo y los cuidadores principales
de sus hijos, lo que supone una tarea mas dificil cuando el nifio padece este trastorno. Por
ello, es de gran importancia ofrecer cuidados integrales e individualizados, que conlleven a

lograr resultados de salud para todo el nucleo familiar.

El objetivo de este estudio es determinar los conocimientos de las enfermeras de
pediatria de Atencién Primaria de Tenerife sobre el Trastorno del Espectro Autista y las
necesidades de cuidado de estos nifios y sus familias. Para ello se realizard un estudio
cuantitativo, descriptivo, de corte transversal y retrospectivo. Como instrumento para la
recogida de datos se empleara un cuestionario autoadministrado de 40 preguntas, que integra
las variables sociodemograficas y las variables de estudio relacionadas con los conocimientos

de las enfermeras.

Los resultados de esta investigacion serviran para identificar las deficiencias
formativas de las enfermeras en este tema, poniendo de manifiesto la necesidad de promover
programas formativos. También tendra grandes beneficios para los nifios con trastorno del
espectro autista y sus familias, principales beneficiados de unos cuidados integrales y de

calidad que respondan a sus necesidades.

PALABRAS CLAVE: enfermeria, cuidados de enfermeria, trastorno del

espectro autista.



ABSTRACT

Autism spectrum disorders are a group of neurodevelopmental disability that can
manifest very differently in each person. People with this disorder suffer its consequences,
but their families are also affected. This is more relevant on childhood, when parents are the
greatest support and the main caregivers of their children. Moreover, the task of care a child
is more difficult in a child with autism spectrum disorder. For this reason, it’s very important
to provide comprehensive and individualized care, leading to health outcomes for the whole
family.

The aim of this study is to determine the knowledge about autism spectrum disorders
and about the care needs of children with autism spectrum disorder and their families by the
Primary Care’s pediatric nurses of Tenerife. It will be a quantitative, descriptive study with a
cross-sectional design. The data collection is a questionnaire with 40 questions, which

analyses sociodemographic variables and some questions related to knowledge by nurses.

The results of this research will serve to identify the educational needs of nurses in
autism spectrum disorders. It will show the requeriment to propose formative programs on
this disorder. Also, this study will provide to benefits for children with autism spectrum
disorder and their families, who will be the main benefited from a comprehensive and quality

cares that meets their needs.

KEYWORDS: nursing, nursing cares, autism spectrum disorder.
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1. INTRODUCCION.

El Trastorno del Espectro Autista es un trastorno del neurodesarrollo que abarca un
amplio y variado abanico de afecciones con unas caracteristicas comunes. Afecta
principalmente a la comunicacion e interaccion social y al pensamiento y comportamiento,
pero en cada persona que lo padece se manifiesta de una manera y en un grado diferente. Se
caracteriza por ciertos comportamientos inusuales, que hacen que las personas que lo sufren
estén sujetas a estigmas negativos y discriminacién. Ademas, el Trastorno del Espectro

Autista muchas veces se asocia a otras comorbilidades.

Como en toda afeccion o enfermedad, no solo las personas que la padecen sufren
sus consecuencias, también el entorno familiar y social debera sobrellevarla. Por ello, es de
vital importancia que, en las personas con autismo, también su entorno pueda recibir una
atencion y unos cuidados continuados que se adapten a sus caracteristicas y necesidades

individuales.

Las enfermeras de Atencién Primaria suponen el primer contacto de los pacientes
con el Sistema Sanitario, siendo las encargadas de identificar y atender las necesidades de
cuidados de la poblacion, siempre teniendo una vision integral de la persona. Por ello,
también son un punto clave en el diagndstico y atencion de diferentes afecciones. Asi pues,
los profesionales de enfermeria necesitan poseer una adecuada formacion para poder
distinguir y evaluar signos y sintomas de diferentes padecimientos, asi como para poder

establecer una vinculacion efectiva con sus pacientes.

Por todo ello, las enfermeras deben poseer un nivel adecuado de conocimientos
sobre el trastorno del espectro autista, lo que les permitira reconocer las caracteristicas y
comportamientos propios de este, pudiendo ser un punto clave en su diagndstico y en la
atencion continuada de estos pacientes. Todo esto tiene alin mas relevancia en las enfermeras
de pediatria, pues la infancia es la etapa en la que el autismo suele diagnosticarse, siendo muy
importante su atencion temprana. Ademas, en este periodo de la vida los padres son los
principales responsables del cuidado y educacion de sus hijos, lo que supone una tarea ain

mas dificil cuando el nifio o nifia padece este trastorno.

Las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria deben ser capaces de identificar
las necesidades de estos pacientes, asi como las de sus familias, para poder ofrecerles unos
cuidados integrales de calidad a la unidad familiar (no solo al nifio con autismo), con

intervenciones sanitarias y de acompariamiento que lleven a lograr resultados de salud.



Existe numerosa literatura sobre el Trastorno del Espectro Autista, pero
relativamente poca hace referencia al papel de la enfermeria en el cuidado de los pacientes
con este trastorno. Por ello, con este trabajo se pretende identificar el grado de conocimientos
de las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria de Tenerife sobre el autismo y sobre las

necesidades de cuidados de estos pacientes y su entorno familiar.



2. MARCO TEORICO.
2.1. Definicidon de Trastorno de Espectro Autista.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), conocido también como autismo, forma
parte de los denominados trastornos del desarrollo neuroldgico, segin el Manual Diagnéstico
y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-V) y la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-11). Los trastornos del neurodesarrollo son un grupo muy diverso de
trastornos caracterizados por déficits en el desarrollo, que causan limitaciones en

determinadas areas, y generalmente son de inicio temprano y curso crénico. 2%

El trastorno del espectro autista engloba un conjunto de trastornos que afectan
principalmente a dos areas personales: la comunicacion e interaccion social, y patrones de
pensamiento y comportamiento. Se ha definido como espectro debido a la variedad de
manifestaciones que existen. Comienza desde la infancia, acompafiando a la persona a lo
largo de toda su vida, aunque sus manifestaciones pueden ir cambiando segun las experiencias

y la atencion recibida.

2.2. Manifestaciones clinicas.

El autismo se presenta en una gran variedad de formas clinicas, afectando a las
competencias cognitivas y de comportamiento de las personas, pero no estando asociado a

ningun rasgo fisico diferenciador.

Aunque comparten un mismo diagndstico, cada persona con TEA presenta unas
caracteristica y un grado distinto. Se pueden encontrar personas con autismo que tienen una
vida totalmente autdnoma, y otras que lo padecen en un nivel grave y requieren atencion y
apoyo constante. Ademas, las manifestaciones del autismo pueden ir variando dependiendo

de las experiencias vitales de la persona y los apoyos recibidos. ¢4

Las principales manifestaciones clinicas de las personas con autismo son:

e Dificultades en la comunicacion e interaccidn social.

Presentan problemas para expresarse y mantener una conversacion, y utilizan un
lenguaje excesivamente formal y con entonacion inusual. También tienen problemas de
comprension para interpretar la comunicacion no verbal (gestos, contacto ocular, expresiones
emocionales) y para entender el significado no literal del lenguaje (ironias, dobles sentidos,

bromas). En cuanto a las interacciones sociales, presentan dificultad para mantener contacto

3



visual, asi como para interpretar y comprender las emociones e intenciones de otras personas,

y para adaptar su comportamiento a los distintos contextos sociales. ©®

e Patrones de pensamiento y comportamiento atipicos.

Muestran inflexibilidad a cambios en las rutinas o el entorno (se fijan mucho en los
detalles), necesitando apoyo para enfrentarse a situaciones nuevas o desconocidas. Tienen
fijacion en determinadas actividades e intereses restringidos, en los que focalizan su atencion
y comportamiento. Ademas, tienen patrones de comportamiento repetitivos, como

estereotipias y ecolalias. ¢

e Alteraciones en el procesamiento de estimulos sensoriales.

En algunos casos, las personas con autismo también pueden presentar malestar
intenso debido a determinados sonidos, olores, luces o contacto fisico, que pasan
desapercibidos para el resto de las personas. Ademas, pueden mostrarse indiferentes al dolor

o la temperatura. ©

Junto a sus propios signos clinicos, las personas con autismo pueden presentar otras
comorbilidades. Es comdn que las personas con TEA presenten problemas de salud mental
(ansiedad, depresion, trastorno obsesivo compulsivo) y trastornos del suefio (insomnio), asi
como epilepsia. También pueden tener asociados otros trastornos del neurodesarrollo (como

discapacidad intelectual o trastorno de déficit de atencion e hiperactividad). ¢

2.3. Epidemiologia.

El indice de prevalencia del autismo ha ido aumentado a lo largo de los dltimos
cuarenta afos, lo que en parte puede explicarse debido al avance en el conocimiento de esta
afeccion. Aun asi, no hay determinada una prevalencia exacta, ya que varia mucho en los
distintos estudios realizados y hay falta de datos de gran parte del mundo, sobre todo de paises
de ingresos econdémicos bajos y medios. Aun asi, la Organizacion Mundial de la Salud estima

que en todo el mundo uno de cada cien nacimientos tendra este trastorno. *")

Ademas, existe una diferencia de prevalencia entre hombre y mujeres, siendo menor
en mujeres que en hombres, variando la relacion desde 3/1 a 11/1. Esto puede deberse a la
presencia de un sesgo en la valoracién de las nifias, ya que en casos de nifias con autismo que
tienen alto funcionamiento cognitivo y buen desarrollo del lenguaje, los sintomas pueden

pasar desapercibidos. ¢®



2.4. Etiologia.

El desarrollo del trastorno del espectro autista se debe a multiples factores. Aunque
en el pasado se creia que este trastorno podia tener relacién con vacunas infantiles, se ha

comprobado que no hay relacion causal alguna. “”

Uno de los principales factores desencadenantes del autismo es la condicion
genética. Esta resulta de las mutaciones de méas de cien genes en interaccion con factores
ambientales, sobre todo condiciones perinatales como eclampsia, corioamnionitis,
hemorragia aguda intraparto, exposicion a teratoégenos, consumo de toxicos, etc. Se ha
estudiado que el trastorno del espectro autista en individuos con mutaciones de novo tiene

mayor gravedad clinica, siendo las heredadas menos graves. 459

2.5. Diagnostico.

En ocasiones el trastorno del espectro autista es de dificil identificacion, pues no
existen marcadores neurobioldgicos para ello. Para llevar a cabo su diagndstico se deben
observar las manifestaciones clinicas conductuales de la persona y su interaccion con el
entorno, asi como conocer su historia de vida. Es importante la identificacion y diagndstico
precoz para que la persona pueda acceder cuanto antes a apoyos Y servicios especializados,
siendo muy importante la atencidn temprana en la infancia. Cuanto antes se interviene en una
persona con autismo, mejor serd su pronostico y calidad de vida. Por el contrario, un
diagnostico tardio o incorrecto dificulta que se reciban los apoyos necesarios, complicando

el desarrollo de estrategias de afrontamiento, 44

En pacientes pediatricos, cuando existe la hipétesis diagnostica de TEA hay escalas
de screening como el M-CHAT o el SCQ, que pueden ayudar a identificar a nifios o nifias
que presenten rasgos de TEA y por ello precisen un estudio mas profundo. Aun asi, en todo
el mundo, el diagnostico final de autismo se lleva a cabo segln criterios consensuados
cientificamente, que se encuentran descritos en herramientas de clasificacion y diagnostico,
como son el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales (DSM-V) o la

Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-11). ¢

El DSM-V establece cinco criterios para diagnosticar trastorno del espectro del

autismo:

1. Deficiencias continuas en la comunicacion e interaccién social, en cada individuo en

menor o mayor gravedad, que se manifiestan en: deficiencias en reciprocidad



socioemocional, deficiencias en conductas comunicativas no verbales, deficiencias en el

desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones.

2. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento o intereses, manifestados por

minimo dos de los siguientes: a) movimientos o habla estereotipados, b) excesiva
inflexibilidad en las rutinas y gran angustia frente a pequefios cambios, c) intereses muy
restringidos y excesivamente perseverantes por cosas inusuales, d) hiper o

hiporreactividad a estimulos sensoriales.

3. Los sintomas aparecen desde las primeras fases del desarrollo, aunque pueden no

manifestarse completamente hasta que la demanda social supere las capacidades limitadas,

o por estar disimuladas por estrategias aprendidas.

4. Los sintomas deben causar limitaciones significativas en areas importantes del

funcionamiento habitual de la persona.

5. Las manifestaciones no se explican mejor como un trastorno del desarrollo intelectual ni

por un retraso global del desarrollo. ®

2.6. Tratamiento.

Debido a las diversas manifestaciones clinicas del autismo y la diferencia en la
gravedad de estas, el tratamiento y la atencidn varian, individualizadndose dependiendo de las
capacidades, dificultades y necesidades de cada persona. Ademas, el tratamiento debera irse
modificando y adaptando a los cambios que vayan produciéndose a lo largo de la vida del
individuo. El tratamiento debera promover las fortalezas de la persona con autismo y atender
a sus necesidades de apoyo, con el objetivo de optimizar el desarrollo, la salud y el bienestar,

para conseguir la mejor calidad de vida posible. 19

En la actualidad, para las personas con autismo se dispone de tratamiento
farmacologico y conductual, siendo este altimo el que mayores beneficios ha demostrado. No

obstante, el tratamiento debe incluir a la familia como una parte esencial del mismo. "

e Tratamiento farmacolégico.

No existe un tratamiento farmacoldgico especifico para los sintomas centrales del
autismo, aunque si se dispone de algunos medicamentos que pueden usarse para tratar algunos

de sus problemas coexistentes o para sintomas especificos, para asi potenciar la respuesta a



las intervenciones conductuales. Aun asi, el uso rutinario de farmacos esta desaconsejado, y

aunque se prescriban nunca deben dejarse de lado las terapias y apoyos conductuales. %1

Ademas, existen muy pocos ensayos de farmacos en personas con autismo, por lo
que el uso cualquier medicamento debe realizarse con especial precaucién, debiendo
compensar los posibles beneficios el riesgo de efectos adversos. Por ello, la prescripcion de
cualquier farmaco a una persona con TEA debe hacerse de forma individual por un
profesional competente, inicidndose a bajas dosis y con seguimiento medico sistematico y

frecuente. 1010

En personas con trastorno del espectro autista son comunes los problemas de salud
mental, del suefio y otros trastornos del neurodesarrollo, para los que se puede considerar el
tratamiento con farmacos si los apoyos e intervenciones conductuales son poco eficaces. Con
frecuencia en personas con TEA se utilizan inhibidores selectivos de la recaptacion de
serotonina para la ansiedad y las compulsiones, asi como para tratar problemas de suefio,
aunque varios trabajos muestran poca evidencia para apoyar su uso. Para tratar problemas de
suefio en personas con autismo también esta aprobada la melatonina de liberacion prolongada.
En nifios con autismo, para calmar la irritabilidad persistente, agitacion y agresion hay
probados farmacos antipsicoticos como la risperidona, el aripiprazol o el haloperidol. Para el
tratamiento de la hiperactividad en nifios con TEA, la guanfacina y el metilfenidato han
demostrado eficacia, pero sus beneficios son mayores en personas con hiperactividad sin
autismo. Ademas, en pacientes con autismo y epilepsia también estad probado el uso de

anticonvulsivos especificos. {019

e Tratamiento conductual.

La investigacion ha hecho que se conozcan las caracteristicas nucleares del TEA,
permitiendo crear estrategias de tratamiento cada vez mas eficaces basadas en diferentes
intervenciones de apoyo psicosocial y terapias conductuales. Se debe llevar a cabo a lo largo
de todas las etapas del ciclo vital de la persona con autismo, con las adaptaciones necesarias
segun la persona, dependiendo de la edad y de sus capacidades e intereses, con el fin de lograr

maximizar el aprendizaje, el desarrollo personal y la inclusion social. #5710

Cuanto mas temprano sea el acceso a intervenciones psicosociales, mejor seran los
resultados en el desarrollo y la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias, por lo
que su diagnostico precoz es muy importante. Ademas, los aprendizajes adquiridos en las
terapias deben poder generalizarse a la vida diaria, para que sean eficaces en su impacto sobre

la calidad de vida, promoviendo la participacion efectiva y la inclusion plena de las personas



con TEA en la sociedad. Por ello, se deben poner en practica intervenciones que den los
apoyos necesarios en los diferentes entornos (hogar, instituciones educativas y laborales,
servicios de salud, centros de ocio, etc.), siendo importante la colaboracion de diferentes
disciplinas (salud, educacidn, asistencia social). ¢>719

El método méas recomendado y eficaz en la intervencidn terapéutica de las personas
con autismo son los programas psicoeducativos, que se encargan de promover el desarrollo
de funciones psicoldgicas y ensefiar habilidades que en una persona tipica aparecen de forma
espontanea, pero en una persona con TEA estan afectadas. Tienen intervenciones destinadas

a dos ejes fundamentales: conducta y habilidades sociales. ¢>1%

Las intervenciones conductuales se basan en el analisis y la modificacion de la
conducta de personas con autismo, para promover que se desenvuelvan con relativa
independencia en las diferentes situaciones de la vida diaria (actividades domeésticas,
actividad escolar y laboral, ocio, etc.). Es necesario que se le dedique bastante tiempo y deben
realizarse por parte de personal cualificado. Se emplean diversas terapias para aumentar las
habilidades a través del refuerzo positivo, el moldeamiento, la incitacion, la aproximacion

parcial, 101213

El otro eje se centra en intervenciones para promover el desarrollo cognitivo y las
habilidades sociales. Se llevan a cabo terapias de comunicacion y lenguaje con el objetivo de
facilitar y mejorar la comprension y comunicacion social espontanea de los nifios y nifias con
autismo, a través de la atencién compartida, la interaccion social, el juego, etc. En estas
terapias muchas veces se usan como apoyo los sistemas aumentativos o alternativos de

comunicacion (por ejemplo, soportes visuales, signos o dispositivos electronicos). 101213)

Otras intervenciones con menos evidencias sobre su eficacia incluyen las terapias
de integracion sensorial (cuyo objetivo es que la persona vaya tolerando gradualmente los
estimulos sensoriales que le causan angustia, modelando asi sus conductas reactivas), la

musicoterapia, las terapias asistidas por animales, etc. %13

e Terapia familiar.

En las personas con trastorno del espectro autista, las familias tienen mucha
importancia, siendo su principal referencia y apoyo. La familia tiene la informacion de como
es el dia a dia y la realidad de la persona con autismo (preferencias, necesidades), por lo que
es un punto clave para el diagnéstico y en la orientacién de las terapias y apoyos necesarios,
siendo imprescindible su participacion para lograr buenos resultados con las intervenciones.

Ademas, como en cualquier afeccién, el trastorno del espectro autista también produce un



gran impacto en la familia y personas cercanas de quien lo padece. Aunque no siempre, en
muchas ocasiones el diagnostico de autismo provoca en las familias sentimientos negativos
como culpa, angustia y negacion, que suelen estar provocados por la falta de informacion

sobre este trastorno. ¢7:1415.16)

Todo esto tiene aln mas relevancia en la infancia, donde los padres son el principal
ejemplo para sus hijos e hijas, siendo los principales responsables de su cuidado y
aprendizaje. Estas tareas de por si son complejas y conllevan mucho tiempo e implicacion
fisica y emocional, pero en un nifio con autismo se complican ain més. El autismo provoca
en las madres y padres de estos nifios un gran impacto psicolégico y emocional,
desencadenando niveles de depresion, estrés y ansiedad superiores a los experimentados por
familias con nifios con otras discapacidades. Lo mismo pasa con el aislamiento social y la
percepcidn de dificultades para afrontar la vida cotidiana, pues en familias con hijos con TEA

también son superiores, (7:14:1517.18)

Ademas, los niveles de estos sentimientos y sensaciones varian en gravedad
dependiendo de diferentes factores, por ejemplo: en el momento del diagndéstico el nivel de
ansiedad suele ser mas elevado debido a que existe incertidumbre, desconocimiento y
estigmas sobre este trastorno. El estrés también es mayor cuanto mas grado de autismo tiene
el nifo, puesto que mayores desafios y limitaciones existen, y con ello una excesiva demanda
de cuidados. Ademas, la falta de apoyo familiar o el rechazo social generan elevados nieles
de depresién y ansiedad, y las familias de bajos ingresos econémicos sufren mas estrés y

depresion debido al dificil acceso a determinados recursos médicos y educativos. "®

Por ello, las familias necesitan redes de apoyo para la aceptacién del diagndstico,
para aprender habilidades y estrategias para afrontar la nueva situacion, y para tener ayuda
en sobrellevar la sobrecarga que supone la dedicacién a estos nifios con caracteristicas y
necesidades diferentes. A cada familia se le deben ofrecer terapias de apoyo individualizadas
segun sus dificultades y necesidades, teniendo en cuenta las herramientas y recursos que
poseen para el manejo de las adversidades. Los padres necesitan, desde el momento del
diagnostico de autismo y a lo largo de todo el proceso, que se les escuche y se les brinde
informacién, comprension, consuelo y esperanza, pues necesitan recibir cuidados para poder

cuidar de sus hijos. #516:17:18)

Algunas estrategias que han demostrado beneficios en las familias para un
afrontamiento funcional del diagndéstico de autismo son el compartir con profesionales de la
salud y la familia el diagnostico y los miedos y dudas, compartir y comparar sus experiencias

personales con otras familias en situaciones similares, o participar en programas de



intervencion y apoyo para padres. En cuanto a estos programas, ayudan a los padres a
entender el trastorno del espectro del autismo, ofreciendo estrategias para manejar
comportamientos dificiles, fomentar las habilidades sociales y comunicativas, e identificar
factores ambientales que afecten a la calidad de vida del nifio. ©151819)

2.7. El papel de enfermeria en el cuidado de los pacientes con autismo.

La enfermeria de Atencidon Primaria (AP) constituye la puerta de entrada de la
poblacion al sistema sanitario, estando encargada de identificar y atender las necesidades de
cuidados de la poblacion. Se encuentran en contacto continuo con los pacientes y sus familias,
comenzando desde el nacimiento con el control del nifio sano, hasta las revisiones de salud a

lo largo de la vida. ©

Las enfermeras de AP llevan el seguimiento del crecimiento y desarrollo de los
nifios y nifias, mediante la exploracion fisica y la entrevista, realizadas en revisiones
periddicas en los centros de salud. Se encargan de comprobar que todo el proceso de
crecimiento sea normal a nivel fisico y psicoldgico, promoviendo estilos de vida saludables
e identificando signos de alerta. Por ello, tienen un papel importante en la deteccion precoz

de problemas de salud, lo que favorece el prondstico y evolucion del nifio. 9

En el Servicio Canario de la Salud, el control de la salud infantil en Atencion
Primaria de Salud se lleva a cabo en el contexto del Programa de Salud Infantil (PSI), que
incluye el cribado de TEA en los nifios y nifias. En el programa se explica que desde AP se
debe vigilar el desarrollo psicomotor, emocional y las capacidades propias para la edad de
cada nifio, a la vez que considerar las preocupaciones de los padres que pudieran ser signos
de alarma. De esta manera se pretende identificar precozmente este trastorno para asi dar una
intervencion temprana especifica y personalizada para el nifio y su familia. Se establece como
herramienta para el cribado de TEA el cuestionario M-CHAT, que se debe pasar a los 18 y
24 meses de edad, haciendo necesaria una evaluacion mas profunda en los casos que resulte
alterado. El cuestionario establece como puntos criticos la repeticion frecuente de algunos
comportamientos como: desinterés para relacionarse con sus iguales, no sefiala ni mirar hacia
donde otro sefiala, no imita gestos ni sonidos y no responde a su nombre. Cuando la sospecha
de TEA se confirma se debe derivar el caso a la Unidad de Salud Mental Comunitaria de

referencia. Y
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Sobre el papel de la enfermeria en la atencion de pacientes con trastorno del espectro
autista existe escaso material bibliografico. Aun asi, y a pesar de que su funcion en ocasiones
es invisibilizada, las enfermeras de Atencion Primaria (AP) desempefian un papel importante

en este trastorno. 1420

El trastorno del espectro autista se desarrolla desde la infancia, siendo su diagnostico
precoz y su atencidn temprana importantes para lograr una mejora de la calidad de vida de la
persona a corto y largo plazo. Dado que las enfermeras de AP son las que se encuentran en
continuo contacto con los nifios y sus familias, tienen un papel fundamental en la pronta
identificacion de este trastorno, asi como en la atencion integral de quienes lo padecen y sus
familias, mediante la planificacion de intervenciones que atiendan a sus necesidades y

demandas. (1:515:16.20)

En las continuas revisiones de salud de los nifios en Atencion Primaria, las
enfermeras deben ser capaces de identificar algunas sefiales que les hagan pensar en la
posibilidad de que el nifio o nifia tenga un trastorno del espectro autista. Aunque no existe un
consenso, Y la aparicion de estos comportamientos de forma aislada puede no significar nada,
de hacerse repetitivos se debe derivar para una evaluacion especifica que confirme o descarte
el TEA. En nifios y nifias de hasta doce meses algunos signos comunes son el escaso contacto
ocular, la falta de interés en juegos sencillos (como “cuct-tras™), la ausencia de balbuceos o
palabras sencillas o el escaso uso de gestos comunicativos (sefialar, decir adids con la mano).
De los doce hasta los veinticuatro meses podemos ver una limitada respuesta del nifio a su
propio nombre, que no mire a donde otro sefiala y/o no sefialar, no imitar gestos y acciones,
el rechazo inusual ante determinados sonidos, retraso o precocidad en el desarrollo del
lenguaje, falta de interés por relacionarse con sus iguales, formas repetitivas y no simbolicas

de juego (alinear objetos), etc. &2

Las enfermeras de Primaria trabajan en la salud de las personas con autismo en
conjunto con otros profesionales sanitarios, mediante la educacién en habitos de salud y la
prevencion de problemas asociados al autismo y otras comorbilidades o alteraciones de salud.
Tienen un papel importante en la coordinacion e integracion de las diferentes terapias y
tratamientos, haciendo de enlace entre los distintos profesionales terapéuticos para garantizar
la atencion integral de los nifios con TEA. Ademas, son las encargadas hacer de mediadoras

o vinculo entre el equipo multiprofesional de salud y las familias. 420

En AP las enfermeras basaran sus intervenciones en la atencion integral de la unidad
familiar, y no solo en el paciente con TEA. Enfermeria prestara acompafiamiento sanitario y

familiar, desde antes del diagndstico y a lo largo de todo el tratamiento. Las enfermeras se
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encargaran de hacer de soporte psicoldgico de las familias, comprendiendo su sufrimiento,
sus preocupaciones y sus fortalezas, y ofreciendo los apoyos necesarios para enfrentar los
desafios. También serdn las encargadas de proporcionar a las familias los conocimientos
necesarios sobre este trastorno y sobre las demandas de cuidado infantil, fomentando la

implicacion familiar y dando apoyo al cuidador principal. 41620

Para poder brindar una atencion de calidad a estos pacientes es necesario establecer
una relacion efectiva con ellos y sus familias. Para ello, las enfermeras de AP deberan crear
un vinculo basado en la cercania y la empatia; a través de la escucha, la comprension y una
vision libre de prejuicios. Ademas, debido a las alteraciones en la comunicacion y el lenguaje,
establecer una adecuada relacién terapéutica con los nifios y nifias con TEA puede resultar
algo complicado, por lo que enfermeria debe poner en practicas sus habilidades
comunicativas sabiendo adaptarlas a las peculiaridades de cada paciente (regular el tono de
voz, lenguaje claro, uso de gestos, uso de apoyos visuales como pictogramas). Esto servird
para crear una relacion de confianza que permita a las enfermeras conocer y responder a las
necesidades de cuidado de pacientes y familias, llevando a cabo asi un abordaje integral e

individual de estos pacientes. 4202

Para poner en préactica todas las tareas e intervenciones descritas, y llevar a cabo el
abordaje integral de las necesidades y demandas de los nifios y nifias con autismo y sus
familias, es necesario que las enfermeras de Atencién Primaria dispongan de un adecuado
nivel de conocimientos sobre este trastorno, asi como habilidades practicas para el trato con

estos pacientes y su entorno familiar. 420

No se encuentran demasiados estudios sobre los conocimientos que posee
enfermeria sobre los trastornos del espectro del autismo. Los estudios desarrollados sobre la
competencia autopercibida por las enfermeras de Atencion Primaria sobre el autismo
concluyen que las enfermeras no se sienten preparadas para brindar cuidados a nifios con este
trastorno. Las enfermeras califican sus conocimientos y sus cuidados a nifios y nifias con TEA
como deficientes, en comparacion con los ofrecidos a nifios con otras condiciones médicas.
Ademas, sefialan que unas de las principales causas es la poca formacion recibida sobre este
trastorno y la falta de directrices de practica. En las investigaciones también se recoge la
preocupacion de familias de nifios y nifias con autismo por la falta de conocimiento

demostrada por los profesionales de la salud a la hora de atender a sus hijos. @)

En estudios realizados en los Gltimos afios también se muestra que el nivel de

conocimiento y habilidades de los profesionales de la salud sobre el TEA es generalmente
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bajo. Esto se debe en gran parte a que han recibido escasa formacion al respecto, tanto en su
formacion profesional como a lo largo de la vida laboral, y si se han formado ha sido de forma
autodidacta. Los especialistas en pediatria y psiquiatria son los que reflejaron un nivel de
conocimientos algo mayor, aunque también dependia en gran parte de la experiencia que

tuvieran, (14242526)

Los estudios muestran que cuanto mayores conocimientos poseen los profesionales
de la salud sobre el autismo, mayor confianza tienen en sus capacidades y habilidades para la
practica clinica. Asi pues, en este contexto de conocimientos insuficientes y falta de
experiencia, la atencion y cuidados de enfermeria a los nifios y nifias con autismo se desarrolla
con cierta fragilidad, en comparacion con la atencion ofrecida al resto de pacientes pediatricos
y sus familias. Las enfermeras refieren sentirse impotentes e inseguras y tener dificultades a
la hora de atender y relacionarse con nifios con autismo y sus familias, preguntandose como
mejorar y siendo conscientes de la necesidad de formacion al respecto. Ademas, las
profesionales identifican que la calidad de sus cuidados también se ve perjudicada por la
influencia de los prejuicios, estigmas y creencias personales que tienen asociadas a este
trastorno, lo que de igual forma tiene su origen en la falta de conocimientos veraces sobre el

autismo. (14.2426.27)

Los estudios sobre la percepcidn que tienen las familias de nifios con TEA sobre la
atencion de enfermeria presentan resultados controvertidos. Mientras que algunas familias
refieren haber recibido una atencion amena y cercana por parte de la enfermera, a través del
establecimiento de un vinculo empatico y asertivo. En otros casos, las familias advierten
dificultades en la atencién debido a la falta de preparacion de las enfermeras, que limitaba el

establecimiento de un vinculo terapéutico adecuado. ®®

Las profesionales de enfermeria reconocen que es necesaria una adecuada
formacion a nivel tedrico y en habilidades précticas, asi como actualizaciones periddicas
sobre el trastorno del espectro autista, para que puedan llevar a cabo una atencion de calidad
en estos pacientes. Ademas, esta formacion se debe profundizar, sobre todo, en aquellas

profesionales que se dedican a la atencion de pacientes pediatricos. 42425
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3. JUSTIFICACION.

El trastorno del espectro autista es un trastorno del neurodesarrollo que suele
diagnosticarse en la infancia, pero acomparia a la persona a lo largo de toda su vida. Se ha
comprobado que su atencion temprana mejora de forma considerable su prondstico, los
resultados en el desarrollo y la calidad de vida, por lo que el diagndstico precoz es muy

importante, ¢4

Las personas que padecen TEA presentan los mismos problemas de salud que el
resto de la poblacién, pero también pueden tener necesidades asistenciales relacionadas con
el propio autismo u otras afecciones asociadas. Ademas, se ha comprobado que las personas
con autismo suelen tener méas necesidades de salud desatendidas que el resto de las personas.
Afadido a esto, como en cualquier enfermedad, y aunque muchas veces sean olvidadas, las
familias también van a verse afectadas por todo lo que conlleva el autismo. Esto, si cabe, tiene
aun mas relevancia en las familias con nifios con TEA, donde los padres son los cuidadores

principales y su mayor apoyo. 4%

Ademas, la incidencia de este trastorno ha ido en aumento, habiendo por cada 100
personas 1 persona con TEA. En Espafia, mas de 4500 nifios nacen con autismo cada afo,
siendo méas de 1500000 personas las que estan vinculadas a este trastorno, teniendo en cuenta

a las familias. ®

Por todo ello, los profesionales de la salud, y sobre todo los que estan en contacto
con pacientes pediatricos, deberian tener un adecuado nivel de conocimiento sobre el
trastorno del espectro autista, asi como formacion en habilidades practicas y comunicativas
para una apropiada atencion de estos pacientes y sus familias. Esto tiene bastante relevancia
en las enfermeras de AP, pues son las profesionales que estan en continuo contacto con los
nifios y nifias y sus familias, pudiendo tener un importante papel en la deteccion de este
trastorno y en la identificacion de las necesidades de estos nifios y sus familias, para poder
planificar unos cuidados integrales con las intervenciones que lleven a lograr resultados de

salud para todo el ntcleo familiar del nifio. %24

Aunque el trastorno del espectro autista supone un tema de gran interés sobre el que
se ha investigado mucho, tras una revision bibliografica en varias bases de datos, se pone de
manifiesto la relativa escasez de literatura sobre el papel de la enfermeria en este trastorno.
Ademas, también se destaca el nivel insuficiente de conocimientos para la atencion de

pacientes con este trastorno y sus familias.
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Por todos los argumentos expuestos en los parrafos anteriores, se considera
necesario realizar mas estudios sobre los conocimientos y el rol de la enfermeria en el TEA.
Asi pues, con este trabajo se pretende identificar qué conocimientos tienen las enfermeras de
Atencidn Primaria de Salud de Tenerife sobre el autismo, asi como sobre las necesidades de

cuidados de los nifios que lo padecen y sus familias.

La realizacion de este trabajo servira para identificar las deficiencias formativas de
las enfermeras en el autismo, lo que permitira promover programas de formacién continuada
que capaciten a las profesionales en este trastorno. Ademas, se visibilizard y se obtendran
conocimientos sobre el papel de la enfermeria en el TEA, asi como sobre las necesidades de
cuidado de estos nifios y sus familias sobre las que enfermeria debera intervenir. Todo esto
tendréa repercusiones positivas para la enfermeria, pero sobre todo para los pacientes con TEA
y sus familias, quien seran los principales beneficiados de unos cuidados integrales y de

calidad que respondan a sus necesidades.
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4. OBJETIVOS.

e Objetivo principal:

Determinar los conocimientos de las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria de
Tenerife sobre el Trastorno del Espectro Autista y sobre las necesidades de cuidado de estos

pacientes y sus familias.

e Objetivos especificos:

1) Determinar el nivel de conocimiento sobre TEA de las enfermeras de pediatria de

Atencion Primaria de Tenerife.

2) Conocer la opinidn de las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria de Tenerife sobre

su nivel personal de conocimientos sobre TEA y la necesidad de formacion.

3) Descubrir donde han adquirido la formacion que poseen sobre TEA las enfermeras de

pediatria de Atencion Primaria de Tenerife.

4) Describir la percepcion de las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria de Tenerife
sobre el nivel de cobertura de las necesidades de cuidado de pacientes con TEA y sus

familias, asi como sobre su participacion en el proceso de cuidado de estos pacientes.
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5. METODOLOGIA.
5.1. Disefo.

El estudio que se llevara a cabo en este proyecto de investigacion sera cuantitativo,

de caracter descriptivo, transversal y retrospectivo.

5.2. Poblacion y muestra.

La poblacidn diana de este estudio incluye a todas las enfermeras que den atencion
a Pediatria en los centros de Atencion Primaria del Area de Salud de Tenerife. Puesto que se
trata de una poblacion reducida, se llevard a cabo un muestreo no probabilistico de

conveniencia.

Criterios de inclusion:

— Profesionales de enfermeria que se encuentren en activo, y lleven trabajando en

pediatria de Atencion Primaria de Salud durante un minimo de 3 meses.

— Profesionales de enfermeria que hayan aceptado su participacion en el estudio

de manera voluntaria, firmando el consentimiento informado.

5.3. Variables e instrumentos de medida.

Para la recogida de datos se utilizara un cuestionario (Anexo I) estructurado sobre
la base de los objetivos del estudio. Consta de 39 preguntas con respuesta cerrada, repartidas

en 3 secciones:

5.3.1. Variables sociodemogréficas.
Las variables sociodemograficas permitiran conocer el perfil sociodemografico de
las enfermeras que participen en el estudio. Estardn recogidas en la Seccion A del

cuestionario, y constan de 5 items de elaboracion propia:

e Edad: variable cuantitativa (4 opciones de respuesta: 21-30 afios, 31-40 afios, 41-50
afios 0 mas de 50 afos).

e Género: variable cualitativa (3 opciones de respuesta: femenino, masculino u otro).

e Formacion: variable cualitativa (5 opciones de respuesta: enfermera generalista,

enfermera residente, enfermera especialista, master o doctorado).
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e Tiempo de experiencia en pediatria: variable cuantitativa (5 opciones de respuesta:

menos de 1 afio, 1-5 afios, 6-10 afios, 11-20 afios 0 méas de 20 afios).

e Experiencia con nifios con TEA: variable cualitativa (2 opciones de respuesta: si 0

no).

5.3.2. Variables de estudio.
Las variables de estudio nos permitiran conocer el nivel de conocimientos de las
enfermeras de AP de Tenerife sobre los TEA y sobre las necesidades de cuidado de estos
pacientes y sus familias. Estaran recogidas de la Seccion B y C del cuestionario, y consta de

34 items:

e Conocimientos sobre TEA:

Los conocimientos de las enfermeras de pediatria de AP sobre el trastorno del
espectro autista se valoraran a través de dos cuestionarios validados ya utilizados en estudios
previos: cuestionario CFTEA y cuestionario OTEA. @9 Estaran recogidos en la Seccion B del

cuestionario, y constan de 31 items:
- Cuestionario CFTEA:

Este cuestionario consta de 23 items y servira para conocer de manera objetiva el

nivel de conocimientos sobre TEA que poseen las enfermeras de pediatria de AP de Tenerife.

Se encuentra dividido en cuatro dominios. Los dos primeros dominios evaltan los
conocimientos sobre las caracteristicas definitorias del TEA, con 9 items relacionados con
los déficit en la interaccion social y la comunicacién, y 5 items relacionados con los patrones
restringidos o repetitivos de conducta. El tercer dominio evalla, a traves de 2 items, los
conocimientos relacionados con las condiciones para el diagndstico. En cuanto al cuarto
dominio, consta de 7 items para evaluar los conocimientos sobre el concepto de TEA, asi
como sobre la presencia de comorbilidades.

El procedimiento de respuesta consiste en respuestas cerradas (Si/No/No lo sé),
permitiendo una calificacion sobre el total del cuestionario con puntuacién méxima de 23
(conocimiento excelente) y minima de 0 (ninguin conocimiento). Asi mismo, también permite

la evaluacion por dominios con puntuaciones maximas de 9, 5, 2 y 7, respectivamente.

- Cuestionario OTEA:

Este cuestionario se utilizard como base, modificandolo y adecuandolo para los

propdsitos de este estudio. Servira para conocer la opinién de las enfermeras de pediatria de
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AP de Tenerife sobre su nivel de conocimientos sobre TEA, asi como sobre la necesidad de

formacion al respecto. Tras la modificacion, consta con un total de 7 items.

Originalmente el cuestionario consta de 6 items, al que se le ha afiadido uno nuevo
para averiguar el origen de la formacion que poseen las enfermeras sobre TEA. Ademas, los

items se han adaptado y reorganizado de forma especifica para esta investigacion.

e Necesidades de cuidado de los pacientes con TEA v sus familias:

La percepcion de las enfermeras de pediatria de AP sobre el nivel de cobertura de
las necesidades de cuidado de pacientes con TEA y sus familias y su participacion en este
proceso se valorard a través de un cuestionario de elaboracion propia, que estara recogido en

la Seccién C del cuestionario.

Se trata de un cuestionario que ha sido elaborado especificamente para este
proyecto, pues no se ha localizado un instrumento estandarizado y validado. Consta de 4
items con los que se pretende valorar la participacion de las enfermeras de pediatria de AP de
Tenerife en algunas de las necesidades de las familias de nifios y nifias con TEA.

Para el procedimiento de respuesta se utilizara una escala de tipo Likert, con
puntuaciones del 1 al 5, para determinar el grado de participacion de las enfermeras en las
necesidades de las familias. La escala abarca desde nada de participacion (0) a mucha

participacion (5).

5.4. Procedimiento de recogida de informacion.

En primer lugar, se obtendr la autorizacion de la Gerencia de Atencion Primaria de

Tenerife (Anexo Il), necesaria para la realizacion de la investigacion.

Seguidamente, se concertara una reunion con la direccion de los centros de cada
Zona Basica de Salud (ZBS) de Tenerife, a fin de dar a conocer la investigacion, explicar los

objetivos y el procedimiento para recoger la informacion, invitar a participar en él, etc.

Para captar a las participantes, se les pedira colaboracion a los asistentes de la
reunion para hacer llegar el cuestionario y el consentimiento informado (Anexo | y Anexo

I11) a las enfermeras de Pediatria de los Centros de Salud.

Como método de recogida de informacion se hara uso de un cuestionario a rellenar
a través de Formularios de Google, que se hara llegar a las participantes a través de un enlace

0 un QR entregado a las direcciones de las ZBS. La participacion sera voluntaria y an6nima,
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y se facilitara en contacto de la investigadora principal a las personas participantes con el fin

de resolver cualquier duda o cuestion.

5.5. Métodos estadisticos.

Teniendo en cuenta los objetivos planteados para este estudio, se realizard un

andlisis descriptivo de las variables de estudio.

De acuerdo con el objetivo principal, para llevar a cabo el andlisis estadistico de los
datos obtenidos se utilizardn medidas de tendencia central (media, moda y mediana) y de

dispersion (intervalo de confianza, varianza y desviacion tipica).

En cuanto a los objetivos especificos, los datos cualitativos se analizaran mediante
frecuencias y porcentajes, y los datos cuantitativos mediante estadisticos de tendencia central

y dispersion.
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6. CONSIDERACIONES ETICAS.

La investigadora de este proyecto no esta sujeta a ningin conflicto de intereses. Los

datos obtenidos en este proyecto seran utilizados Unicamente con fines de investigacion.

Para llevar a cabo el estudio se solicitara la autorizacion pertinente a la Gerencia de
Atencién Primaria de Tenerife (Anexo Il). Como se les informard, la participacion de las
enfermeras sera anonima y voluntaria, y tendran derecho a abandonar la investigacion en

cualquier momento si lo estiman oportuno (Anexo I11).

Los datos que se obtengan del estudio serdn tratados con total confidencialidad y
proteccion, respetando la normativa en vigor, tal y como expone la Ley Organica 3/2018, de

5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. ¢
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7. LOGISTICA.

7.1. Cronograma.

El estudio se llevara a cabo en un periodo que durara aproximadamente 9 meses,

siguiendo los tiempos reflejados en la siguiente tabla:

Tabla 1. Cronograma del proyecto.

2023

2024

Solicitud de
permisos a la
Gerencia de AP

Reuniones con la
direccion de los
centros de las ZBS

SEPT | OCT | NOV | DIC | ENE

FEB | MAR | ABR

MAY

Recogida de datos

Analisis de datos

Elaboracién del
informe final de la
investigacion

Presentacion y
difusion de los
resultados

Fuente: elaboracién propia.

7.2. Recursos materiales y humanos.

El presupuesto para la realizacion del estudio se refleja en la siguiente tabla:

Tabla 2. Presupuesto del proyecto.

RECURSOS TIPO COSTE
Recursos humanos Estadistico 1000 €
Dietas y desplazamientos 400 €
Recursos materiales Equipo informatico 600 €
Papeleria 50 €
Otros gastos/imprevistos 80 €
TOTAL | 2130€

Fuente: elaboracion propia.
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9. ANEXOS.
9.1. Anexo I: CUESTIONARIO

Grado de conocimientos de las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria

del Area de Salud de Tenerife sobre los trastornos del espectro autista.

Este cuestionario forma parte de una investigacion cuyo objetivo es determinar el
grado de conocimientos de las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria de Salud de
Tenerife sobre los trastornos del espectro autista y sobre las necesidades de cuidado de estos
pacientes y sus familias. Los datos recogidos seran anonimos y su uso serd exclusivamente

con fines cientificos. Muchas gracias por su participacion.
Seccion A: Datos sociodemogréficos.

1. Edad: ©21-30 afios.
o 31 —40 afos.
o 41 — 50 afos.
o Mas de 50 afios.
2. Genero: o Femenino.
o Masculino.
o Otro.
3. Formacion: o Enfermera generalista.
o Enfermera residente.
0 Enfermera especialista.
o Master.
o Doctorado.
4. Tiempo de experiencia en pediatria: o Menos de 1 afio.
o 1 -5 afios.
o 6 — 10 afios.
o 11 — 20 afos.

o Mas de 20 afios.

27



5. Experiencia con nifios con TEA: o Si.

o No.

Seccién B: Conocimientos sobre TEA.

Cuestionario CFTEA (nivel de formacion sobre TEA):

Por favor, para realizar esta parte del cuestionario no consulte material de apoyo. Debe sefialar

si cree que los siguiente comportamientos describen de forma precisa a un paciente con TEA:

D.1:

6.

Alteracién marcada en el uso de la comunicacion no verbal, tal como: anomalias
en el contacto visual, en el lenguaje corporal o expresion facial durante la
interaccién social.

o Si.

o No.

o No lo sé.

. Fallo en el desarrollo de interacciones sociales adecuadas para su edad con sus

iguales.
o Si.
o No.

o No lo sé.

Limitacion de muestras espontaneas de emocion a la hora de compartir intereses,
actividades o juego con otras personas.

o Si.

O No.

o No lo sé.

Limitacion en empatia emocional o social.
o Si.
o No.

o No lo sé.
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10. Dificultad para adaptar la conducta a varios contextos sociales.
o Si.
o No.

o No lo sé.

11. Impresion de que el nifio pueda tener problemas de audicion o vision.
o Si.
o No.

o No lo sé.

12. Falta de interés en el medio que lo rodea.
o Si.
o No.

o No lo sé.

13. Dificultades para compartir juego imaginativo.
o Si.
o No.

o No lo sé.

14. Ausencia de lenguaje en todos los casos.
o Si.
O No.

o No lo sé.

D.2:

15. Movimientos estereotipados o repetitivos, 0 uso estereotipado de objetos o del
lenguaje (estereotipias motoras, alinear juguetes, ecolalia, etc.).
o Si.
o No.

o No lo sé.

16. Respuestas aversivas a determinados sonidos o texturas.
o Si.
o No.

o No lo sé.
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17.

18.

19.

D.3:

20.

21.

D.4:

22.

Hiper o hiporreactividad a estimulos sensoriales (ruidos, dolor, tacto, etc.).
o Si.
o No.

o No lo sé.

Intereses muy restringidos, que son anormales por su intensidad o focalizacion.
o Si.
o No.

o No lo sé.

Adherencia inflexible a rutinas.
o Si.
o No.

o No lo sé.

Los sintomas deben estar presentes en estadios precoces del desarrollo, aunque
pueden no manifestarse hasta que las demandas sociales sean mayores.

o Si.

O No.

o No lo sé.

Los sintomas generan una alteracion clinicamente significativa en el
funcionamiento social, laboral u otras areas importantes.

o Si.

O No.

o No lo sé.

El autismo es una esquizofrenia infantil.
o Si.
O No.

o No lo sé.
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23. El autismo es una condicion asociada a la vacunacion.
o Si.
o No.

o No lo sé.

24. El autismo es un trastorno del neurodesarrollo.
o Si.
o No.

o No lo sé.

25. El autismo puede estar asociado con retraso mental.
O Si.
o No.

o No lo sé.

26. El autismo puede estar asociado a epilepsia.
o Si.
o No.

o No lo sé.

27. El momento en que se diagnostica TEA a un paciente (de forma precoz o tardia)
es relevante.
o Si.
O No.

o No lo sé.

28. El diagnostico de TEA es basicamente clinico.
o Si.
o No.

o No lo sé.

Cuestionario OTEA (nivel autopercibido de conocimientos sobre TEA):

Para realizar esta parte del cuestionario es importante que responda con la maxima sinceridad.
Debe sefialar la opcion que considere mas acorde a su opinion personal sobre los

conocimientos que posee sobre TEA y la formacion que ha recibido al respecto:
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29. ¢Existe en su zona un adecuado tratamiento multidisciplinar de las necesidades
socio-sanitarias de las pacientes con TEA y sus familias?
o Si.
o No.

o No lo sé.

30. ¢Existe en su zona un protocolo especifico de derivacion y seguimiento de los
pacientes con TEA?
o Si.
o No.

o No lo sé.

31. ¢Considera que dispone de suficiente formacién o recursos como para poder
realizar una deteccion precoz de TEA?
O Si.

o No.

32. ¢Como calificaria sus conocimientos y capacidades sobre TEA, en cuanto a
poder atender de una forma correcta a estos pacientes?
o Deficiente.
o Suficiente.

o Adecuada.

33. ¢ Coémo ha adquirido la formacion que posee sobre TEA? (puede marcar mas de
una opcion)
o Pregrado.
o Grado.
o Especialidad.
0 Master.
o Actividades de formacion continuada

o Formacion autodidacta, cursos pagos, etc.
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34. ¢Laformacion de TEA deberia aumentarse durante la formacion de grado y las
actividades de formacion continuada de las profesionales de enfermeria?
o Si.

o No.

35. ¢De qué forma cree que se podria mejorar esta formacion preferiblemente?
(puede marcar dos opciones)
o Cursos online.
o Curos presenciales.
o Rotaciones por Neurologia/Psiquiatria infantil.
o Rotaciones por centros de Atencién Temprana.
o Protocolos de cribado/tratamiento de pacientes con TEA.

o Otras.

Seccion C: Percepcion sobre la cobertura de las necesidades de cuidado de pacientes con
TEA y sus familias.

Por ultimo, a continuacidn encontrara 4 cuestiones sobre algunas necesidades de las familias
de nifios y nifias con TEA. Debe sefalar la opcion que considere mas acorde a su percepcion
sobre el nivel de participacion que tiene en ellas, siendo: 1. Nada, 2. Poca, 3. Ocasionalmente,

4. Bastante y 5. Mucha.

36. ¢Qué nivel de participacion tienen las enfermeras de pediatria de AP en la
educacion de las familias para el cuidado de los nifios y nifias con TEA
(aportacion de conocimientos sobre el TEA, habitos saludables, prevencion de
alteraciones de salud)?

ol. o 2. o 3. o 4. o 5.

37. ¢Qué nivel de participacion tienen las enfermeras de pediatria de AP en el
acompafamiento y apoyo de las familias con nifios y nifias con TEA (soporte
psicologico, apoyo al cuidador principal)?

ol. o 2. o 3. o 4. oS.

38. ¢ Qué nivel de participacion tienen las enfermeras de pediatria de AP en la
vigilancia y control del tratamiento farmacologico de los nifios y nifias con TEA?
o l. o 2. o 3. o 4. oS.
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39. ¢Qué nivel de participacion tienen las enfermeras de pediatria de AP en las
terapias conductuales de los nifios y nifias con TEA?
ol. o 2. o 3. o 4. oS.
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9.2. Anexo Il: SOLICITUD DE AUTORIZACION A LA GERENCIA
DE ATENCION PRIMARIA

A la gerencia de Atencion Primaria de Tenerife:

Mi nombre es Marta Garcia Rivero, estudiante del 4° curso del Grado en Enfermeria de la
Universidad de La Laguna. Con motivo de mi Trabajo de Fin de Grado estoy llevando a cabo
el proyecto de investigacion “Grado de conocimientos de las enfermeras de pediatria de

Atencion Primaria del Area de Salud de Tenerife sobre los trastornos del espectro autista”.

El objetivo es averiguar los conocimientos que poseen las enfermeras de pediatria
de Atencion Primaria de Salud de Tenerife sobre los trastornos del espectro autista y las
necesidades de cuidado de estos nifios y sus familias. Se pretende obtener datos sobre qué
conocimientos poseen las enfermeras, para conocer asi los déficit formativos. De esta forma,
y debido al importante papel que desarrollan las enfermeras en el cuidado de nifios con
autismo y sus familias, se podrd promover programas de formacién continuada para la

capacitacion de las profesionales.

Para ello, se solicitara a las enfermeras de pediatria de Atencién Primaria de la isla
de Tenerife la realizacion de un cuestionario a través de Formularios de Google. Este sera de
carécter andnimo, voluntario y totalmente confidencial, respetando la Ley Orgéanica 3/2018,

de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales.

Debido a lo expuesto anteriormente, solicito la autorizacion y los permisos

correspondientes para llevar a cabo esta investigacion.
Muchas gracias de antemano.
Atentamente,

En ,a de de

Fdo: Marta Garcia Rivero

Investigadora principal del proyecto
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9.3. Anexo IIl: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION

La investigacion en la que va a participar tiene como objetivo averiguar los
conocimientos que poseen las enfermeras de pediatria de Atencion Primaria de Salud de
Tenerife sobre los trastornos del espectro autista y las necesidades de cuidado de estos nifios

y sus familias.

Se pretende obtener datos sobre qué conocimientos poseen las enfermeras, para
conocer asi los déficit formativos. De esta forma, y debido al importante papel que desarrollan
las enfermeras en el cuidado de nifios con autismo y sus familias, se podra promover

programas de formacion continuada para la capacitacion de las profesionales.

Para ello, debe rellenar el cuestionario siguiente con la mayor sinceridad posible.
Los datos recogidos seran usados exclusivamente con fines cientificos. Tiene derecho a
retirarse de la investigacion cuando lo desee, si lo considera oportuno. Se garantiza su
anonimato por la Ley Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales

y garantia de los derechos digitales.

Ante cualquier duda o problema puede ponerse en contacto con la investigadora
principal, Marta Garcia Rivero, mediante la direccion de correo electronico

XXXXXXXXXX@gmail.com

Yo, , con DNI \

enfermero/a de pediatria de AP de Tenerife, autorizo mi participacién, de caracter anonimay

voluntaria, en el estudio de investigacion “Grado de conocimientos de las enfermeras de
pediatria de Atencion Primaria del Area de Salud de Tenerife sobre los trastornos del espectro

autista”.

Asi mismo, declaro haber sido informado/a del proposito de la realizacién del
estudio, y de que los datos seran tratados con total confidencialidad y con fines exclusivos

para la investigacion.

En ,a de de

Fdo:
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