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RESUMEN

Objetivo: Implementar los SAAC en los Servicios de Urgencias Hospitalarias (SUH) y en los Servicios
Normales de Urgencias (SNU) de la isla de Tenerife como alternativa para mejorar la accesibilidad de estos
mismos a las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Metodologia y disefio: Este estudio cuantitativo analitico cuasi-experimental constara de dos fases. La Fase
l, la formativa, donde los sujetos de estudio seran los enfermeros. En ella, los enfermeros seleccionados
recibirdn una formaciéon en TEA y SAAC cuyos resultados se evaluardn con una prueba del nivel de
conocimientos que comparara los conocimientos previos con los actuales. La Fase Il sera el pilotaje de
estudio que consistira en la aplicacion practica de los SAAC en los servicios de Urgencias. En esta fase, los
sujetos de estudio seran los pacientes con TEAy los resultados se mediran con el Inventario de Ansiedad de
Becker tanto antes como después de la asistencia sanitaria. En ambas fases, se hara uso del T-Student y del
programa estadistico “R” para rechazar o aceptar la hipotesis propuesta.

Resultados esperados: Con la aplicacion de SAAC a personas con TEA por parte de enfermeros formados
se espera una disminucién del nivel de ansiedad de los propios pacientes en la atencion sanitaria urgente. De
esta forma, se facilitara la accesibilidad a los centros sanitarios de este grupo poblacional. Si los resultados
son positivos, se ampliara el estudio a un campo de actuacién mas amplio y con otros grupos poblacionales,

buscandose asi evidencia suficiente para establecer protocolos establecidos que regulen la situacién actual
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TITTLE: TEA Code: a proposal to improve care attention for people with Autism Spectrum Disorder

KEYWORDS: Autism Spectrum Disorder, Communication Aids for Disabled, Health Services Accessibility,

Barriers to Access of Health Services, Anxiety, Health Status Disparities.

SUMMARY

Objective: To implement the SAAC in the Hospital Emergency Services (HES) and in the Normal Emergency
Services (NES) of Tenerife as an alternative to improve their accessibility to people with autism spectrum
disorder (ASD).

Methodology and design: This quasi-experimental analytical quantitative study will consist of two phases.
Phase |, the formative one, where the study subjects will be the nurses. There, the selected nurses will receive
training in TEA and SAAC and the results will be evaluated with a knowledge level test that will compare
previous knowledge with the current one. Phase Il will be the pilot study that will consist of the practical
application of the SAAC in the emergency services. In this phase, the study subjects will be patients with ASD
and the results will be measured with the Becker Anxiety Inventory before and after healthcare procedure. In
both phases, the T-Student and the statistical program "R" will be used to reject or accept our proposed
hypothesis.

Expected results: With the application of SAAC to people with ASD by trained nurses, a decrease in the level
of anxiety of the patients themselves in urgent health care is expected. In this way, accessibility to health
centers for this population group will be facilitated. If the results are positive, the study will be extended to a
broader field of action and with other population groups, thus seeking sufficient evidence to establish protocols

that will regulate the current situation.
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ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA
¢Qué es el TEA?

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) se encuentra compuesto por un conjunto amplio de alteraciones
graves que afectan al neurodesarrollo y al funcionamiento cerebral (1-3). Debido al hecho de que no pueda
detectarse a través de marcadores bioldgicos y que la causa de este trastorno es multifactorial (2,4), su
deteccion se realiza a través de la presencia de los siguientes sintomas que, siguiendo los criterios
diagndsticos de la DSM V (2-4), se agrupan en las siguientes caracteristicas:

A. Déficits persistentes en comunicacion e interacciones sociales:

- Déficits en reciprocidad socioemocional

- Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion social
- Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones

B. Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses:

- Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o repetitivos

- Insistencia en la adherencia inflexible a rutinas o patrones de comportamiento verbal y no verbal.
- Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su intensidad o su foco.

- Hiper- o hiporreactividad sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales del entorno.

Desde la primera definicion del término en 1943 por Leo Kanner, la incidencia del TEA ha estado en
constante crecimiento desde entonces: de cinco casos por 10000 personas en 1980 a uno por 54 en 2018 en
Estados Unidos (4). Aunque en Espafia no existen estudios epidemiol6gicos ni registro oficial de casos
diagndsticos (2), multiples revisiones a lo largo de la geografia espafiola presentan prevalencias muy
variables: siendo la superior en Tarragona (15.5/1000) y la menor en Cadiz (0.2/1000) (5).

Desde el punto de vista de enfermeria, hay que seguir trabajando en facilitar el acceso a las
instalaciones sanitarias de las personas TEA, no solo por su alta incidencia en la poblacién; sino también por
las grandes barreras que perciben este grupo poblacional para su acceso y que se agravan por las multiples
comorbilidades (3,4,6), tanto fisicas como psicolégicas, relacionadas al trastorno.

Por un lado, en cuanto a las comorbilidades psicoldgicas, multiples estudios estiman que el 70% de
los usuarios con TEA presenta un trastorno psiquiatrico (3,4), ademas del diagnéstico principal. Los trastornos
psiquiatricos asociados al TEA mas frecuentes son:

- Discapacidad Intelectual: no es una caracteristica definitoria del TEA; sin embargo, el 33% de los
diagnosticados con este trastorno posee un coeficiente intelectual (Cl) inferior a 70 (4).

- Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH): estudios revelan que entre el 30-80% de
los usuarios presentan este trastorno comoérbido al TEA (3,4).
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Depresion: el suicidio es una de las dos principales causas de muerte prematura de este grupo
poblacional (3).

Trastorno de Ansiedad: se estima que el 40% de las personas con TEA presenta este trastorno,
siendo las mas frecuentes las fobias especificas, como la fonofobia; el trastorno de ansiedad social y
el trastorno obsesivo-compulsivo (TOC) (3,4).

Trastornos de la Conducta (4).

Por otro lado, multiples articulos también muestran una fuerte evidencia de que la poblacion TEA se

encuentra en mayor riesgo de padecer las siguientes patologias fisicas, entre otras:

Epilepsia: es la otra principal causa de muerte prematura de los usuarios con TEA. Mientras que la
prevalencia normal de epilepsia es de 1/100, en este grupo de personas esta incidencia asciende
hasta el 20-40% (3,4).

Alteraciones del suefio: presente entre el 44-83% de la poblacién TEA. Sus causas subyacentes
pueden estar relacionadas con las comorbilidades psicolégicas y a incorrectos estilos de vida (3,4).
Sindrome del Cromosoma X Fréagil: estudios relatan que el 90% de las personas con esta patologia
presenta al menos una de las caracteristicas definitorias propias del TEA (4).

Tuberculosis: Se estima que entre el 1y el 4% de la poblacién TEA la padecen (4).

Patologia gastrointestinal: se estima que entre el 46 y el 85% de las personas con TEA experimentan
estrefiimiento o diarrea cronica (3).

Problemas odontologicos: datos revelan que las infecciones dentales son mas comunes en la
poblacion TEA; lo que también puede deberse a su no deteccion hasta una mayor evolucién de la
infeccion (3).

Lesiones dérmicas: estas pueden ser secundarias a comportamientos autolesivos (3).

Barreras y Facilitadores

Todo esto repercute no solo al paciente, sino también al sistema sanitario; traduciéndose en un mayor

numero de citas ambulatorias anuales, de medicamentos recetados y en mas tiempo dedicado a su atencion,
lo que supone que el coste de la asistencia sanitaria sea de tres a siete veces mayor entre las usuarios con
diagndstico de TEA (3,7).

Para revertir esta situacion, es necesario detectar las barreras sanitarias a las que se enfrenta este

grupo poblacional para que con su eliminacion mejore tanto su salud como su calidad de vida (1,3,7). De esta
forma, se detectan los siguientes elementos:

1.

Barreras Comunicativas. Gran parte del colectivo no solo presenta dificultad para procesar la
informacion y seguir instrucciones del personal sanitario (2,6-8), sino que también refiere dificultades
para identificar y expresar estados fisicos y emocionales (1,2,6-10), que se agrava con la falta de
recursos Sistemas Alternativos y/o Aumentativos de la Comunicacion (SAAC) que facilitan la
comunicacién funcional en los ambitos sanitarios (10) y con la necesidad de apoyarse en la
interpretacion de los cuidadores para expresar un hecho tan personal como es “qué sientes” (2).
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Miedo y ansiedad (1-3,6-8,10). Estos no solo se deben a que el paciente se deba enfrentar a
determinadas pruebas y exploraciones desconocidas, con personas extrafias en un entorno sobre
estimulado, sino que los usuarios también manifiestan que la ansiedad se debe a experiencias
traumaticas sanitarias previas (1,3,7) debido al estigma (1,3,7,10) presente en parte del personal
sanitario, que limitaba su autonomia y basaba su comunicacion unicamente con el cuidador (7).

El sistema: dificultad para orientarse dentro del mismo (1,3) y rigidez del sistema (3).

Tiempo (3,7,10): Varios estudios reportan que las enfermeras fueron incapaces de adaptarse al
paciente e intentar mantener una comunicacion efectiva porque se encontraban sobresaturadas con
otros pacientes y no podian dedicarle mas tiempo solo a uno (2).

Entorno con muchas estimulaciones sensoriales: debido al contacto fisico por parte de personas
desconocidas, olores, ruidos, productos e instrumentos extrafios. (1,2,6-8).

Falta de conocimientos: el personal sanitario dispone de escaso conocimiento de las caracteristicas
propias de los pacientes con TEA; por tanto, tampoco conocen cuales son las mejores herramientas
para una mejor atencion (2,3,7), hecho que no ayuda la ausencia de guias especificas que puedan
dictaminar cual seria el trato ideal en estas situaciones ante la falta de experiencia previa del personal
presente (2,3).

Salas de espera: entre las caracteristicas propias de las personas con diagnéstico TEA se encuentran
la poca tolerancia a las situaciones de espera (2,3,6,8) y la hiperreactividad a los estimulos
sensoriales (2,3,8), dos hechos que se concentran en este espacio en concreto.

Ausencia de gestor de casos (1,2). Canarias fue la primera Comunidad Auténoma en implantar la
figura de “enfermera gestora de casos” en 1994 con las “enfermeras comunitarias de enlace”. Sus
competencias se centran en coordinar las actuaciones en la atencién de los pacientes cronicos
complejos bajo un modelo centrado en la persona. Sin embargo, de momento, todavia no existe la
figura de una enfermera gestora especializada en la asistencia global a pacientes con autismo.
Elemento esencial puesto que las caracteristicas de este colectivo requieren de unos cuidados
enfocados en un modelo centrado en la persona.

Variabilidad del personal sanitario (2,3,10). En una misma atencion sanitaria, el paciente es tratado
por multiples enfermeros, auxiliares y médicos, entre otros. Lo que produce un aumento de la
ansiedad porque ningln profesional permanece el tiempo suficiente para conocer al paciente y sus
caracteristicas propias.

Para la eliminacion de estas barreras es imprescindible la aplicacion de los siguientes facilitadores:

1.

Claves visuales y métodos SAAC (1-3,7,9,10,12,13). Esta herramienta es imprescindible en la
poblacion con TEA puesto que el 40% posee problemas comunicativos. Esta intervencion consiste en
ampliar o reemplazar la comunicacion verbal. En el ambito sanitario es muy importante su aplicacion
puesto que permite calmar al paciente ya que se le explica el contexto en el que se encuentra y qué
va a suceder; asi como conocer como se sienten, qué les preocupa y qué sintomatologia presentan.
Dentro de los SAAC, nos encontramos con los siguientes sistemas:

- SAAC sin soporte (10,12): solo es necesario el cuerpo para comunicarse.
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- SAAC con soporte (2,3,10,12,13): se requiere de un soporte fisico suplementario. Este puede

ser:
a. Baja tecnologia (2,10,13): Incluye dispositivos no electronicos: fichas A4, pizarras,
cuadernos, agendas o carteles. Por ejemplo, en el ambito hospitalario, pueden
indicar los espacios con carteleria, no sélo textual, sino también con pictogramas.
b. Alta tecnologia (9,13): Abarca todos los dispositivos electronicos: tablets, moviles y
ordenadores.

2. Presencia e Inclusion de un acompanante (1,2,7,9,13). El acompafante conoce qué le provoca
ansiedad al paciente y qué le puede tranquilizar. Ademas, su presencia aporta ese sentimiento de
‘rutina” que contrarresta la novedad. Asimismo, en los pacientes no-verbales, pueden ensefiar como
comunicarse con ellos e, incluso, transmitir su sintomatologia y la evolucion de esta.

3. Mas tiempo para poder dedicarle al paciente en la provision de los cuidados (1,7,10). De esta forma,
se puede conseguir una comunicacién efectiva con la que transmitir el contexto en el que se
encuentra el paciente y las situaciones a las que se va a enfrentar préximamente. Todas estas
intervenciones disminuyen la ansiedad del paciente y, por tanto, permitira la proporcién de una mejor
calidad de los cuidados.

4. Desensibilizacion sistematica (1-3). Una estrategia muy efectiva para superar las novedades fuera de
la rutina es la anticipacion. Se ha comprobado que los programas de simulacion de un box de
urgencias disminuyen considerablemente la ansiedad cuando hay que enfrentarse a la realidad (2).

5. Sistema de Alertas en la Historia Clinica Electrénica (2,3). El Real Decreto 1093/2010 define el
sistema de alarmas como: “advertencias clave de caracter objetivo, que por su trascendencia deben
ser resaltadas, para ser tenidas en cuenta”. De esta forma, proporcionar de forma objetiva la mejor
toma de decisiones siguiendo los parametros mencionados.

6. Formacion de profesionales, mejora de las competencias (1,2,13) y elaboracién de protocolos
especificos de atencion sanitaria a personas con TEA (3).

7. Mejorar la gestion de las salas de espera: disminuir estimulos (personas, olores, ruidos, iluminacion)
(3,7,13), tiempos de espera (1-3,8) y dar prioridad en las gestiones (13), siempre que sea posible.

8. Uso de técnicas cognitivas: eleccién, distraccion, modelado (imitacién con mufiecos y equipamiento
médico para hacer comprender lo que va a pasar) y recompensas (1,2,13).

9. Designar persona referente en cada unidad que facilite la gestién entre los diferentes profesionales

(3).
Justificacion

Actualmente, una atencion sanitaria accesible a la poblacion con TEA es una cuestion de derechos. A
nivel internacional, en la 672 Asamblea Mundial de La Salud, en 2014, se propone, con la resolucion WHA
67.8, el establecimiento de medidas integrales y coordinadas que disminuyan las disparidades en el acceso y
que mejoren los sistemas de salud y la asistencia social para una gestion integral mas completa y adecuada
para las personas con Trastorno del Espectro Autista (14).
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Por otro lado, a nivel nacional, se elabora en 2015, la Estrategia Espafiola en Trastornos del Espectro
Autista por parte del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, con la linea 8 referente a la Salud y
la Atencion Sanitaria. Los objetivos de esta misma son “promover una atencion especifica e integral a la
salud’, “impulsar la elaboracién y generalizacion de procesos asistenciales” e “‘impulsar la creacion de
unidades funcionales interdisciplinarias que puedan realizar labores de asesoramiento en todos los casos”,
entre otros (15). Desde entonces, en Espafia, en la Ultima década 2010-2020, se han aprobado multiples
leyes que siguen esta misma linea de actuacion. Entre estas destacan la implantacion de medidas
facilitadoras en la espera y acompafiamiento de pacientes con perfiles especificos, como lo es el TEA. De
esta forma, estas medidas ya han sido aprobadas en Murcia (2011), Galicia (2012), Catalufia (2013),
Cantabria, La Rioja, Valencia (2016) y Canarias (2018) (8). En Canarias, en especifico, este sistema se aplica
con la identificacion de la tarjeta sanitaria Accesibilidad-Acompafiamiento (AA). De esta forma y segun la
instruccion n® 12/2018, los pacientes que dispongan de la tarjeta AA tendran derecho a tiempos de espera
minimizados y a un acompafiamiento continuo (8).

Uno de los proyectos que mejor funciona en este aspecto, a nivel nacional, es el programa
TEAyudamos del Hospital Universitario de Fuenlabrada (HUF). Su objetivo es disminuir las barreras de
comunicacion, la ansiedad y el miedo de los pacientes con TEAy de toda la poblacion que pueda beneficiarse
de los SAAC a través de un abordaje sanitario mediante el uso de pictogramas y la formacion especifica de
enfermeras en el tema. De esta forma, se esta consiguiendo en el HUF un correcto enfoque sanitario de todos
aquellos pacientes con alteraciones en la comunicacion y la interaccién social (13).

Todavia hay que modificar muchos aspectos organizativos y de infraestructuras para lograr un acceso
equitativo de todas las personas al entorno sanitario. Por eso mismo, es imprescindible la aplicacion de
nuevas medidas concretas que faciliten un acceso sanitario justo y para todos.
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OBJETIVOS CONCRETOS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION
Objetivo general:

Implementar los SAAC en los Servicios de Urgencias Hospitalarias (SUH) y en los Servicios Normales
de Urgencias (SNU) de la isla de Tenerife como alternativa para mejorar la accesibilidad de estos mismos a
las personas con TEA.

Objetivos especificos:

1. Contextualizar social, sanitaria y politicamente la situacion actual de las personas con TEA cuando se
tienen que enfrentar a una asistencia clinica.

2. Resumir las caracteristicas propias de las personas con TEA; asi como las barreras y facilitadores
presentes en los Servicios de Urgencias.

3. Especificar cdmo la aplicaciéon de medidas de adaptacion propias para los usuarios con TEA en las
Urgencias puede mejorar la atencion sanitaria en este colectivo, tanto a corto como a largo plazo.

4. Mejorar la formacion y conocimientos de los profesionales sanitarios para la proporciéon de unos
cuidados mas especificos y respetuosos con la poblacién con TEA.

5. Exponer los diferentes métodos SAAC y como, con su aplicacion, se puede adecuar la comunicacién
usuario-personal sanitario.

HIPOTESIS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

1. La aplicacién de SAAC en los servicios de urgencia de la isla de Tenerife facilitara el acceso de las
personas con TEA posibilitando la comunicacion con el personal sanitario.

2. Laformacion especifica en SAAC a enfermeros de los servicios de urgencia de Tenerife aumentara el
nivel de conocimientos de estos en o que supondra la atencién de pacientes con TEA a travées de
SAAC.
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3. El usuario comprendera y gestionara mejor la situacion estresante que estd experimentando, se
sentira mejor valorado y atendido y disminuira el miedo y la ansiedad a una futura asistencia sanitaria,
al disminuir el ratio de “experiencia traumatica” que se podria manifestar ante una urgencia.

METODOLOGIA

Este estudio se dividira en dos fases. En primer lugar, se realizard un programa que consistira en la
formacién de un pequefio grupo de enfermeros de los servicios de urgencias de Canarias sobre TEAy SAAC
y, a continuacién, se pondran en préactica estos conocimientos con un pilotaje de estudio que consistira en la
aplicacion de los SAAC en la atencion sanitaria en urgencias a personas con TEA (Figura 1)..

Etapal.l. Etapal3. @ Etapazl. @ Etapa2.2.
Desarrollo y Formacion de Aplicacién de Analisis y
Planificacion Enfermeras SAAC y recogida comparacién de
del proyecto de de datos. resultados.
Investigacion.

Etapal.2. Etapa 2.3.
Coordinacion con
Gerencia para
organizar fechas
de formacion e
inicio de proyecto.

Divulgacion de
resultados y
aumento de
alcance.

FASE I. Formacion

Figura 1. Distribucion del proyecto por fases y etapas Elaboracion propia

Sujetos de estudio:

En la Fase |, los sujetos de estudio seran los enfermeros de los SNU y de los SUH de Tenerife. De
cada SNU se invitara a participar a un enfermero y de cada SUH a cinco. Teniendo en cuenta que Tenerife
dispone de 24 SNU y 3 SUH, el niumero total de enfermeros que perteneceran a este estudio sera de 39.

Los criterios de inclusion son los siguientes:

- Enfermeros
- Personal sanitario que trabaje en un SNU o SUH.
- Personal sanitario con interés por formarse en TEA y SAAC.
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Los criterios de exclusion se encuentran compuestos por:

Personal sanitario que no disponga de un contrato minimo de cuatro meses en dicho SNU o SUH.
Personal sanitario que se apunte cuando ya haya alguien inscrito de su SNU o cinco personas
apuntadas de su SUH.

En la fase I, los sujetos de estudio seran todas aquellas personas con diagnostico de Trastorno del
Espectro Autista (TEA) que acuda a cualquier SUH o SNU de Tenerife.

Muestra: Ambas muestras seran aleatorias por conglomerados, es decir, la muestra se seleccionara de forma aleatoria
en un conglomerado especifico que se forme de manera natural, como son los servicios de urgencia canarios. Lo que
supondra ventajas como mayor eficiencia en la busqueda de una poblacién especifica, reduccion de costes y eliminar la
necesidad de tener un listado de toda la poblacion, disponiendo simplemente la del conglomerado especifico.

Disefo: Estudio cuantitativo analitico cuasi-experimental.

Estadistica descriptiva e inferencial: En la recogida y comparacién de datos, se tendrén en cuenta dos
tipos de estadisticas.

1.

Para conocer y analizar los valores que describen a la poblacion se utilizara la estadistica descriptiva.
De esta forma, se estudiaran las variables cualitativas mediante las medidas de distribucion
adquiridas a través del uso de diagramas de barras y de tablas de frecuencia. Para las variables
cuantitativas, por otro lado, se estudiaran las medidas de tendencia central (moda, media y mediana),
las medidas de dispersion (varianza, rango y amplitud) y las medidas de forma (asimetria y curtosis).
Por otro lado, para estudiar como se comportan los datos en la poblacidn y estimar conclusiones se
hara uso de la estadistica inferencial. Para su correcto desarrollo, se calculara el numero total de
personas presentes en las muestras, la normalidad de distribucion de las cualidades presentes en las
mismas y la diversidad de la varianza. Puesto que la muestra es superior a 30, se calculara, en primer
lugar, la normalidad de distribucién mediante el test de Kolmogorov-Smirnov. A continuacién, se
aplica el test de Levene, con el que se evalua la homogeneidad o heterogeneidad de las varianzas.
Finalmente, los resultados finales de la estadistica inferencial se volcaran en el método de
distribucion T-Student debido al cumplimiento de las siguientes caracteristicas:

- Muestra n1 y n2 superior a 30 cuya normalidad ha sido evaluada con el test de Kolmogorov-
Smirnov.
- Testde Levene que demuestra la homogeneidad de las varianzas (p = 0,05).

De esta forma se realiza el T-Student y rechazando o aceptando la hipotesis nula o la hipotesis

alternativa, se sabra si se produce una diferencia estadistica en el nivel de ansiedad entre ambas muestras.
La aplicacion del T-Student se podra realizar ya sea con el programa estadistico “R” o con Excel.
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Variables: Este trabajo se basa en dos fases, una formativa y otra de pilotaje de aplicabilidad. Para cada una
de ellas, se presenta el siguiente desglose de las variables a estudio:

Variable independiente:
= Fase |: Programa formativo.
= Fase II: Aplicacion de SAAC.
Variable dependiente:
= Fase I: Nivel de conocimientos. Evaluacion de conocimientos (Anexo /)
= Fase II: Nivel de ansiedad. Inventario de Ansiedad de Beck (BAI, del inglés) modificado y no
modificado (Anexo Il y Ill)
Variable interdependiente: motivacién y experiencia profesional de la enfermera.
Variable control:
= Fase |: Motivacion del personal y experiencia profesional previa.
= Fase Il: Grado de discapacidad del paciente, presencia de comunicacion verbal.

Recogida y analisis de datos:

Tenerife cuenta con 24 SNU, dependientes de la Gerencia de Atencién Primaria de Tenerife (GAPTF), y 3
SUH (informacion disponible en:
https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/mapa.jsp?idDocument=f1272534-b1e0-11e0-8086-
e35e241032d3&idCarpeta=75c¢f3520-ab2b-11dd-970d-d73a0633ac17 (16)). La aplicacion de este proyecto se
realizara en estos mismos.

En primer lugar, para la Fase | del proyecto, se formara a parte del personal de todos los SNU y SUH.
La formacién la recibira un enfermero representante de cada SNU y 5 de cada SUH por parte de
profesionales en la materia. En total, se formaran 39 personas. Se organizaran cuatro sesiones formativas, en
la que asistiran diez personas diferentes a cada una. La sesion sera de cuatro horas. Previa y posteriormente,
los enfermeros deberan responder a una prueba que evaluara tanto el nivel de conocimiento previo como
adquirido.

A continuacion, en la Fase I, se dividiran a los sujetos de estudio (pacientes con TEA que acudan a
los servicios de urgencia) en dos grupos. Estos grupos se realizaran a partir del cédigo de identificacion
personal de la tarjeta sanitaria asignado por el Servicio Canario de Salud. Todos aquellos pacientes con
codigo terminado por nimero impar recibiran una atencion sanitaria con SAAC aplicados por parte de
enfermeras formadas. Por otro lado, los que dispongan de un cddigo terminado por nimero par no dispondran
de SAAC en su atencion sanitaria. En ambos grupos, se evaluara el nivel de ansiedad pre- y post- atencion
sanitaria con el Inventario de Ansiedad de Beck (BAI, del inglés).

Limitaciones del estudio

1. Utilizar un muestreo aleatorio por conglomerados produce un mayor error estandar.
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En la Fase | no hay dos grupos control para comparar resultados.
El tamafio muestral no es representativo por lo que los resultados no podran ser extrapolados a otras
zonas geograficas ni a otros sectores sanitarios ni a otros grupos poblacionales.

PLAN DE TRABAJO

Lugar de realizacion

La Fase | del proyecto se realizara en aula a determinar por la GAPTF, mientras que la Fase Il se

desarrollara en los propios SNU y SUH de Tenerife.

Fases de desarrollo

Se plantea un proyecto de investigacion dividido en las siguientes fases y sus propias etapas:

FASE I. Formacién a Enfermeras de SNU y SUH en TEA y SAAC:

Etapa 1. Desarrollo y planificacion del proyecto de investigacion. En la primera fase del proyecto,
se presentara el proyecto al Comité de Etica de Investigacion médica (CEIm), a la espera de que
acepte la realizacion del mismo. Por otro lado, también se inscribira el proyecto en multiples
convocatorias de financiacién de investigaciones, para recaudar el dinero necesario para el material y
la formacion (ver justificacion detallada econémica). Elaborar también un documento de
consentimiento informado (Anexo 1V, V) para que firmen los enfermeros, pacientes o tutores que
participaran en el proyecto. A continuacion, se elaborara una propuesta de cronograma no definitivo,
se elaborara la pagina web donde los enfermeros volcaran los resultados de los cuestionarios
elaborados y se comprara el material fungible necesario para este proyecto. Asimismo, se realizara
una toma de contacto con logopedas especialistas en SAAC que estén dispuestas a participar en la
formacion especifica a enfermeros.

Etapa 2. Coordinacién con gerencia para organizar fechas de formacion e inicio del proyecto.
Toma de contacto con GAPTF (de lo que dependen los SNU) y los supervisores de los SUH para
informar del proyecto y de su necesidad de elaboracién en los servicios de urgencias. Coordinar
fechas y lugares de formacion para los enfermeros elegidos que participaran en el mismo. Concordar
con los mismos una fecha de inicio y de fin de recogida de datos. De esta forma, se elaborara el
cronograma definitivo.

Etapa 3. Formacion de enfermeras. Se formara a una enfermera de cada SNU y a cinco de cada
SUH por logopedas expertas en los SAAC. Su formacién sera especifica para el campo de las
urgencias sanitarias. Con la formacion, se evaluara el nivel de conocimiento previo y adquirido. La
sesion se hara en grupos de diez enfermeros en una sesion unica de cuatro horas. Todos los
participantes adquiriran el titulo de enfermero de practica avanzada en atencion a pacientes con TEA
y uso de SAAC.
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- FASE Il. Aplicacion practica de los conocimientos adquiridos.

Etapa 1. Aplicacion de SAAC en los SUC y recogida de datos. Se inicia la recogida de datos el dia
indicado por el cronograma. A partir de ahi, hasta la fecha de finalizacién, todo paciente con
diagndstico de TEA se dividira en dos grupos. Estos grupos se realizaran a partir del cédigo de
identificacion personal de la tarjeta sanitaria asignado por el Servicio Canario de Salud. Todos
aquellos pacientes con codigo terminado por nimero impar recibiran una atencion sanitaria con
SAAC aplicados por parte de enfermeras formadas. Por otro lado, los que dispongan de un codigo
terminado por numero par no dispondran de SAAC en su atencién sanitaria. Los SAAC se
presentaran en las urgencias mediante carteles de sefializacién con pictogramas, con cuadernos de
comunicacién, que consisten en cuadernos con velcros en los que se pueden pegar pictogramas en
diferentes secuencias; y en paneles de anticipacién o, lo que es lo mismo, pizarras de secuencias de
pictogramas. En ambos grupos, se evaluara el nivel de ansiedad pre- y post- atencion sanitaria con el
Inventario de Ansiedad de Beck (BAI, del inglés). Tras finalizar la atencidn sanitaria, se rellenara la
pagina web con la siguiente informacion:

v’ Edad del paciente. v’ Tarjeta AA.
v Grado de discapacidad. v’ Escala de Ansiedad BAI.
v Comunicacion verbal. v" Presencia de SAAC.

Etapa 2. Analisis y comparacion de resultados. Los resultados alcanzados se recogeran de la
pagina web disefiada para este motivo concreto. Para la descripcion de variables de la poblacion,
como la edad o la presencia de comunicacion verbal, los resultados se presentaran en diagramas de
barras o en tablas de frecuencias. Por otro lado, para la interpretacién de resultados y estimacién de
conclusiones (el nivel de ansiedad o el nivel de conocimientos) el procedimiento sera mas exhaustivo.
En primer lugar se estudiaran las medidas de tendencia central (moda, media y mediana), las
medidas de dispersion (varianza, rango y amplitud) y las medidas de forma (asimetria y curtosis) de
cada muestra, por separado. A continuacion, con estos valores, se calcula la normalidad de
distribucion y la homogeneidad de las varianzas, para aportar un significado a los datos recogidos.
Finalmente, se realizara el t-Student aplicado tanto a una muestra independiente (formacién) como a
dos muestras independientes (presencia de SAAC Vs No presencia de SAAC) con el que se
rechazara o aceptara nuestra hipotesis inicial (la formacion aumenta el nivel de conocimientos de los
enfermeros y la presencia de SAAC disminuye el nivel de ansiedad).

Etapa 3. Divulgacion de resultados y aumento del alcance de actuacion. Los resultados se
divulgaran a través de la publicacién de un articulo cientifico que se encontrara disponible en la
Intranet para todos los sanitarios de Tenerife. Ademas, si estos mismos cumplen con la hipdtesis
propuesta, se buscara su implantacion definitiva, no solo para el colectivo TEA en las urgencias, sino
también para otros pacientes que se puedan beneficiar de los SAAC y en otros servicios:
hospitalizacion, consulta de atencion primaria y quiréfano, entre otros.
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Mayo

Junio

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Enero

Febrero

Marzo

FASE |. Formacion a enfermeras
de SNU y SUH en TEAy SAAC

Etapa 1.1. Desarrollo vy
planificacion del proyecto de
investigacion.

Etapa 1.2. Coordinacién con la
GAPTF y supervisores de SUH
para  organizar fechas de
formacién e inicio de proyecto.

Etapa 1.3. Formaciéon de
enfermeras.

Etapa 2.1. Aplicacién de SAAC en
urgencias y recogida de datos.

Etapa 2.2. Analisis y comparacién
de datos.

Etapa 2.3. Divulgacion de
resultados y aumento del alcance.

Figura 2. Cronograma del proyecto de investigacion.
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Reparto de tareas
Etapas Tareas Reparto
Presentacion del proyecto al Comité de Etica de
Investigacion (CEIm). P A
g
Inscripcion del proyecto en convocatorias de P 1A
financiacion. Y
Etapa 1.1. Desarrollo vy | Elaboracion de propuesta de Cronograma (no P
planificacion del proyecto de | definitivo).
investigacion. Elaboracion de pagina web. P, |
Elaboracion de documentacion necesaria para P
consentimiento de los participantes.
Puesta en contacto con el personal encargado de la P
formacion.
Etapa 1.2. Coordinacion con | Toma de contacto con GAPTF y los supervisores de P
Gerencia para organizar fechas de | SUH para coordinacion de fechas.
formacion e inicio de proyecto. Elaboracion de Cronograma (definitivo) IP
Elaboracion de prueba de evaluacién de
conocimientos. P
Etapa 1.3. Formacion de | Apoyo de las sesiones formativas. P,
enfermeras. Asegurar la realizacion de las pruebas de medicion
de resultados relacionados con la efectividad de la IP, |
formacion.
Etapa. 21. Aplicacion de SAAC y Recogida de datos a través de la pagina web. IP
recogida de datos.
Descripcion de datos mediante diagramas de barras
Etapa 2.2. Analisis y comparacion | Y tablas de frecuencia. 7.1
de resultados. Interpretacion de datos y estimacion de
: : P, |
conclusiones mediante t-Student
Exposicion de los resultados mediante publicacion. P, 1,A
Etapa 23. Divulgacion de T.raducci.c'?n del articulo para un mayor alcance de P
resultados y aumento del alcance. ST EEE
Ampliar estudio realizado a otros ambitos sanitarios. P I, A
Ampliar estudio realizado al resto de las islas. P I, A

Figura 3. Reparto de tareas del proyecto de investigacion.
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RESULTADOS PREVISIBLES, APLICABILIDAD Y UTILIDAD PRACTICA DE LOS RESULTADOS

Resultados a corto plazo:

- Aumento del nivel de conocimientos por parte de los enfermeros de urgencia en lo que se refiere a
como tratar correctamente a un paciente con TEA con alto nivel de ansiedad.

- Disminucion del nivel de ansiedad en la atencion sanitaria urgente de los pacientes con TEA.

- Facilitacion de la accesibilidad sanitaria a las personas con TEA.

Resultados a medio plazo:

- Divulgacién de la utilidad de ciertos tipos de estrategias especificas para mejorar la accesibilidad de
las personas con TEA al entorno sanitario.

- Puesta en marcha el estudio a gran escala: en urgencias, hospitalizacién, atencién primaria, entre
otros.

- Puesta en marcha el estudio en otras zonas geograficas.

Resultados a largo plazo:

- Creacion de un protocolo establecido para mejorar la accesibilidad de las personas con TEA a nivel
provincial.

- Creacion de un protocolo establecido para mejorar la accesibilidad de las personas con TEA a nivel
estatal.

- Puesta en marcha el estudio en personas con necesidades similares: personas con dificultad en la
comunicacion verbal o personas con discapacidad intelectual, entre otras.

INSTALACIONES, INSTRUMENTOS Y TECNICAS DISPONIBLES.

Para la Fase | del proyecto se dispondra:

Aula por determinar por GAPTF que dispondran de proyectores, mesas, sillas y todo el material nece-
sario para llevar a cabo la formacion.

Logopedas especialistas en TEA y SAAC para impartir la formacion.

Gastos cubiertos para la asistencia a la formacién: traslados, dietas y compensacién economica.
Prueba de nivel de conocimientos para medir la efectividad de la formacion.

Para la Fase Il del proyecto, los recursos disponibles son:

Enfermeros formados en el ambito.

SAAC fisicos dispuestos en los servicios de urgencia: carteles de sefializacion con pictogramas, cua-
dernos de comunicacion y pizarras de secuencia de pictogramas.

Pagina web para el volcado de resultados.

Escuela Universitaria de Enfermeria Nuestra Sefiora de Candelaria
Ctra del Rosario, n° 145, 38010 Santa Cruz de Tenerife
euehunsc.scs@gobiernodecanarias.org Tfno: 922 60 06 06



mailto:euehunsc.scs@gobiernodecanarias.org

Universidad
de La Laguna

TFG

Servicio Canario
de lo Salud

e
Gobierno

de Canarias

Finalmente, tras la formacion y el estudio piloto, se constara de los siguientes instrumentos para seguir traba-
jando sobre la materia:

Tasas de publicacion de resultados en una revista cientifica.
Traduccion de resultados para futura divulgacion.
Metodologo para el asesoramiento de manejo de datos recogidos.
Inscripcion a Congresos para presentar el proyecto.

JUSTIFICACION DETALLADA DE LA AYUDA ECONOMICA

Categorias Subcategorias Precio/Unidad Unldafies Total
requeridas
Disefio de pagina web privada de volcado 600 € 1 600 €
i de resultados.
Material Traduccion de los resultados para
inventariable i 700 € 1 700 €
publicacién de articulo
Metoddlogo/Estadistico para asesoramiento 700 € 1 700 €
Carteles de sefalizacion 8€ 27 216 €
Material Cuadernos de comurlucamon (cuaderno con A0¢€ o7 1080 €
. velcro y pictogramas)
Fungible Pizarra de secuencias de Pictogramas
& uencias ¢e Tcog 20 € 27 540 €
(paneles de anticipacion)
Formacion por parte de .un profesional de la o5 € 39 975 €
materia
Compensacién econémica por ausencia de 35€/h
.y : 39 5460 €
Formacion personal sanitario a su puesto de trabajo. 140 €/4h
Traslados (transporte publico) 5€ 39 195 €
. . Segun A
Traslado (vehiculo propio) klometraje | determinar
Dietas 5€ 39 195 €
Difusion de Tasas de publicacion 500 € 1 500 €
resultados Inscripcion a congreso 80 € 2 160 €
Total 11321€

Figura 4. Justificacion detallada econémica.

Elaboracién propia
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ANEXOS
ANEXO I.
Fecha:

Numero asignado:

Evaluacion del nivel de conocimientos

El siguiente cuestionario consiste en una evaluacién de conocimientos respecto al TEA y al uso de los
SAAC. El cuestionario se rellenara previo y después de la sesion formativa que usted va a recibir. La
finalidad de este cuestionario es de indole investigadora. De esta forma, se evaluara la calidad y utilidad
de la siguiente formacidn. Por favor, sea lo mas honesto posible. Muchas gracias.

Verdadero o Falso: las personas con TEA no

¢Cual es el mejor método para utilizar una
pizarra de secuencias?

. . e ... | A Verdadero.
siempre tienen dificultades en la comunicacion
b. Falso.
verbal.
Verdadero o Falso: los SAAC es un sistema de
comunicacion que se realiza uUnicamente | a. Verdadero.
mediante graficos o simbolos, tal como | b. Falso.
dibujos o pictogramas.
C. Se van sefialando los pictogramas a me-

dida que la secuencia va avanzando, sin retirar
ninguno.

d. Se sefala la secuencia previamente y a
medida que se va avanzando, el enfermero retira
los pictogramas.

e. Se sefala la secuencia previamente y se
invita al paciente a que vaya retirando los picto-

gramas a medida que se va avanzando.

¢Cual de los dos pictogramas es mas correcto | a. Imagen 1.

para usarlo como SAAC? b. Imagen 2.
- . a. Imagen 1.

. 13 ”?

¢ Qué imagen elegiria para expresar: “dolor”? b Imagen 2.

Verdadero o Falso: Solo las personas con TEA | a. Verdadero.

se pueden beneficiar de los SAAC. b. Falso.

Anexo 1. Evaluacion del nivel de conocimientos.

Elaboracién propia
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ANEXO L.
No | Leve | Moderado | Bastante No | Leve | Moderado | Bastante
) :Q:'
(PR
o
]
“F >3
?;
’3
4
(PR
(=)
Anexo 2. Inventario de Ansiedad de Beck modificado. Elaboracion propia
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No

Leve

Moderado Bastante

Torpe 0 entumecido

Acalorado

Con temblor en las piernas

Incapaz de relajarse

Con temor a que ocurra lo peor

Mareado

Latidos del corazén fuertes y acelerados

Inestable

Atemorizado o asustado

Nervioso

Con sensacién de bloqueo

Con temblores en las manos

Inquieto, inseguro

Con miedo a perder el control

Con sensacién de ahogo

Con temor a morir

Con miedo

Con problemas digestivos

Con desvanecimientos

Con rubor facial

Con sudores, frios o calientes

interpretacion:

- de 0a21 puntos ansiedad muy baja
- de 22 a 35 puntos: ansiedad moderada

Anexo 3. Inventario de Ansiedad de Beck.

Cada item de puntua de 0 a 3. De esta forma: “No” es igual a 0 puntos, “leve” se iguala a 1 punto,
‘moderado” supone 2 puntos y “bastante” 3 puntos. Estos puntos se suman, suponiendo la siguiente

BAI,

Beck et al., 1988
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ANEXO IV.

Documento de Consentimiento Informado para Proyecto de Investigacion (Enfermeros)

Titulo: Codigo TEA: una propuesta de mejora de la atencién a personas con Trastorno del Espectro
Autista
Investigadora principal: Natalia Oramas Marco

Este documento posee la finalidad de informar de que se encuentra invitado a participar en el presente
proyecto de investigacion. El objetivo de este mismo es implementar los Sistemas Alternativos y/o
Aumentativos de Comunicacion (SAAC) en los Servicios de Urgencias Hospitalarias (SUH) y en los
Servicios Normales de Urgencias (SNU) de la isla de Tenerife como alternativa para mejorar la
accesibilidad de estos mismos a las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Asimismo, se
cree conveniente recordar que las actividades en las que participara se encuentran aprobadas por el
Comité Etico de Investigacion médica (CEIm) correspondiente con el codigo [CODIGO]

Descripcion de la participacion

Su participacion consistira en dos fases. La primera fase sera la formativa. En ella, su papel es asistir a
unos talleres formativos dénde su nivel de conocimiento sera evaluado tanto previamente como después
de la formacion. Para ello, se le asignara un numero aleatorio y anénimo que debe guardar durante toda
esta primera fase. De esta forma, se medira la calidad de la formacién impartidas. En segundo lugar, la
segunda fase se desarrollara en su puesto de trabajo. En ella, se llevara a cabo el pilotaje de la
formacion. Las funciones y deberes de la segunda fase seran transmitidas mas adelante.

Confidencialidad

La recogida de datos se encuentra legislado con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento y Consejo
de la Union Europea; asi como con la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos Personales y Garantia
de los derechos digitales.

Firma del documento

Yo (Nombre y Apellidos) , con DNI , declaro que he leido
la hoja de informacion que se me ha entregado. Por lo tanto, seleccione la opcion que usted considere:

[] Rechazo participar en este Proyecto de Investigacion.
[] Acepto participar en este Proyecto de Investigacion, dando mi consentimiento para el acceso y
utilizacion de mis datos personales, tal y como se indica en la hoja de informacion entregada.

Anexo 4. Consentimiento Informado para Proyecto (Enfermeros) Elaboracion propia
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ANEXO V.

Documento de Consentimiento Informado para Proyecto de Investigacion (Paciente)

Titulo: Codigo TEA: una propuesta de mejora de la atencién a personas con Trastorno del Espectro
Autista
Investigadora principal: Natalia Oramas Marco

Este documento posee la finalidad de informar de que se encuentra invitado a participar en el presente
proyecto de investigacion. El objetivo de este mismo es implementar los Sistemas Alternativos y/o
Aumentativos de Comunicacion (SAAC) en los Servicios de Urgencias Hospitalarias (SUH) y en los
Servicios Normales de Urgencias (SNU) de la isla de Tenerife como alternativa para mejorar la
accesibilidad de estos mismos a las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Asimismo, se
cree conveniente recordar que las actividades en las que participara se encuentran aprobadas por el
Comité Etico de Investigacion médica (CEIm) correspondiente con el codigo [CODIGO]

Descripcion de la participacion

En la asistencia sanitaria de urgencias actual, formara parte del grupo control o del grupo experimental.
Antes y después de la asistencia sanitaria se le entregara el Inventario de Ansiedad de Becker que debera
rellenar. En caso de que el paciente, debido a sus condiciones psiquicas o fisicas, requiera de ayuda,
estas actividades se haran en compafiia del tutor responsable.

Confidencialidad

La recogida de datos se encuentra legislado con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento y Consejo
de la Union Europea; asi como con la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos Personales y Garantia
de los derechos digitales.

Firma del documento

Yo (Nombre y Apellidos) , con DNI , tutor/paciente
declaro que he leido la hoja de informacién que se me ha entregado. Por lo tanto, seleccione la opcion
que usted considere:

[] Rechazo participar en este Proyecto de Investigacion.

[] Acepto participar en este Proyecto de Investigacion, dando mi consentimiento para el acceso y
utilizacion de mis datos personales o el de mi hijo/guardador, tal y como se indica en la hoja de
informacién entregada.

Anexo 5. Consentimiento Informado para Proyecto (Paciente/Tutor) Elaboracion propia |
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ANEXO VI.

COSAS QUE (QUIZA) NO SABJAS SOBRE EL

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA =

EL AUTISMO ES UN TRASTORNO AL NO SER UNA
QUE AFECTA, PRINCIPAL- ENFERMEDAD, SINO
MENTE, COMO LAS PERSONAS UNA CONDICION, ESTE
INTERACTUAN CON OTROS Y NO SE CURA.

COMO PERCIBEN EL MUNDO.

LA OMS ESTIMA QUE 1 DE CADA 160 NINOS EN EL MUNDO Y AUNQUE ESTUDIOS INDICAN QUE FACTORES

PADECE UN TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA. GENETICOS Y AMBIENTALES PUEDEN CONTRIBUIR
AL DESARROLLO DEL TEA...

AUTISMO

) .NO EXISTE
EVIDENCIA DE SU RELACIGN CON LAS VACUNAS.

ALGUNAS DE LAS CARACTERISTICAS MAS COMUNES ENTRE LAS PERSONAS CON AUTISMO SON
LA SENSIBILIDAD HACIA SONIDOS, OLORES O LUCES; INTERESES Y0 MOVIMIENTOS REPETITIVOS;
ASI COMO DIFICULTADES PARA COMUNICARSE CON LOS DEMAS.

JUNON- N

SIN EMBARGO, SE DICE QUE ES UN ESPECTRO PUES LAS QARACTERTSTICAS Y EL GRADO EN 1
EL QUE SE PRESENTAN SON TAN AMPLIOS, QUE SON UNICOS PARA CADA INDIVIDUO.

POR ESO ES IMPORTANTE DIAGNOSTICAR Y COMPRENDER LAS
CARACTERISTICAS DE CADA PERSONA DESDE TEMPRANA EDAD,
PARA QUE RECIBA EL APOYO QUE NECESITA.

Anexo 6. Infografia de Autismo. Pictoline, 2 de abril de 2019 (18)
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ANEXO VILI.

EN LA SALA LA ENFERMERA O EL ENFERMERO ME PONE UNA PULSERA Y ME HACE PREGUNTAS.

Anexo 8. Ejemplo de anticipacién con pictogramas. Servicio Navarro de Salud, octubre 2020 (19).

ANEXO VIIL.

INFORMACION LOCALIZACION DEL DOLOR

1
Anexo 7. Ejemplo de cuaderno de comunicacion (Triaje pediatrico). Sergio Palao, ARASAAC, 2023 (20)
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