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Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

1 Presentacio

Durant el 2023 el Consell Assessor del Pla director de salut mental i addiccions va
acordar dur a terme una revisi6 i actualitzacié sobre I'atencié a I'autisme a la
Xarxa de Salut Mental, i es va considerar oportu buscar una persona que
coordinés la creacié d’'un grup de treball per portar a terme I'encarrec, prenent el
relleu a I'anterior Pla d’atenci6 integral a les persones amb trastorn de I'espectre
autista (TEA) per tal d’ajustar-lo i actualitzar-lo en relacié amb el model d’atencié
esglaonat. A banda d’aquest objectiu més general, 'encarrec tenia dos
requeriments imprescindibles que s’havien de complir: 'atencio de 'autisme en
totes les etapes vitals (més enlla de la infancia i 'adolescencia) per part de
I’Administracio publica i la inclusié d’'una perspectiva de génere genuina que
servis per abordar el decalatge en el diagnostic i en la intervencié d’homes i de
dones.

Amb aquest prop0osit, es va crear el grup de Treball TEA i es van convidar
professionals amb expertesa en TEA, associacions de TEA i primeres persones
d’arreu de Catalunya. Per facilitar la feina encomanada, es va dividir en tres grans
blocs tematics per a la realitzacioé de la proposta que aqui es presenta:

¢ Definici6 del trastorn de I'espectre autista per establir un llenguatge comu

e Definicio de les necessitats formatives dels professionals de tots i cadascun
dels dispositius assistencials dins la Xarxa de Salut Mental, perd també en
atencio primaria i comunitaria

¢ Definicié del model d’atencié esglaonada per al TEA.

Cadascun d’aquests blocs va estar liderat per una subcoordinadora, i els
membres del grup de treball es van repartir segons la seva expertesa en
cadascun d’aquests subgrups de treball.

L’objectiu d’aquest grup de treball format per experts, associacions d’autisme i
primeres persones ha estat consensuar aquest Pla d’atencié integral a les
persones en I'’espectre autista, que persegueix fer un pas endavant per
implementar criteris comuns de deteccié precog, diagnostic i intervencio de
I'autisme en totes les etapes vitals, amb una mirada especial a les dones, i
assegurar una atencio de qualitat a aquestes persones, massa sovint oblidades i
invisibilitzades per la xarxa publica sanitaria.

2 Introduccio

A Catalunya, com en molts altres indrets, I'atenci6 sanitaria dels trastorns de
I'espectre autista ha estat més treballada i desenvolupada en I'edat infantojuvenil.
En aquest sentit, el Pla d’atencio integral a les persones en I'espectre autista,
publicat al 2012 per la Generalitat de Catalunya, va suposar grans millores en el
diagnostic i en les intervencions. Amb la ingent feina feta per aquell grup de treball
es va aconseguir disposar d’'una eina que consensuava diferents tendéncies i
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ideologies conceptuals i integrava la visié des de la neuropediatria, la psiquiatria,
la psicologia, la psicopedagogia i I'educacié. Tanmateix, aquest pla destacava la
necessitat d'aplicar programes assistencials i terapéutics per a les persones
adultes amb TEA i incorporava un epigraf sobre les diferéncies de génere.

Durant aquesta darrera década, amb el creixement exponencial del nombre de
publicacions cientifiques en autisme —d’unes dues mil publicacions el 2010 a més
de 7.400 el 2023—, el coneixement sobre I'autisme ha augmentat i ha permés
evidenciar que efectivament 'autisme és una condicidé que continua en la vida
adulta, que afecta les persones de sexe femeni i no binari, i que es manifesta de
manera molt heterogénia entre individus i en el mateix individu al llarg de la vida,
meés enlla de la triada autista. Aquestes caracteristiques defineixen necessitats
d’atencié que han de ser considerades plenament per les administracions
publiques, ni a escala sanitaria perd tampoc en I'ambit social, laboral ni personal,
per esmentar-ne uns exemples.

Paradoxalment, i potser de manera paral-lela, familiars i primeres persones s’han
unit en associacions i fundacions arreu de Catalunya, a I'Estat Espanyol, i a la
resta del moén per conscienciar sobre I'autisme, per defensar els drets de les
persones que en tenen i per oferir o rebre I'ajut que necessiten. Tenen ben
interioritzat qué és l'autisme i les seves necessitats d’atencio al llarg de tota la
vida. La veu d’aquestes persones és fonamental per aconseguir el pas endavant
en la implementacio d’'un pla d’atencié que cobreixi les necessitats sanitaries de
les persones TEA, des que neixen fins que fineixen. En una societat del benestar
aquest paper I'ha d’assumir ’Administracio publica. Les persones autistes hi tenen
tot el dret i en massa casos no el poden exercir.

Aixi doncs, presentem aquesta proposta d’atencio sanitaria, consensuada entre
professionals de la Xarxa de Salut Mental, de neuropediatria i d'atenci6 primaria,
de diferents associacions d’autisme que donen cobertura a aquestes necessitats i
de primeres persones. El Pla es basa en el model d’atencié esglaonat que ja s’ha
implementat en els trastorns de la conducta alimentaria, i s'adapta a les
necessitats assistencials de l'autisme. La implementacio d’aquest Pla ha de
permetre una atencié sanitaria de qualitat durant tota la vida.

3 Context i abast del Pla d’atencié integral a les persones en
I’espectre autista

L'autisme és un trastorn o condicioé del neurodesenvolupament que perdura tota la
vida, amb caracteristiques centrals que inclouen dificultats persistents en les
habilitats socials i la comunicacio, aixi com la preséncia de comportaments
estereotipics (rigids i repetitius), resisténcia al canvi o interessos restringits, que
componen els dos elements nuclears per fer el diagnostic de I'autisme. Altres
caracteristiques presents sén la disfuncié executiva (dificultats amb la flexibilitat
cognitiva i conductual), la desregulacié emocional (que sovint és I'area d’afectacio
que s’associa amb la simptomatologia psiquiatrica i psicologica) i una sensibilitat
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sensorial alterada (dificultats en el processament sensorial). La forma com es
manifesta I'autisme en cada individu pot canviar en diferents etapes de la vida, en
resposta a les intervencions i en presencia de condicions coexistents, com les
dificultats d'aprenentatge i I'existéncia de discapacitat intel-lectual o no, o la
comorbiditat o coexisténcia d’altres condicions del neurodesenvolupament,
meédiques o psicolodgiques. Les caracteristiques de I'autisme es poden modificar
en gravetat i poden fluctuar amb el temps o en resposta a canvis en les
circumstancies i al grau de gravetat que presenti.

El Grup de Desenvolupament de Guies (GDG) reconeix que les
variacions en la manera com es fan servir els termes per descriure
I'autisme poden causar confusid, per tant diferents individus i grups
tenen preferéncies per termes especifics, com ara trastorn de l'espectre
autista o condicio de l'espectre autista. Algunes persones amb autisme i
les seves families i cuidadors descriuen I'autisme com una diferéncia
neurologica, per a la qual pot ser necessari I'accés a suport, en lloc de
considerar-ho un trastorn. En aquest pla d’atencioes faran servir els
termes autisme, persona amb autisme, persona autistai TEA i CEA, que
son consistents en les principals guies internacionals (NICE, 2011a,
NICE, 2012a). Aquests termes engloben tots els trastorns del
desenvolupament generalitzat, trastorn de I'espectre autista i subgrups
com es descriuen en documents recents de Salut, Oficina Nacional
d'Auditoria i Comité de Comptes Publics.

L'autisme es diagnostica tipicament en la primera infancia, detectable als 18 i 30
mesos de vida segons les guies més actualitzades (American Academy of
Pediatrics i National Institute of Health and Care Excellence, respectivament),
perd moltes persones no reben el diagnostic fins més endavant (de mitjana als 6
anys —a Catalunya, en un estudi publicat al 2019, la mitjana va ser de 8,8 anys—
Pérez-Crespo et al., 2019) o fins i tot en I'edat adulta, si és que acaben sent
diagnosticades. L'epigraf de trastorns de I'espectre autista (TEA) és emprat en els
dos manuals diagnostics de referencia a nivell internacional: EI Manual Diagnostic
i Estadistic dels Trastorns Mentals, DSM-5-TR (5a edicid, text revisat) (Associacié
Americana de Psiquiatria 2022) i la ICD-11 (Organitzacié Mundial de la Salut,
2022). Aquests manuals son referents en relacié amb els criteris per diagnosticar
les persones dins I'espectre. Durant el procés de diagnosi, els professionals
s’haurien de centrar en diferéncies clau en el desenvolupament, que normalment
es produeixen al llarg de la infancia. Algunes d’aquestes diferéncies poden ser
subtils i, per tant, cal formacié i experiéncia per detectar-les, ja siguin els elements
nuclears o les altres manifestacions esmentades anteriorment. Tant si sén subtils
com si son més evidents (sobretot quan I'autisme s’acompanya de discapacitat
intel-lectual o dificultats 0 manca de llenguatge verbal), el que cal determinar sén
les dificultats per adaptar-se a I'entorn i ajustar el tipus de suport, ajut o tractament
que calgui.
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El diagnostic amb el DSM-5-TR s’ha d’acompanyar del nivell de gravetat: grau 1,
«necessita ajuda»; grau 2, «necessita ajuda notable»; grau 3, «necessita ajuda
molt notable». Aquesta especificacio és clau per al model d’atencio, ja que
qualsevol individu diagnosticat requereix suport i ajut. Altres especificacions que
es preveuen en el DSM-5-TR i el ICD-11 es refereixen a la preséncia de
comorbiditat psiquiatrica, de discapacitat intel-lectual o d’alteracions genétiques, la
qual cosa fa que cada cas sigui particular i unic. Cal fer esment que en I'actualitat
I'atencio a les persones TEA amb grau 3 requereix recursos prou adaptats i
integrats per atendre de forma especifica les necessitats sanitaries,
socioeducatives, judicials, etc.

Les persones autistes mostren una prevalenga més alta de determinades
malalties meédiques, com ara epilépsia, al-lergies, intolerancies alimentaries i
problemes gastrointestinals, entre d'altres, en comparacié amb la poblacié general
(Al-Beltagi, 2021), perd també un diagnostic més tarda de patologies mediques, la
qual cosa comporta una mortalitat més elevada i una esperanga de vida més curta
en aquesta poblacid, sobretot en aquells pacients amb discapacitat intel-lectual
(DIl) acompanyant (Vogan et al., 2017). Les evidéncies recents suggereixen que
els adults amb autisme tenen més probabilitats de desenvolupar la malaltia
d'Alzheimer i altres demeéencies en comparacié amb els adults neurotipics (Harker
et al., 2023). A banda de les dificultats en la comunicacio i interaccié social, les
persones amb TEA experimenten altres obstacles, com l'alta tolerancia al dolor,
les alteracions sensorials i I'ansietat en situacions socials. També s'enfronten a
vivéncies d’entorns hostils en les visites médiques i presenten dificultats per
expressar malestar o demanar ajuda. Per aquest motiu, a diferents paisos,
particularment als EUA (Mazurek et al., 2023), es promou una gran tasca de
psicoeducacio, conscienciacié i formacio als diferents professionals que
intervenen en I'atencio de 'autisme, més enlla dels serveis de salut, que inclouen
els referents socials, educatius i la mateixa familia. Els resultats dels estudis
indiquen la necessitat de formar els proveidors i d'implementar millores en el
sistema de prestacio de serveis de salut per satisfer millor aquestes necessitats
uniques dels adults amb autisme.

Per tant, es destaca la importancia de:

e Conscienciar sobre la deteccio precisa de problemes de salut en persones
amb TEA, tinguin discapacitat intel-lectual o no.

e Formar professionals de la salut per comprendre la diversitat d'expressié de
problemes de salut en aquesta poblacio i millorar-ne I'aproximacio i la
comunicacio amb els pacients amb TEA.

e Adaptar entorns medics segurs, amables i amb una baixa estimulacio
sensorial per acomodar les necessitats de les persones amb TEA.

e Establir circuits especials d'atencié per a pacients amb TEA.
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e Desenvolupar protocols especifics d'exploracido meédica per minimitzar el
patiment de les persones autistes i promoure una millor col-laboracié amb
els serveis de salut.

Tot i que encara hi ha molta feina a fer per entendre totalment 'autisme i
desenvolupar tractaments més eficacos, aquesta definicié considera la
transcendencia d'integrar les troballes més recents en neurociéncia i terapia en la
comprensié i abordatge de l'autisme en un context de neurodiversitat i respecte
cap als individus autistes. En aquest sentit, cal tenir en compte el canvi de
paradigma d’alguns col-lectius envers conceptes neuroafirmatius, que celebren
aquesta diversitat a escala neurobiologica i que entenen l'autisme i altres
condicions del neurodesenvolupament com una manera diferent de comunicar-se,
pensar i interactuar amb I'entorn —i que accepten i incorporen en aquest nou
paradigma les necessitats de suport i els reptes quotidians.

El cervell de les persones autistes (0 amb autisme) funciona de manera
diferent, i modifica la manera com aquestes persones es comuniquen i
interactuen amb el moén que els envolta. Per a moltes persones, el
diagnostic és una validacié llargament esperada que els permet explicar
el fet de sentir-se diferents. Pot proporcionar claredat, pertinenca,
tranquil-litat mental i suport.

No totes les persones autistes es veuen a elles mateixes com a discapacitades —
'autisme no s’hauria de considerar una discapacitat com a tal—, pero aixo no treu
que puguin requerir suport especific més enlla del sanitari (fer amistats, fer front a
I'escola, gestionar aspectes laborals 0 a I'hora de sortir i participar en la
comunitat).

3.1.1 Etiologia

L'autisme és un trastorn amb una base neurobioldgica complexa. Les recents
investigacions i metaanalisis han proporcionat noves percepcions sobre les
caracteristiques neurobiologiques de l'autisme. S'han identificat patrons especifics
de desenvolupament cerebral, com ara I'augment de la connectivitat neuronal en
algunes regions i la disminuci6 en altres arees, que s’han relacionat directament
amb les caracteristiques autistes i amb la simptomatologia associada (Shang et
al., 2023). Aquestes troballes han contribuit a entendre millor les bases
neurobioldgiques de I'autisme, perd encara sén temes d'investigacié continua.
S’han descrit fins a 60 condicions neurologiques i metaboliques que tenen a veure
directament amb I'autisme (per exemple, la sindrome del cromosoma X fragil),
perd aquestes només podrien explicar un 10% dels casos, aproximadament
(NICE). No se’n coneixen les causes, pero I'evidéncia ha demostrat que els
factors genetics contribueixen en un 40-80% al risc de TEA. Factors derivats de
les variants genétiques, combinats amb els factors ambientals, com l'edat dels
pares, les complicacions en el naixement i altres que encara no s'han identificat,
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determinen el risc individual de desenvolupar aquesta condicié complexa. El que
si que s’ha descartat és que factors com estils educatius, cures negligents, Us de
vacunes o altres factors siguin causa inequivoca de I'autisme.

3.2 Atenci6 a I’autisme al llarg de tot el cicle vital

El diagnostic de persones amb TEA és cada vegada més frequent en el nostre
entorn gracies a tres punts clau: les proves diagnostiques, la formacié dels
professionals i la consciéncia social. Des de ['inici, s'ha posat un fort émfasi en
el diagnostic precog per poder-hi intervenir al més aviat possible i, d'aquesta
manera, millorar la qualitat de vida de les persones amb TEA. No obstant aixo,
tenim una poblacié adulta que, quan era menor d'edat, no va estar en un entorn
tan especialitzat ni conscient com avui dia. Per aquest motiu, ara és important fer
especial émfasi en la deteccid dels adults no diagnosticats amb TEA, amb
presencia de disfuncionalitat a la vida diaria, que poden acudir als nostres serveis
a la recerca d’ajuda a causa d'una presentacio atipica, d'un diagnostic
equivocat que se'ls hagi donat o d’'una comorbiditat psiquiatrica. Aquest
aspecte és especialment rellevant en la vellesa, moment vital on poden apareixer
altres determinants com la soledat, la manca de suport social i/o d’autocura, i una
esperanca de vida minvada associada amb una pitjor salut general.

Les persones amb TEA poden trobar-se reptes en el funcionament diari a la
infancia, 'adolescéncia, I'adultesa i la vellesa, i poden necessitar un suport
diferent en funci6 de I'etapa de la vida. La revisio duta a terme per Chiang i
Wineman al 2014 va revelar que I'edat correlaciona negativament amb la qualitat
de vida dels infants amb TEA, i suggereix que cal ajustar els recursos, les
estratégies i/o els serveis a mesura que creixin, ja que tindran diferents
necessitats. En I'actualitat es busca un model que maximitzi el potencial de la
persona, limiti les barreres que n'impedeixen el desenvolupament i adaptacio a
I'entorn (Lai, 2020).

Hi ha alguns estudis que han avaluat 'estabilitat del diagnostic de TEA al llarg del
temps, i han determinat que una minoria significativa de nens ja no complia els
criteris diagnostic després d’un periode de seguiment, particularment aquells
diagnosticats en I'etapa preescolar amb deteriorament cognitiu (Woolfenden et al.,
2012). La trajectoria de gravetat del TEA no és totalment consistent, ja s’observa
una variabilitat significativa a llarg termini. A I'adolescéncia, alguns joves que han
millorat després de la intervencio continuen necessitant suport, tant educatiu com
medic, transcorreguts deu anys (Olsson MB, Westerlund J i Lundstrdm S, 2015),
mentre que altres joves amb TEA poden arribar a un nivell normalitzat de
funcionament. El conjunt d’habilitats (factors protectors) relacionades amb
aquesta millora inclou un quocient intel-lectual meés alt, menys gravetat dels
simptomes d’autisme, millor comprensié de les emocions i de la qualitat del joc (Di
Renzo M et al., 2021). Un altre aspecte important, associat amb I'evolucio de la
simptomatologia del TEA a l'adolescéncia, és I'entorn familiar. Miranda, Mira,
Baixauli i Roselld (2023) evidencien la influencia negativa d’'un ambient familiar de
risc en la gravetat del TEA i en el desenvolupament d'habilitats socioadaptatives.
Aixi mateix, I'accés als serveis i la qualitat de I'atencié sén factors que també
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s’han associat a I'evolucio de I'autisme en I'adolescéncia i joventut (Voss et al.,
2019), amb marcades diferéncies entre paisos i cultures. Al final de 'adolescéncia
i el principi de I'adultesa és especialment important treballar especificament sobre
la transicio a I'edat adulta (NICE, 2012), perd encara no hi ha consens sobre la
millor manera de dur a terme aquest acompanyament. Actualment hi ha pocs
recursos per planificar I'orientacié laboral, I'habitatge i la independéncia (Turcotte,
Mathew, Shea, Brusilovsky i Nonnemacher, 2016).

A l'edat adulta i la vellesa, les persones amb TEA es poden trobar un entorn més
exigent i poden tenir dificultats a I'hora d'afrontar les experiéncies a I'ambit laboral,
les relacions socials i la vida autonoma (Robinson, Curwen i Ryan, 2012). Alguns
adults poden ser diagnosticats en aquest moment gracies a la creixent
conscienciacio sobre I'autisme, I'ampliaci6 als criteris diagnostics i la introduccio
del concepte d’espectre (Lai i Baron-Cohen, 2015). Aquestes persones poden
beneficiar-se de grups de suport postdiagnostic (Crompton, 2022). Alhora, les
persones amb TEA adultes també tenen necessitat de rebre atencio clinica per als
trastorns comorbids que experimenten de manera frequent (Buck, 2014).

Assegurar una feina apropiada és una de les maneres més efectives de garantir la
qualitat de vida (Fuentes, Hervas, Howlin, 2020), tenint en compte que la qualitat
de la feina, si la feina correspon als seus interessos, i el salari i beneficis poden
influir en aquesta relacio (Chiang i Wineman, 2014). A banda, és necessari
afavorir que els adults i les persones grans participin en activitats d’oci, atés que
s’associen amb una millor qualitat de vida (Chiang i Wineman, 2014).

En definitiva, és fonamental fer un bon diagnodstic en qualsevol etapa de
la vida i oferir un acompanyament en totes les necessitats que
requereixin suport en els diversos entorns de la vida de la persona
autista per poder gaudir d’'una vida plena.

3.3 Manifestacions de I'autisme en relacié amb el sexe/génere

La descripcié actual de I'espectre de I'autisme té clarament un biaix de génere.
Les definicions i els criteris dels manuals de diagnostic internacionals responen a
les manifestacions prototipicament masculines. En aquest document, es fa
referéncia a les diferéncies basades en el sexe assignat en néixer, ja que de
moment només ens consta I'evidéncia cientifica amb perspectiva binaria.
Actualment se sap que la prevalenca d’autisme femeni és més alta del que
s’estimava (1 dona: 2,5 homes) (Posserud et al., 2021) i que les nenes, noies i
dones manifesten els simptomes de manera diferent: tenen les mateixes
dificultats per entendre el mon social i rigidesa que els nens, nois i homes, pero
poden ser més comunicatives, desenvolupar estratégies per estar socialment més
adaptades i presentar uns interessos restringits més subtils (Lai et al., 2020).
Entre aquestes estratégies destaca el camuflatge, que consisteix a posar en
marxa conductes i processos cognitius per adaptar-se al funcionament social
neurotipic (Cook et al., 2021). Exemples de camuflatge poden ser observar i imitar
la conducta dels altres, posar en marxa mecanismes compensatoris per evitar
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conflictes en les relacions (per exemple, demanar disculpes per endavant per
possibles errors) o limitar les conductes repetitives a contextos de confianga
(Livingstone et al., 2019). Altres caracteristiques diferencials podrien ser:

e Més habilitats de comunicacio, us de gestos, mirades i expressions
acceptades socialment, apreses per imitacio.

e Més desig i interés en la interaccio social. Poden arribar a tenir una amiga
0 una relacio6 significativa, amb certa dependeéncia i risc de relacions
abusives.

e Interessos restringits que qualitativament s'assemblen als de les seves
iguals sense autisme: dibuixar, manualitats, ballar, séries, animals...

¢ Menys conductes repetitives de tipus motor.

e Preséncia de joc simbolic durant la infancia.

Aquest biaix de génere ha comportat que les persones del sexe femeni autistes
tradicionalment hagin passat desapercebudes, amb un diagnostic més tarda —si
és que I'han rebut— i amb un llarg recorregut d’altres diagnostics psiquiatrics
previs, especialment en els casos amb capacitats cognitives preservades
(Bargiela et al., 2016). Aix0 els genera un malestar acumulatiu durant les diferents
etapes vitals i els augmenta el risc de presentar comorbiditats amb problemes
d'ansietat, depressio, autolesions i conducta suicida, entre d’altres. Sovint aquests
simptomes psiquiatrics s’han manifestat a consequiéncia de I'esfor¢ de les nenes i
dones autistes per camuflar les caracteristiques autistes que aparentment les fa
estar més «adaptades», pero és a costa d’aquest gran patiment (Bargiela et al.,
2016).

Una altra caracteristica és una gran sensibilitat envers I'estat emocional propi,
dels altres i de I'entorn, perd amb moltes dificultats per regular-se, la qual cosa
constitueix un patré d’inestabilitat i desregulacié emocional constant (Beck et al.,
2020). Aixd implica un risc incrementat respecte de la poblacié general de patir un
altre trastorn psiquiatric en algun moment de la vida (Green et al., 2019), que de
retruc emmascara el possible diagnostic de TEA. El tipus de trastorns psiquiatrics
en les nenes i dones acostuma a ser internalitzant (ansietat i depressid); quant a
I'externalitzant, és més comu en nois i homes (Hull et al., 2021; Jadav et al.,
2022). També presenten un risc de suicidi més alt (Nyrenius et al., 2023) i les
comorbiditats sén frequents (trastorns del desenvolupament —trastorns del
llenguatge i TDAH—, fObia social, trastorn per estrés posttraumatic, trastorn
obsessiu-compulsiu, trastorns de I'alimentacié o trastorns de personalitat, entre
d’altres (Lever et al.,2016; Jadav et al., 2022).

Finalment, és clau destacar que I'autisme sovint s’associa a transidentitat de
génere (Bouzy et al., 2023). En la darrera década, nombroses investigacions han
demostrat que entre un 5,7% i un 7,7% d’infants i adolescents amb una identitat
de génere no conforme compleixen amb els criteris de diagnodstic d’autisme o
mostren trets autistes evidents (Warrier et al., 2020). Es postula que les dificultats
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socials relacionades amb I'autisme implicarien menys identificacié amb les
normes de genere i menys pressio per conformar-se amb aquestes normes, fet
que permetria un ventall més divers de generes en les persones autistes. Una
metaanalisi recent ha estimat que la prevalenga de 'autisme en persones amb
identitat de génere trans és de I'11% (Kallitsounaki & Williams, 2022). D’altra
banda, els experts en les dues arees reclamen la necessitat d’'una atencio
especialitzada per a les persones amb aquesta doble identitat. Ja existeix
evidéncia que apunta a la necessitat de proporcionar atencio especialitzada per a
les persones transgénere amb autisme (Bouzy et al., 2013).

Etapes vitals com I'adolescéncia, la maternitat o la vellesa, entre d’altres, sén
moments clau en qué la salut mental d’aquestes persones pot estar més en risc.
La gran vulnerabilitat en aquestes etapes esta relacionada amb factors socials i
ambientals (per exemple, canvis de rol, complexitat creixent i demanda
d’autonomia), perd també amb aspectes bioldgics, com ara més sensibilitat als
canvis hormonals (Lever et al., 2016; Moseley et al., 2021). Per tot aixo, la
deteccid precog¢ de nenes, noies i dones és essencial, a fi de poder-los donar el
suport que necessiten i per acompanyar-les en el procés de desenvolupament.
Disposar dels recursos assistencials necessaris i ajudar-les a tenir més
estratégies, per entendre el seu propi mon intern i el dels altres, és clau per
empoderar-les i fomentar-ne I'autonomia i qualitat de vida, pero també ho és
legitimar les seves necessitats i la seva manera de ser per tal que puguin
acceptar-se tal com son i crear un entorn adequat a alld que necessiten
(Livingston et al., 2020). El biaix de genere ha fet que no rebin els suports
terapeutics, educatius, laborals, socials i familiars que els calen.

3.3.1 Epidemiologia

L'obtenci6 de dades sobre la prevalencga i la incidéncia de nous casos de
persones diagnosticades amb trastorn de I'espectre de l'autisme (TEA) és de gran
importancia per a estudiar si hi ha un augment real de casos, comprendre les
seves causes i establir plans de deteccio i atencié adequats, ajustant els recursos
a la incidéencia del diagnostic.

Els primers estudis sobre la prevalenca del TEA es van desenvolupar entre el
1960 i el 1970, i van determinar que hi havia aproximadament quatre o cinc
persones amb TEA per cada 10.000 naixements. Posteriorment, es van dur a
terme estudis a Europa, com l'estudi «Autism Spectrum Disorders in Europe»
(ASDEU), que ha mostrat prevalences que van de 5 a 12,2 per cada 1.000 nens i
nenes de 7 a 9 anys. (Rasta et al., 2023; Fuentes et al., 2021; Scattoni, Fatta i
Mical, 2023)

Si es tenen en compte les dades a escala internacional, els centres per al control i
la prevencié de malalties (CDC) dels Estats Units van informar que el 2020 un de
cada 36 nens havia estat diagnosticat amb trastorn de I'espectre de 'autisme
(TEA), en contrast amb les xifres d'una década enrere, quan es registrava un cas
per cada 150 persones. Altres estudis indiquen que la prevalenca del TEA a
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América del Nord i Europa se situa de mitjana al voltant del 0,90% i el 0,61%,
respectivament (Pérez-Crespo et al., 2019). Aquestes dades només es veurien
parcialment confirmades amb el nombre de casos atesos als CSM de Catalunya,
ja que encara quedarien casos sense diagnosticar i/o seguir.

Entre les causes que poden haver contribuit a aquest augment de la prevalenga,
se'n discuteixen diverses. Una d’aquestes causes és l'aparicié a la decada dels
vuitanta de la tercera edicié del Manual diagnostic i estadistic dels trastorns
mentals (DSM-I1I). Aquesta edicié del manual va introduir criteris diagnostics
especifics per a l'autisme infantil, fet que va provocar un augment de la detecci6
dels casos de TEA, que van passar de 3,3 casos per cada 10.000 naixements en
un rang d'edat de 3 a 18 anys. Actualment, els estudis epidemioldgics presenten
dades que estan molt lluny de les anteriors. EI 2019, I'Organitzacié Mundial de la
Salut (OMS) va afirmar que un de cada 160 nens té un trastorn de I'espectre
autista. Altres raons d'aquest augment podrien ser una actualitzacié dels criteris
de diagnostic, una millor precisié en els procediments i les eines diagnostiques, la
millora en la formacié dels professionals, un ampli reconeixement per part de les
families i un augment de la conscienciacié social.

A més d'aix0, s'han recollit dades aillades de diferents regions d'Espanya. A les
llles Canaries, s'estima una prevalencga del 0,61% en infants de 18 mesos a 3
anys, mentre que a Galicia se situa en el 0,85% en nens de 0 a 14 anys, i a
Castellai Lle6 en el 0,92% en infants de 18 mesos a 3 anys. A Catalunya, la
prevalenca és del 2% en infants de 3 a 6 anys.

Encara que a Espanya no hi ha censos oficials de persones amb TEA, els estudis
epidemiologics que s’han fet a Europa indiquen aproximadament un cas de TEA
per cada cent naixements, total que equivaldria a més de 450.000 persones amb
TEA al pais. Si es tenen en compte les families afectades, aquesta xifra s'elevaria
a prop de 1,5 milions de persones aproximadament. Les dades estimades de
prevalenga pel Sistema Nacional de Salud (SNS) de trastorns generalitzats del
desenvolupament (que inclouen trastorn autista, sindrome d’Asperger i trastorns
de I'espectre autista) en centres d’atencié primaria de vuit comunitats autbnomes
es detallen a la taula 1 (any 2021):
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Taula 1. Prevalenca estimada de trastorns generalitzats del desenvolupament del

Sistema Nacional de Salud (SNS).

Edat Home Dona Total
0-14 anys 53.839 11.352 68.191
15-34 anys 31.125 7.081 38.206
15-64 anys 3.593 1.577 5.170
65 anys i més 241 166 407
Total 88.798 20.176 108.974
Taxa x 10.000 habitants

3.3.2 Dades de Catalunya (2022)

L’any 2022 es van atendre als CSM de Catalunya 17.491 persones amb
diagnostic de TEA, xifra que representa un 24,1 x 10.000* habitants de la poblacio

de Catalunya (taula 2). A més, 2.090 persones tenien el TEA com a diagnostic
secundari.

4.016 (22,96%) persones amb TEA es van visitar per primera vegada al

CSM rany 2022.

Menys d’'una quarta part de les persones ateses amb TEA van ser
dones (3.721 — 21,27%).

La prevalenga atesa x 10.000 habitants més elevada es registra en els
menors d’edat, amb un 113,5.

Taula 2. Persones ateses CSM, génere i edats. Taxa per 10.000 habitants.

Catalunya 2022.
CMBD-SMP 2022 N % Taxa x 10.000*
habitants
TEA diagnostic principal 17.491 24,1
Primeres visites 4.016 22,96% 55
Homes 13.770 78,73% 38,4
Dones 3.721 21 ,27% 10,1
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Les dones van representar un 21,3% del total, amb un percentatge lleugerament
superior al 25,0% en primeres visites. A mesura que augmenta I'edat, el
percentatge de dones ateses en CSM respecte del total s’anava
incrementant(vegeu taula 3), i aixd confirmava el biaix de sexe esmentat més
amunt.

Taula 3. Persones ateses al CSM per sexe. Catalunya 2022.

CMBD-SMP 2022 | Home Dona Total % Dona I
TEA 13.770 3.721 17.491 21,3% I
Primeres visites 3.011 1.005 4.016 25,0%

Les dades indiquen un increment en el nombre de casos atesos als CSM (el 2022,
un 12,7% més respecte de I'any anterior, i un 69,6% més respecte del 2018), que
es podria explicar per una consciéncia més gran respecte a I'autisme, i en
particular, la prevalenga en dones, tal com es pot observar a la figura 1. Durant el
2022 es van atendre un 22,5% més de dones i 10,3% més d’homes, respecte de
I'any anterior; aquest creixement va ser d’'un 108,8% en dones i d’'un 61,4% en
homes respecte de I'any 2018.

Figura 1. Persones amb TEA ateses al CSM per sexe. Catalunya 2018-2022.

Casos atesos de TEA en CSM per sexe. Catalunya 2018-2022
17.491
18.000
15.524
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17 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

D’altra banda, també confirmen el biaix en les diferents etapes de la vida, amb
una prevalenca atesa per cada 10.000 habitants de 102,3 en infants fins als 11
anys, de 91,9, en adolescents i joves entre 12 i 25 anys, i de només 3,4 en adults i
persones grans (figura 2).

Figura 2. Edat de les persones ateses al CSM. Catalunya 2022.
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El nombre de casos amb TEA atesos al CSMIJ el 2022 ha augmentat un 10,6%
respecte de I'any anterior i un 62,9% respecte del 2018. Al CSMA el nombre de
casos atesos és molt inferior que al CSMIJ, perod les pujades respecte d’altres
anys son molt superiors; han augmentat un 24,6% respecte de I'any anterior i un
115,9% respecte del 2018 (taula 4 i figura 3).

Taula 4. Persones ateses al CSMA i CSMIJ. Catalunya 2018-2022.

TEA CSMIJ CSMA Total

2018 9.013 1.300 10.313
2019 10.583 1.474 12.057
2020 11.039 1.701 12.740
2021 13.272 2.252 15.524
2022 14.684 2.807 17.491
Variacio 62,9% 115,9% 69,6%
2018-2022

Variacio 10,6% 24,6% 12,7%
2021-2022
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Figura 3. Nombre de persones amb TEA ateses al CSMIJ i CSMA.. Catalunya
2018-2022.
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Quant a 'atencio hospitalaria, 'any 2022 es van comptabilitzar a Catalunya 496
ingressos amb diagnostic principal de TEA, xifra que representa una taxa de 0,7 x
10.000 habitants de la poblacio de Catalunya (taula 5).

e 190 (38,3%) dels ingressos de persones TEA van ser dones.

e Lataxa d’ingressos x 10.000 habitants més elevada es va registrar en el
grup d’edat dels 12 als 25 anys amb una taxa de 3,7.

o EI 85% dels ingressos del 2022 van ser a les unitats d’aguts.

Taula 5. Nombre d’ingressos hospitalaris amb diagnostic principal de TEA i taxa
per 10.000 habitants. Catalunya 2022.

CMBD-SMHAH 2022 N % Taxa hosp.
x 10.000 hab.
TEA Diagnostic Principal 496 0,7
Homes 306 61,7% 0,9
Dones 190 38,3% 0,5
Fins a 11 anys 35 7,1% 0.4
12-25 anys 398 80,2% 37
26-64 anys 63 12,7% 0,2
65 anys i més 0 0,0% 0,0
<18 anys 288 58,1% 2,2
>=18 anys 208 41,9% 0,3

Es una dada destacable que el 21,3% de les persones ateses al CSM I'any 2022
son dones; en canvi, representen el 38,3% dels ingressos hospitalaris (taula 6).
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Taula 6. Nombre d’ingressos hospitalaris amb diagnostic principal de TEA per
sexe. Catalunya 2022.

CMBD- SMHAH 2022 | Home | Dona | Total | % Dona
TEA 306| 190 | 496| 38,3%
Fins a 11 anys 31 4 35| 11,4%
12-25 anys 230| 168| 398 | 42,2%
26-64 anys 45 18 63| 28,6%
65 anys i més 0 0 0

<18 anys 166 | 122 | 288 | 42,4%
>=18 anys 140 68| 208 | 32,7%

Novament es detecten increments en els percentatges d’ingressos hospitalaris
respecte d’anys anteriors. Durant el 2022 hi va haver un 23,9% més d’ingressos
amb diagnostic principal de TEA respecte de I'any anterior: 22,6% més en dones i
23,9% més en homes. Les variacions respecte de I'any 2019 s6n superiors, amb
un augment global del 96,8%, d’un 153,3% de dones i d’un 73,9% d’homes.

Taula 7. Nombre d’ingressos hospitalaris amb diagnostic principal de TEA per
sexe. Catalunya 2019-2022

Home | Dona |Total | % Dona
2019 176 75 252 | 29,8%
2020 197 71 269 | 26,4%
2021 247 155 402 | 38,6%
2022 306 190 496 | 38,3%
Variacié | 73,9% | 153,3% | 96,8%
2019-2022
Variacio |23,9% | 22,6% | 23,4%
2021-2022

Finalment, les dades analitzades en relacié amb el territori, el percentatge de
persones amb TEA majors de 18 anys ateses als CSMA durant I'any 2022 canvia
des d’'un 0% a la Regi6 Sanitaria de I'Alt Pirineu i Aran fins a un 3,5% a la Regio
Sanitaria de la Catalunya Central, amb una mitjana d'1,3%. En el cas dels CSMIJ,
els percentatges d’atencio de les diferents regions sanitaries es troben entre un
10% i un 38,5% amb marcades variacions dins de les regions sanitaries i entre
regions sanitaries. Les dades d’atencié hospitalaria també denoten diferéncies
entre regions sanitaries i segons I'edat, com es pot veure a les taules 8 i 9.
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Taula 8. Nombre d’ingressos hospitalaris de menors de 18 anys per centre
hospitalari i reqié sanitaria de localitzacié de centre. Catalunya 2022.

EDAT < 18 anys Aguts | Subaguts | Total
Barcelona ciutat 21 21
Camp de Tarragona 30 30
Catalunya Central 38 10 48
Girona 13 13
Lleida 6 6
Metropolitana Nord 82 5 87
Metropolitana Sud 66 17 83
Total 256 32| 288

Taula 9. Nombre d’ingressos hospitalaris de persones adultes per centre

hospitalari i regid sanitaria de localitzacié de centre. Catalunya 2022

EDAT 2 18 anys Aguts | Subaguts | Total
Barcelona ciutat 48 22 70
Camp de Tarragona 4 4
Catalunya Central 17 5 22
Girona 16 1 17
Lleida 3 6
Metropolitana Nord 57 62
Metropolitana Sud 20 7 27
Total 165 43| 208

Les taules anteriors mostren una elevada variabilitat territorial tant en el diagnostic
com en I'Us de recursos. En analitzar les taxes de casos prevalents i incidents per
regions sanitaries (figura 4), les diferéncies territorials demostren que els casos
prevalents es concentren a la Catalunya Central, i coincideixen probablement amb
llocs on es disposa de serveis sanitaris suprasectorials especialitzats en autisme.
Per contra, la variacioé dels casos incidents seria menor respecte de la Catalunya
Central, exceptuant la regi6 sanitaria de Lleida i del Camp de Tarragona. Aquest
fet es podria atribuir a un augment de la deteccio i diagnostic de TEA en altres
regions sanitaries els ultims anys. Per aquest motiu, la proposta de model
esglaonat ha de garantir I'equitat territorial en I'atencio a les persones en
I'espectre autista, especialment a les regions amb les taxes de casos incidents
meés baixes.
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Figura 4. Taxes ajustades de casos prevalents (esquerra) i incidents (dreta) per
regions sanitaries de Catalunya 2023.
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4 Definicié i desplegament del nou model d’atencié esglaonada a
persones amb trastorns de I’espectre autista

Els principis sobre els quals reposa 'organitzacié del model d’atencié de salut
mental i addiccions parteixen del concepte d’atencié esglaonada. En I'ambit de la
salut mental es tracta d’'un model reconegut internacionalment, i en el qual
destaquen les experiéncies britanica, australiana i canadenca (Pilling et al., 2011;
Australian Government Department of Health, 2019; Nova Scotia Health Authority,
2017).

El model esglaonat d’atencio es basa en una estratégia d’'organitzacio dels serveis
de salut mental i addiccions organitzada en nivells que jerarquitzen les
intervencions segons la intensitat. Es tracta d'un model que respon a una atencio
centrada en la persona perqué s’orienta a les necessitats individuals, adaptant la
intensitat de la intervencio a la persona. D’aquesta manera rebra 'atencié que
s’ajusti de manera ideal i oportuna a les seves necessitats.

En resum, I'organitzacio de serveis de salut mental i addiccions basada en el
model esglaonat implica un exercici conceptual a partir dels passos seguents:

o L’estratificacié de la poblacié en diferents grups de necessitats segons
criteris de risc i complexitat.

o Laidentificacié d’intervencions per a cada grup de necessitats basades en
I'evidéncia disponible a partir del recurs al tractament menys restrictiu o
intensiu d’acord amb les necessitats de la persona atesa.
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« Per a cada grup de necessitats, I'assignacio de tipologies de serveis,
intervencions i objectius de tractament.

Amb l'aplicacioé d’aquest model esglaonat, s’optimitzen els recursos de manera
que les persones amb necessitats més especialitzades poden rebre una atencio
amb una frequéncia i una expertesa en els processos assistencials més adaptada
a les problematiques i complexitats simptomatologiques que presenten.

Figura 5. Model d’intervencio esglaonada
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Les persones amb TEA demanden necessitats diferents segons I'etapa de la vida.
Es cabdal la deteccio precog i tenir coneixement dels signes i simptomes
d’alarma, el diagnostic integral i determinar la intervencié adaptada a les
necessitats cliniques i de suport de cada persona amb autisme. El
desenvolupament i la concreci6 de I'atencié esglaonada que s’ha d’oferir a cada
nivell assistencial impacta en I'eéxit d’estrategies que millorin la qualitat de vida i
permet assolir el maxim nivell de funcionament, i evitar comorbiditats en salut
mental. Un exemple, respecte de la poblacio general, pot ser que les persones
amb diagnostic principal de TEA tinguin sis vegades més risc de ser diagnosticats
de TDAH, quatre vegades més risc de desenvolupar un trastorns de conducta i
onze vegades més risc de tenir associat un trastorn del desenvolupament
intel-lectual.
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4.1 Deteccio precog del TEA

La deteccid precog, en qualsevol trastorn o condicidé neurobioldgica, és un factor
clau per a un bon pronostic i evolucidé, encara meés en el cas del TEA en vista del
infradiagnostic existent. Afavoreix una intervencié precog en diferents ambits
(educatiu, formatiu, d’oci i lleure, d’integracié social) i la determinacié d’un
tractament que ajuda a:

e Millorar les habilitats de comunicacio i interaccié social.
e Minimitzar 'impacte dels simptomes.
e Preveniri/o abordar situacions coocurrents i comorbiditats.

¢ Optimitzar el desenvolupament, sobretot durant la infancia perd també en
'adolescencia i edat adulta per tal d’oferir la possibilitat de rebre els suports
adients.

D’altra banda, també ajuda a reduir la incertesa en la familia i/o cuidadors
principals, redueix l'estrés i I'ansietat que produeix en els progenitors el diagnostic
d’autisme, i millora el benestar i la qualitat de la vida de tot el nucli familiar.

Encara que no disposem de marcadors biologics especifics del TEA és
fonamental utilitzar de la manera més eficag possible els procediments
d'identificacio actuals per aconseguir la deteccid precog. La consulta pediatrica és
un context natural idoni per fer el seguiment de les fites del desenvolupament
mitjangant les taules de seguiment del neurodesenvolupament a les edats de
revisio programades.

La deteccid precog del TEA permet establir un tractament en I'edat primerenca
que a la vegada s'associa amb una millor resposta i pronostic. Aquesta
circumstancia ens permet recomanar que la deteccio, la confirmacié del diagnostic
i sobretot la intervencio primerenca especifica del TEA es faciliti sempre que sigui
adequat abans dels 36 mesos de vida amb I'objectiu d'estimular I'adquisicio
d'habilitats i la disminucio de la simptomatologia propia de l'autisme.

Tanmateix, els professionals han de recollir les preocupacions de la familia sobre
el desenvolupament del fill. Quan una familia expressa la preocupacio fundada
sobre I'atipicitat o el retard en el desenvolupament de l'infant en 'ambit del
llenguatge i la sociocomunicacio, cal dur a terme una avaluacié per descartar que
hi hagi TEA.

4.1.1 Senyals d’alarma

Durant les primeres etapes de desenvolupament, entenem els senyals d'alarma
com a elements bioldgics, emocionals o relacionals que ens suggereixen un risc
d'afectacio del desenvolupament de l'infant (apendix 1). Els simptomes o senyals

24 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

d'alarma per edats ens alerten d'un augment de la possibilitat que aquest infant
que examinem estigui afectat pel TEA .

Aquests senyals s'han d'utilitzar com a guia per ajudar a reconéixer el TEA de
manera precogc. Es clau tenir en compte que no hi ha un Gnic simptoma que sigui
indicatiu per si mateix de la preséncia d'autisme i que I'abséncia de qualsevol de
les caracteristiques anteriors no descarta un possible diagnostic; a més, un senyal
d'alarma no implica necessariament una afectacio del desenvolupament.

Els senyals d'alarma inclouen:
e La preséncia de signes patologics.
e L|'abséncia de conductes propies del desenvolupament tipic.

¢ Diferencies qualitatives en el desenvolupament de competéncies i
conductes.

Consulteu l'apéndix 1 per veure un recull exhaustiu dels senyals d’alarma que
S’han de detectar segons els diferents grups d’edat.

4.1.2 Factors derisc

Es vital sensibilitzar els professionals sobre els factors de risc per poder detectar
millor els simptomes de TEA. A continuacio es recullen els factors de risc més
importants (Hallmayer et al., 2011; Froehlich-Santino, Londono i Cleveland, 2014;
Dodds, Fell i Shea, 2011; Carlsson et al., 2020; Fang et al., 2023; Whitehous et
al., 2018; Kristen et al., 2020):

¢ Antecedents familiars directes de TEA: Els germans de casos identificats
préviament (estudis de bessons 60-76% de concordanca i germans 20%
tenen possibilitats de presentar un TGD).

e L’augment de I’edat parental incrementa la probabilitat de TEA; per cada
increment de deu anys en I'edat creix la probabilitat de tenir un fill amb TEA
en un 18% en mares i un 21% en pares.

¢ Infants maltractats i/o que han patit negligéncia.
o Nadons de cuidadors amb depressio i trastorns psiquiatrics.
o Infants amb discapacitat fisica, psiquica i/o sensorial.

o Antecedents de desenvolupament prenatal o perinatal no optim: Per
exemple, us de medicaments d’ambdds progenitors (acid valproic,
antidepressius, ansiolitics, etc.), toxics durant I'embaras, obesitat materna,
hipertensio o infeccions perinatals.

¢ Prematuritat, sobretot en els menors de 32 setmanes de gestacio (fins el
25% de prematurs de menys de 28 setmanes de gestacio i 1.000 grams de

pes).
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e Sindromes genétiques:

o Inversions i duplicacions com, per exemple, la que correspon al loci
15911-15.

o Esclerosi tuberosa: 30-50% probabilitats de tenir TEA.

o Neurofibromatosi de tipus 1: 25% de probabilitats de tenir TEA.
o Cromosoma X fragil: 30% de probabilitats de tenir TEA.

o Sindrome de Down: 10% de probabilitats de tenir TEA.

o Altres afectacions semblants, com la sindrome d’Angelman.

4.1.3 Instruments de deteccié i cribratge

Les eines o instruments per identificar infants i joves amb més probabilitat de
presentar TEA poden ser utils per recopilar informaci6 sobre signes i simptomes
d'autisme d'una manera estructurada. No estan dissenyades per confirmar o
descartar un diagnostic i no s'han de fer servir amb aquesta finalitat. L'as
d'aquests instruments de deteccio precog del TEA serveix com a cribratge en
I'avaluacio clinica d’infants en situacié de risc per aquest trastorn.

En les dones, les eines estandarditzades poden ser menys precises per identificar
les caracteristiques del TEA, i contenen biaixos de sexe/génere en el disseny, ja
qgue es van desenvolupar segons la conceptualitzacié/fenotip de lI'autisme més
prevalent; és a dir, el masculi (Moseley, Hitchier i Kirkby, 2018). Un dels aspectes
que hi podria contribuir €s la preséncia d'una millor habilitat de comunicacié no
verbal per compensar, emmascarar i camuflar les dificultats socials. Es rellevant
sospitar un possible diagnostic d'autisme davant de dones adultes amb un
historial de diagnostics multiples o comorbiditats en salut mental. Les eines de
cribratge ens ajuden a sistematitzar la mirada clinica, perd no son diagnostiques.

Consulteu I'apendix 2 en el qual es descriuen els instruments mes adequats per a
les diferents edats.

4.2 Avaluacié diagnostica del TEA

El diagnostic del trastorn de I'espectre autista (TEA) es basa en el judici clinic,
d’acord amb criteris de consens internacional, com els descrits al Manual
diagnastic i estadistic dels trastorns mentals (DSM-5-TR) o la Classificacio
Internacional de Malalties (CIE-10/CIE-11). Es crucial tenir en compte que el TEA
pot manifestar-se de manera diferent segons I'etapa vital, del génere i de les
comorbiditats.

Els criteris diagnostics del TEA no son necessariament exclusius d’aquest trastorn
ja que hi ha una considerable superposicié amb altres alteracions de comunicacid,
desenvolupament neurologic i salut mental. L'autisme coexisteix amb altres

condicions amb més freqliéncia que com a diagnostic unic. Aquesta coocurrencia
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(tant en salut mental com mediques o del desenvolupament) és comuna i no
nomeés augmenta I'heterogeneitat fenotipica, siné que també pot dificultar la
identificacié precisa del TEA i retardar-ne el diagnostic. Es fonamental considerar
diagnostics diferencials o concurrents.

D'altra banda, els estudis epidemioldgics (Hyman, Levy i Myers, 2020; Maenner et
al., 2018) més recents estimen que a I'edat infantojuvenil un 31% de nens amb
TEA tenen un trastorn del desenvolupament intel-lectual (Cl < 70), un 25%
funcionament intel-lectual limit (Cl 71-85), i un 44% una capacitat en el rang mitja
o superior (Cl =z 85).

El moment del diagnostic esta influit pel tipus de comorbiditat. Els infants amb
certes comorbiditats tendeixen a ser diagnosticats a edats més primerenques,
mentre que aquells amb altres afectacions, com TDAH, ansietat o trastorn
negativista desafiant, poden rebre el diagnostic més tard. Diagnosticar i intervenir
en infants abans dels trenta mesos esta associat amb la millora del prondstic.
(Gabbay-Dizdar et al., 2022). Disposem d’intervencions especifiques en aquestes
edats beneficioses per establir un prondstic que més endavant ja no sén
adequades. A I'edat adulta, el diagnostic es relaciona amb millores en qualitat de
vida, autoimatge i autoestima i comportaments adaptatius.

El procés de diagnostic I’'han de dur a terme professionals especialistes en
salut mental. No obstant aix0, en tot el procés de valoracié i comprensié del cas
es requereix un enfocament integral i multidisciplinari que involucri els altres
actors que intervenen en el procés d’atencié (neurdlegs, infermers especialitzats
en salut mental, logopedes, terapeutes ocupacionals i treballadors socials), tots
amb formacié i expertesa en trastorns del desenvolupament.

4.2.1 Procés d’avaluacié diagnostica

Una avaluacio efectiva ha d'incloure una entrevista clinica, observacié de
comportaments actuals, us d'eines d'avaluacio validades i recopilacié d'informacio
de diverses fonts, com mares, pares i mestres i de totes les altres persones que
exerceixen una funcié clau en la vida de la persona. Es vital la integracié
d'informacio corroborativa i de desenvolupament, i la consideracié de possibles
diagnostics diferencials i concurrents. No hi ha biomarcadors de diagnostic per a
I'autisme. No es fan servir proves bioldgiques o exploracions objectives per
confirmar o descartar un diagnostic d'autisme. Tanmateix, s’ha de tenir en compte
una valoracié cognitiva i/o d’adaptacio6 funcional.

o Historia clinica: Aspectes importants per establir la trajectoria de
desenvolupament de l'individu:

o Antecedents familiars: Antecedents de la familia nuclear i extensa de
problemes similars i/o problemes del neurodesenvolupament i/o historial
psiquiatric. Edat dels progenitors. Existéncia de germans i germanes i el seu
desenvolupament.

27 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

o Dades familiars i psicosocials: Funcionament de I'infant a I'entorn familiar,
escolar o social. Desafiaments trobats i suports aportats. Situacio de la
familia. A més, pregunteu pel rendiment academic o laboral de la persona al
llarg de les diferents etapes de la vida.

o Dades pre/perinatals: Embaras i part. Complicacions maternes durant la
gestacio (HTA, DM, infeccions virals, entre d’altres). Administracié parental,
anterior a la gestacié i/o al part, de medicaments. Pes en néixer.
Puntuacions APGAR, cribratge perinatal de trastorns sensorials, hormonals
i/o metabdlics.

o Historia evolutiva: Fites del desenvolupament motriu, comunicatiu i social,
que inclou els assoliments inicials en el desenvolupament de la persona
(com adquisicié del llenguatge, control d'esfinters, pautes d'alimentacio,
patrons de son i habilitats motores). Preocupacions o primers
comportaments estranys observats pels cuidadors.

o Antecedents medics: Malalties mediques i/o genétiques; dificultats auditives,
visuals i sensorials; problemes neurologics.

o Consultes i tractaments anteriors: resultats de consultes anteriors; revisio
d'informes; avaluacions o intervencions disponibles per part dels recursos
socials, sanitaris i/o educatius. Registreu la preséncia de qualsevol
diagnostic rebut a I'etapa infantil i juvenil i les intervencions que hagi
experimentat anteriorment.

Simptomatologia de I'autisme

S'han de desenvolupar observacions conductuals exhaustives centrades en la
comunicacio i la interacci6 social, els comportaments repetitius i les alteracions
sensorials. Instruments com '’ADOS-2 (que s’administra a la persona que esta
en procés d'avaluacié de TEA) i ADI-R (que s’administra als cuidadors
principals de la persona que s'esta avaluant) son utils, pero s'han d'interpretar
juntament amb les eines diagnostiques.

Es poden incloure avaluacions d'autoinforme, si és possible, en que la persona
avaluada pugui compartir les seves propies experiéncies i manifestar les
dificultats i fortaleses del procés evolutiu.

Segons I'etapa evolutiva i capacitat intel-lectual, es poden afegir eines de
valoracié de la comprensié social.

Diagnostic diferencial

Es important considerar altres problematiques i/o diagnostics que poden
presentar simptomes semblants al TEA:

Trastorns del neurodesenvolupament
Déficits sensorials: hipoacusia
Trastorn del processament auditiu
Privacié ambiental

O O O O
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Trastorn relacionats amb I'aferrament/vincle
Trastorn del desenvolupament del llenguatge
Trastorn de la comunicacio social pragmatica
Dispraxia

Trastorn del desenvolupament intel-lectual
Mutisme selectiu

Trastorn per déficit d’atencié amb hiperactivitat
Trastorn negativista desafiant

Trastorn obsessiu compulsiu

Trastorn de conducta

Abus, trauma, negligéncia

O 0O O 0O 0O 0o o 0 O O O

A l'edat adulta és fonamental descartar altres diagnostics:

Trastorn d'ansietat social

Trastorn obsessiu compulsiu

Trastorns de l'espectre de I'esquizofréenia.

Es recomana parar especial atencio al diagnostic diferencial amb els
trastorns de personalitat

o O O O

e Avaluacio del desenvolupament

Per a totes les edats, per identificar les arees especifiques de punts forts i
febles, es recomana:

Perfil intel-lectual o de desenvolupament

Perfils individuals del llenguatge expressiu i receptiu

Perfil motor i sensorial (perfil sensorial 2 de Dunn)

Habilitats de funcionament adaptatiu en diversos dominis (vida
quotidiana, socialitzacié i la comunicacio) (Vineland Adaptive Behavior
Scales, ABAS)

O O O O

e Problemes fisics

El procés de diagnostic ha d'incloure avaluacions fisiques i sensorials acurades
i un examen neurologic estandard. S'han de buscar signes especifics, com ara
estigmes cutanis, lesions i anomalies congénites i caracteristiques
dismorfiques (macrocefalia o microcefalia), entre d’altres.

e Avaluacioé de comorbiditats: problemes emocionals i de conducta

Les persones amb autisme tenen més risc de patir altres trastorns del
neurodesenvolupament (com TDAH, trastorns especifics d’aprenentatge,
trastorn del desenvolupament intel-lectual, trastorn per tics amb el sindrome de
Tourette, etc.), trastorns del son, o simptomatologia com ara irritabilitat,
desregulacio emocional i conductual, auto/heteroagressivitat, ansietat i
depressio .

A més, hi ha hagut un alt index de simptomes d'autisme en casos de trastorn
d'estrés posttraumatic, els trastorns de l'alimentacio, i I'is indegut de
substancies.
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« Altres situacions coocurrents

Els darrers anys ha guanyat especial importancia la deteccio i
'acompanyament sensible i especialitzat de la diversitat afectivosexual i
d'identitat de génere a la poblaci6 autista.

o« Consideracions socioambientals

L'avaluacio diagnostica ha d'incloure igualment la recopilacié d'informacio
sobre qualsevol circumstancia que pugui tenir un impacte negatiu en la
persona amb TEA i/o la familia del pacient.

4.2.2 Informar el diagnostic

La comunicacié del diagnostic s'ha de dur a terme de manera clara i
comprensible, de manera que els progenitors/cuidadors principals puguin fer
preguntes en una visita de seguiment. Es vital, també, explicar les possibles
implicacions del diagnostic per a serveis i suports futurs. En casos en que no es
pugui arribar a un diagnostic precis, cal explicar-ho detalladament.

Consideracions en I'edat adulta: es recomana tenir en compte els factors culturals
i relacionats amb el génere que poden influir en la presentacio i expressio del TEA
en adults. L'avaluacio de persones adultes cal dur-la a terme amb sensibilitat
cultural, respecte i tenint en compte I'autonomia i les preferencies de la persona
avaluada. S'ha de proporcionar retroalimentacié i participar en una discussio
col-laborativa per determinar el pla d'intervencié més adequat.

Se suggereix aportar informacié i recursos per a les persones i les seves families
per ajudar-los a comprendre i afrontar millor els reptes associats amb el diagnodstic
del TEA.

Aquestes recomanacions pretenen millorar la qualitat i claredat del procés
diagnostic del TEA, per assegurar una comprensio completa i el suport adequat
per als individus i les families.

4.3 Procés d’intervencié i tractament per persones amb TEA

Concretament, en les persones que presenten un trastorn de I'espectre autista
(TEA), en vista del caracter cronic d’aquest trastorn i de les especificitats que
afecten al llarg de tota la vida, presenten dificultats principals en les arees de la
comunicacio, la socialitzacio i la conducta, cal fer una deteccio i diagnostic de
certesa al més precog possible, per poder establir un pla d’intervencié com més
adequat millor a les caracteristiques de cada persona particular i del seu moment
del desenvolupament.

Un diagnostic complet i detallat, que tingui en compte totes les dimensions
d’afectacio en el TEA (especifica del trastorn, de les comorbiditats/trastorns
concurrents en salut mental, cognitiva, emocional, relacional, etiologica, fisica,
psicoeducativa, conductual) i les fortaleses de la persona és clau per:
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o Conéixer quines son les capacitats de I'infant/adult que li poden permetre
una millor adaptacié a I'entorn i una resposta més bona davant les
situacions de socialitzacié i aprenentatge.

o Desenvolupar estratégies d’intervencié terapeutiques, educatives/laborals,
socials i comunitaries efectives.

« Establir itineraris personalitzats, segons la idiosincrasia de cada cas.

« Evitar possibles crisis si no es diagnostica correctament i no s’estableixen
els recursos adequats per a cada cas.

Les persones amb TEA tenen afectat en més o menys grau el funcionament
adaptatiu i manifesten discapacitats que perduren tota la vida. Tanmateix, les
necessitats son diferents segons I'edat, I'etapa evolutiva i el génere. Cal preveure
els diversos nivells d’intervencié que sén necessaris i la relacio dels professionals
que vetllen per la continuitat del procés d’atencio al TEA, sobretot en el transit cap
a la vida adulta i entre nivells assistencials. No obstant aix0, les necessitats de les
persones amb TEA a I'etapa de la vellesa requereixen especial atencid, disposem
de molt poca informacio sobre com interactuen els processos d’envelliment amb
les caracteristiques propies de les persones amb TEA, i sobre I'impacte que
produeix en la qualitat de vida de la persona autista. Es imprescindible
incrementar el coneixement sobre els processos d’envelliment de les persones
amb TEA, i promoure sistemes de suport especialitzats que garanteixin, si cal, un
envelliment actiu i una optima qualitat de vida en aquesta etapa del cicle vital.

4.3.1 Elements basics de la intervencio6 per persones amb TEA

Tal com es destaca en el Pla d’atencié integral a les persones amb trastorn de
'espectre autista (Departament de Salut, 2013), els elements basics de la
intervencié son:

« Individualitzada: Diagnostic simptomatic i funcional de la persona amb
TEA i adaptacio de la intervencio a I'edat, identitat de génere, nivell
funcional, gravetat dels simptomes i caracteristiques de I'entorn de vida de
la persona (familia, escola, entorn social, entorn laboral...). Es clau centrar-
se en les fortaleses individuals, no només en les limitacions. A banda
d’aix0, les intervencions s’han de basar en analisis funcionals del
comportament i han d’afavorir un entorn de vida ajustat a les necessitats
especifiques de la persona.

e Precog: La intervencio s’inicia en el moment de la deteccid, el diagnostic de
presumpcio i/o el diagnostic.

o Estructurada: Adaptacié de l'entorn a les necessitats d’estabilitat i
predictibilitat que necessiten les persones amb TEA de la manera més
natural i vivencial possible.

« Generalitzada: Els objectius del pla individualitzat han de preveure tots els
contextos naturals de la persona per facilitar la generalitzacié dels
aprenentatges.

« Continuada: Els plans terapéutics canvien, pero la intervencidé/adequacio
del context dura tota la vida amb més o menys intensitat.
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4.3.2

Integral: Considerant totes les necessitats evolutives, educatives,
formatives, laborals, mediques, psicologiques, familiars i socials de la
persona amb TEA.

Flexible: Adaptacio a cada persona i situacio de I'entorn.

Equips professionals multidisciplinaris: Professionals de I'ambit clinic,
educatiu, formatiu i social que elaboren un projecte individualitzat amb
objectius comuns i intervencions complementaries.

Coordinacié interdisciplinaria: Sinergies entre els professionals que
intervenen en el procés, amb un professional que coordina i afavoreix la
implementacio de la intervencié que pugui ser referent en el maxim nombre
d’espais de vida de la persona amb TEA.

Avaluada: Orientada a identificar I'eficacia de la intervencié i que guii cap a
les intervencions que s’han de posar en practica.

Requisits del procés d’intervencioé per a persones amb TEA

Disseny de la intervencié: Ha d’incloure la identificacié de I'edat i el perfil
comunicatiu de la persona, la gravetat dels simptomes, les malalties
comorbides, I'associacié amb un trastorns del desenvolupament
intel-lectual, el tipus de relacié entre la persona i els cuidadors principals, la
situacio familiar, social, laboral i el context de vida en general. Cal tenir en
compte el nivell de consciencia de la condicié d’autista sobretot en adults
perque és un factor pronodstic clau.

Participacio dels progenitors, referents afectius i/o cuidadors principals
per millorar la interaccid, sobretoten la infantesa i I'adolescéncia. La
participacio dels pares s’ha identificat com un factor fonamental per millorar
el desenvolupament de les persones amb TEA durant la infancia i fins a
l'adultesa. Els progenitors requereixen conéixer aquesta condicio, la seva
formacié en tecniques especifiques que ajuden la persona per generalitzar-
les en tots els entorns de convivéncia és fonamental. Dedicar part del temps
d’intervencié als progenitors, referents afectius en etapes infantils i juvenils,
garanteix la continuitat del tractament i I'optimitzacid dels recursos
assistencials.

L’etapa de final de vida dels progenitors/cuidadors principals és un moment
delicat que requereix un acompanyament més estret, que fomenti la definicio
d’'un pla de suport per a la persona autista, davant la seva futura abséncia
que permeti una transicido més tranquil-la.

Potenciar i ensenyar les habilitats de comunicacié i les habilitats
socials en un ambient el minim restrictiu possible a partir de situacions
de comunicacio en el context natural de convivéncia de la persona.

Orientada a la disminucié de les conductes disruptives i/o altament
disfuncionals mitjancant I'analisi funcional de la conducta i I'aplicacio
d’estratégies de suport conductual positiu i suport actiu, tot basat en la
comprensié del funcionament mental autista d’aquestes conductes i actuar
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tant en els factors que les desencadenen, aquelles que les mantenen i en
les consequencies d’aquestes conductes.

« Adaptacié del tractament a la persona i el seu entorn, ja que no hi ha un
programa unic i igual efectiu universal, atesa la diversitat de manifestacions
del TEA. Els programes han de ser individualitzats i basats en el nivell
d’afectacio funcional i mental i en la capacitat intel-lectual de la persona, els
recursos que té i s’ha d’adaptar al context familiar, residencial, educatiu,
laboral... Es convenient reduir les dificultats presents en la persona als nivells
d’intensitat i suports necessaris. Les estratégies utilitzades i els tractaments
han de ser els recomanats a les principals guies cliniques segons el nivell
d’evidéncia.

« Adrecada a la comorbiditat psiquiatrica i/o médica i amb un seguiment al
llarg de totes les etapes vitals.

« Integrals, la intervencidé ha de preveure una visid global que incorpori
assessoramentiindicacions en tots els ambits de vida de la persona (escolar,
social, ludic, laboral...) per afavorir 'adaptacio a I'entorn.

« Adrecades a potenciar I'autonomia, la proactivitat i el protagonisme de
la persona i per afavorir-ne els drets socials, econdmics, fiscals...

Tota la intervencié plantejada s’ha de recollir en el Pla terapéutic individualitzat
(PTI) a partir de les orientacions diagnostiques establertes, la identificacid de
conductes que requereixen meés intervencié per assolir el grau més alt de
funcionalitat, les necessitats i fortaleses; totes aquestes accions s’han de
desenvolupar en un pla individual de tractament amb objectius definits.

Aquest pla ha de tenir en compte les arees d'intervencio segons les necessitats de
la persona i la familia o cuidadors principals. Ha d’especificar els objectius en
cadascuna de les arees i ha de proposar intervencions basades en l'evidéncia
cientifica, especificant els professionals implicats a desenvolupar-les i els contextos
on es duran a terme. En el cas dels adults, cal treballar especificament en el
consens amb la primera persona del PTl compartit, conjuntament amb els
professionals i referents que determini aquesta. De la mateixa manera que amb els
infants i adolescents es treballa conjuntament amb ells, els cuidadors o referents; i
professionals que intervenen. Cal parar atencié a la deteccio i el reconeixement del
malestar, i incloure un «pla de crisi» definit que prevegi: senyals de malestar,
estratégies personals que es poden activar, espais segurs determinats per la
persona, referents a qui sol-licitar ajuda, serveis referents i estrategies propies de
gestio del malestar.

Finalment, el PTl ha d’incloure un seguiment i una revaloracié dels objectius,
temporalitzat, a partir d’'indicadors d’avaluacié de l'evolucié. A més, de tenir en
compte estratégies concretes en els moments de més vulnerabilitat, com el moment
del diagnostic, les transicions i els moments de crisis.

33 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

Consulteu l'apéndix 3 per aprofundir en els diferents tractaments i la seva
adequacio (pag. 70).

4.3.3 Procediments assistencials per atendre persones amb TEA

Els procediments assistencials que s’han d'incloure en I'atencié al TEA i la familia
del pacient sén:

« Intervencié individual (infant, adolescent, adult):

o Terapia individual: Tractaments orientats a desenvolupar les habilitats
cognitives alterades, la comprensié social i empatia, I'atencié focal,
l'interés social i les relacions interpersonals, I'adquisicié gradual de la
comunicacio funcional, la comunicacié no verbal i la comprensié del
llenguatge, la conducta exploratoria i 'aprenentatge; alhora, la flexibilitat
conductual, disminuir l'aillament, les conductes repetitives, les
autoagressions i heteroagressius i I'autoestimulacio. Cal promoure el
reconeixement emocional, del patiment i del dolor per millorar les
dificultats derivades de la identificacid i comunicacié de simptomes i
malestars. A totes les edats i especialment en I'adolescéncia és clau
centrar la intervencio en I'autoregulacié emocional i donar suport, si escau,
en les arees on es detectin més dificultats associades als canvis propis de
la pubertat. A més a més, en el cas de diagnostic a I'edat adulta és
essencial afavorir 'autoconeixement en relacié amb la condicié autista,
potenciar el treball en funcions executives, planificacid, presa de
decisions... aixi com exercitar la flexibilitat cognitiva.

o Tractaments adrecats a desenvolupar la comunicacié funcional
(infants). La comunicacié és una area prioritaria. Intervencioé logopédica;
implementacio de sistemes alternatius i augmentatius de la comunicacio;
suports visuals i altres eines de suport per a la millora de la comprensio.

o Psicomotricitat, fisioterapia (infants), sobretot en les etapes més
primerenques de la intervencié amb els infants diagnosticats de TEA.

o Atencidé i seguiment per part del/de la neuropediatre/a (infants i
adolescents). Més enlla de participar en la fase diagnostica, assisteix i
segueix sobretot els aspectes neuroldgics comorbids atesa, per exemple,
l'elevada prevalenca d’epilépsia en aquesta poblacié. Importancia
rellevant té la coordinacié dels neuropediatres dels hospitals de referencia
o dels CDIAP amb els professionals de I'ambit de la salut que atenguin
I'infant o adolescent amb TEA per tal que hi hagi un intercanvi d’informacio
bidireccional i evitar que es dupliquin intervencions o proves.

o En el cas dels adults, s’ha de vetllar per una bona vinculacié i
seguiment per part de I’equip d’atencié primaria al llarg de tota la
vida, amb I'objectiu de centralitzar I'atencio en diferents aspectes de salut
i la derivacié pertinent a neurologia o altres especialistes de forma
coordinada, a fi de donar suport a la planificacio i anticipacio de les proves
que es requereixin fer i als tractaments indicats que se’n derivin.
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o Suport per a I’elaboracié de plans educatius, formatius i laborals. La

valoracié clinica és clau per a l'elaboracié dels plans educatius
individualitzats, sobretot en infants i adolescents; han de ser, també,
coneguts i consensuats amb la familia i la persona afectada. Les
adaptacions curriculars i plans educatius individualitzats per a infants,
adolescents i adults es poden concretar en plans individualitzats amb
adaptacions en la gestio de l'aula i del curriculum, i en propostes i
recomanacions als centres educatius (ordinaris, unitats de suport a
'educacié especial, centres universitaris...). EI PTI inclou els suports
adients a l'etapa evolutiva de la persona i 'assessorament sobre técniques
i estrategies més efectives (modelatge, comunicacié alternativa,
extincio...). A més, ha de determinar els suport i 'acompanyament que
necessita la persona autista per assolir el maxim grau d’incorporacio
formativa i laboral. En relacié amb les adaptacions en el context laboral,
s’ofereixen aquelles recomanacions que fomentin un millor
desenvolupament professional a 'adult amb TEA des del coneixement de
les seves necessitats especifiques.

Tractaments psicofarmacologics (infants, adolescents, adults). No hi
ha tractaments farmacoldgics aprovats per als simptomes nuclears de
'autisme. Aixi doncs, el tractament farmacologic s’ha d’orientar a incidir
en determinats simptomes i I'is s’ha de limitar estrictament al temps
necessari i a la clinica comorbida present (trastorns de conducta,
trastorns del son, crisis d’ansietat o de panic, trastorns de I'estat
d’anim...). Cal tenir en compte les recomanacions basades en I'evidéncia
i fer un seguiment dels possibles efectes farmacologics secundaris o
paradoxals. Sempre ha d’anar acompanyat d’intervencié
psicoterapeutica.

o Atencié domiciliaria. Indicada especialment en les situacions seguents:

= En casos de signes o simptomes precogos de TEA, en els quals el
suport familiar i una intervenci6 general del desenvolupament
socioemocional de la persona en la vida diaria pot ser determinant.

= Quan es produeixin alteracions de conducta en el dia a dia de I'infant,
adolescent i/o adult. L’objectiu és poder oferir assessorament en el
context de vida de la persona i als cuidadors principals per tal
d’'aprendre a fer front als simptomes de TEA que generin meés
disfuncionalitat.

= En casos de TEA amb problemes greus de la conducta secundaris a la
simptomatologia nuclear del TEA, on és necessaria una intervencidé in
situ amb l'infant, adolescent o jove adult i la familia per millorar I'analisi
funcional del comportament, les situacions determinants de la conducta
i el tipus de resposta que es vol aconseguir.

= Quan, per la comorbiditat o la gravetat dels simptomes o per les
alteracions conductuals la persona amb TEA, hagi requerit un ingrés
residencial o hospitalari i I'equip terapéutic consideri necessari un
acompanyament en la reintegracio de l'infant, adolescent i/o adult en
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I'ambit familiar, amb una visio global que pot implicar suport en el transit
cap a entorns escolars, residencials, socials i comunitaris.

En casos de persones amb TEA aillades al domicili que presentin
signes o simptomes susceptibles de trastorn mental i/o situacions de
risc per si mateixos. Es especialment complexa aquesta intervencié en
persones TEA adultes d’aquestes caracteristiques que no donen accés
als professionals quan s’apropen al domicili.

En casos de TEA en procés d’emancipacidé del domicili familiar que
requereixin suport per poder elaborar aquest transit.

o Ingrés hospitalari per situacions de desestabilitzacioé clinica, aguda

o subaguda, o elevada complexitat, amb necessitat de suport intensiu
psiquiatric i intervencio en crisi.
Intervencié en unitat psicoterapéeutica d’elevada expertesa i

intensitat educativa, clinica i familiar fora del context natural per
implementar estrategies que resultin efectives per a la persona.

Intervencié grupal (infant, adolescent, adult):
o Intervencions grupals. La intervencio grupal dependra de I'estat, el

génere i el moment evolutiu de la persona, aixi com de la motivacié al
tractament i introspeccié de les dificultats. L’Us d’intervencions grupals
en la millora de les habilitats socials ha demostrat eficacia (Spain i
Blainey, 2015; Gates, Kang i Lerner, 2017).

Intervencié familiar (infants, adolescents i adults si hi donen
consentiment).

o Entrevistes amb els progenitors i/o cuidadors principals, orientades a

oferir informacio, assessorament i suport.

o Psicoterapia de grup amb families, segons criteris de seleccid i

objectius del grup.

o Suport en gestions i ajudes socials que facilitin espais de benestar i

cuidant de la sensacio de carrega familiar i la relacié amb la persona.

o Programes orientats a la intervencié mediada per la familia, orientats

a oferir estratégies concretes de gestio dels principals reptes
conductuals de les persones amb TEA.

Acompanyament perinatal
o Acompanyament en el procés de desig gestacional, embaras i

postpart a dones, mares d’infants diagnosticats de TEA, per a la
prevencio i la deteccid precog en vista de 'augment de prevalenca de
TEA en germans.
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« Programes orientats a afavorir la inclusio social, laboral i/o ocupacional

o En coordinacié amb els recursos del territori (ajuntaments, centres
especials de treball, centres de dia de terapia ocupacional...), oferir
assessorament i informacié sobre les necessitats i adaptacions que
requereix la persona, sobretot tenint en compte les transicions vitals
de la persona amb TEA, a través de programes de reeducacio i
d'interaccio amb el medi extern.

e Intervencié amb els professionals:

o Suport als professionals per afavorir el coneixement sobre les
necessitats i el funcionament mental i cognitiu de les persones amb
TEA.

o Participaci6 activa en els plans individualitzats integrals de la persona.

« Seguiment i deteccié precog del procés d’envelliment

o A partir del seguiment des d’atencié primaria per a la promocié de
I'envelliment actiu. Especialment a partir dels 45 anys en les persones
autistes amb discapacitat intel-lectual, dur a terme una avaluaci6 del
deteriorament cognitiu, per tal d'establir intervencions d'estimulacio o
rehabilitacié cognitiva en els casos que ho requereixin.

4.4 Model d’atencié esglaonat en salut mental i addiccions per a persones
amb TEA

El model esglaonat d’atencié parteix d’'una estratégia d’organitzacio dels serveis de
salut mental i addiccions basada en nivells que jerarquitzen les intervencions
segons la complexitat i intensitat de I'afectacié de la funcionalitat de la persona.
Aquest model se centra en l'estratificacio de la poblacié en diferents grups de
necessitats segons criteris de risc i complexitat, la identificacid d’intervencions
basades en l'evidéncia per a cada nivell d’atencio i I'assignacioé a tipologies de
serveis.

En el cas del TEA, en tractar-se d’una condicio al llarg de tota la vida, és fonamental
la coordinacié i les sinergies entre els diversos nivells d’atencié esglaonada, els
quals no s’exclouen siné que es complementen. Cada persona amb TEA ha de
rebre I'atencié que necessita segons aquesta complexitat, que també s’ha adaptar
a les necessitats de suport i el nivell d’autonomia personal.
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El model d’atenci6 esglaonat del TEA (segons els criteris diagnostics
actuals (DSM-5-TR)) inclou els nivells de suport associats a cada
diagnostic en relacié amb les necessitats i capacitats funcionals de les
persones; aixi com el grau de gravetat simptomatologica que puguin
manifestar. El model determina les intervencions que cal proporcionar a
cada nivell d’atencioé assistencial i vincular-les al nivell de suport
detectat.

4.41 Primer nivell d’atencio: atencié primaria i comunitaria (APiC)

Els equips d’atencio6 primaria i comunitaria son els encarregats de fer:

Deteccio precog, valoracié de senyals d’alarma (vegeu I'apéndix 2) i sospita
diagnostica. Derivaci6 als centres de salut mental o CDIAP (segons edat)
per a un diagnostic.

Acompanyament integral per a I'atencio de persones autistes sense
comorbiditats psiquiatriques.

Promocié de la salut, prevencié dels riscos que comporta la condicio autista
tant pel que fa a la salut fisica com mental, psicoeducacio.

Avaluacié meédica i psicopatologica (comorbiditats).
Deteccio de les dificultats per identificar i comunicar el malestar o el dolor.
Assessorament nutricional en casos de restriccio alimentaria.

Servei d’atencioé a domicili quan, per questions de salut fisica la persona, no
es pot desplagar al centre d’atencié primaria.

Avaluacié medica i psicopatoldgica, avaluacié de possibles alteracions en el
neurodesenvolupament, peticié de proves diagnostiques complementaries i
realitzacid d’interconsultes a altres serveis sanitaris o socials.

Promocio i prevencié de la salut emocional als centres d'atencié primaria
(CAP) i a la comunitat. Detectar factors de risc psicosocials o situacions
que puguin provocar un patiment mental.

Reforg de la coordinacid i el treball conjunt amb els centres de salut mental
i els recursos de la comunitat.

Definicio de les actuacions necessaries per abordar els problemes socials
del pacient amb TEA i el seu entorn familiar i social.

Els professionals que s’encarreguen d’aquestes funcions sén els que pertoquen
per edat i area professional:

Equips de pediatria
Metge/essa de familia i infermeres comunitaries
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o Treball social

« Referents de benestar emocional (RBEC - Programa de benestar
emocional i salut comunitaria a I’atencié primaria de salut)

o Professionals del Programa de col-laboracié amb la primaria (PCP).
Els CSMIJ i CSMA desenvolupen el PCP als centres d’atencid primaria
(CAP) del territori, reforcen i sistematitzen el treball conjunt entre els
professionals de '’APIC i els de Salut Mental i Addiccions (SMiA). EI PCP
dona un suport especialitzat en la deteccio del TEA, de forma coordinada
amb els equips d’atencio primaria, fa interconsultes i deriva a centres
especialitzats (CSMIJ — CSMA) per establir-ne el diagnostic.

4.4.2 Segon nivell d’atencio: atencié especialitzada comunitaria

Els dispositius assistencials de segon nivell son els que estan especialitzats en
I'atencié de trastorns del neurodesenvolupament, de salut mental i addiccions i de
tractaments basats en guies d’evidéncia clinica. Aquests serveis s’han
d’encarregar d’establir el nivell de suport una vegada finalitzat el procés diagnostic
de TEA, hi hagi problemes, altres comorbiditats psiquiatriques i/o neuroldgiques o
no . A continuacid, es descriuen les prestacions del segon nivell d’atencio.

e Centre de deteccié i atencié preco¢ (CDIAP): Valoracio i deteccid
d'infants, fins que compleixin els sis anys, de les alteracions del
neurodesenvolupament i/o risc de patir-ne que permetin identificar un TEA.
Es porta a terme una intervencio precog i una derivacié a altres recursos
quan s'escaigui, ja sigui per edat o per necessitats d’atencio (incloent-hi
sobretot la determinacié de necessitats educatives de l'infant). La durada
del servei depén de cada infant, s’estén fins que les necessitats d’atencio
puguin ser cobertes pels serveis de caracter general, ja siguin educatius,
sanitaris o socials o0, en tot cas, quan compleixi 6 anys. La cartera de
serveis inclou: diagnostic interdisciplinari, funcional, sindromic i etioldgic,
establiment el programa terapéutic individualitzat en coordinacié amb els
recursos de la zona, intervenci6 terapéutica interdisciplinaria, suport als
processos de socialitzacié i integracio i coordinacié amb els CSMIJ per al
procés de derivacio de l'infant.

*aquest dispositiu assistencial depén del Departament de Drets Socials pero el considerem en el
document per la funcié avaluadora, diagnostica i clinica que porta a terme.

e Centres de salut mental infantils i juvenils (CSMIJ): Atencié
especialitzada en salut mental a infants, adolescents (fins a 18 anys) i les
families i/o cuidadors principals. Els serveis d’atencié a les persones amb
TEA inclouen:

o Deteccid precog (en el cas que no s’hagi detectat en els dispositius de
primer nivell d’atencid).

o Promocio de la salut.

o Diagnostic amb determinacié de proves bioldgiques i psicologiques.
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Elaboracié del Pla de tractament individual (PTI).

Determinacio del nivell de suport assistencial d’acord amb I'evolucio i
davant qualsevol crisi que es produeixi.

Activitat clinica i psicoterapéutica (individual i familiar) segons les guies,
tractament farmacologic.

En cas d’agreujament de la simptomatologia derivacio a altres nivells
assistencials.

Coordinacié amb I'equip d’atencioé psicopedagogica (EAP) de
I'escolaritzacié de la persona.

Intervencio de treball social per estudiar els possibles ajuts i derivacio
esglaonada a la Xarxa de Salut Mental d’Adults.

Les funcions claus dels CSMIJ so6n: avaluar i tenir constancia de les
comorbiditats psiquiatriques que acompanyen el diagnostic de TEA de
l'infant o afegides de manera independent; plantejar les derivacions a
serveis comunitaris de més intensitat d’intervencié o hospitalitzacio
quan sigui adequat tenint en compte les dificultats pels canvis que
presenten els TEA i la coordinacié amb altres serveis socials o laborals
(a partir dels 16 anys) per valorar possibles suports o ajudes. Es
fonamental garantir una bona coordinacié amb els equips d’atencio
primaria per assegurar el seguiment del cas al llarg de tot el cicle vital.

Centres de salut mental adults (CSMA): Atencié comunitaria ambulatoria
per part d’especialistes en salut mental i addiccions per a persones majors
de 18 anys autistes amb estressos vitals o sense, davant de canvis
adaptatius per pérdua de suports externs o en el cas que la condicio autista
generi malestar emocional, amb comorbiditats psiquiatriques o sense. La
cartera de serveis minima per a la persona amb TEA inclou:

Diagnostic amb determinacié de proves biologiques i/o psicologiques.
Avaluacié integral més enlla de I'estat psicopatologic, avaluacié de la
capacitat en l'autocura, de les dificultats per identificar i comunicar el
malestar o el dolor, avaluacié de la funcionalitat, avaluacié dels riscos
d’acord amb la capacitat funcional de I'autista i del suport de I'entorn,
avaluacio de les fortaleses,

Promocié de la salut i prevencio dels riscos que comporta la condicid
autista.

Determinacio del nivell de suport assistencial d’acord amb 'evolucio i
davant qualsevol crisi que es produeixi.

Elaboraci6 del Pla de tractament individual.

Activitat clinica segons les guies, intervencié psicoterapéutica dels
adults autistes i les families i/o cuidadors principals, intervencié grupal
en psicoeducacié. Tractament farmacologic.

En cas d’agreujament de la simptomatologia, derivacio a altres nivells
assistencials, a recursos de més intensitat terapeutica, si escau.
Coordinacié amb equips de formacio o referents laborals de |la persona
i coordinacié amb treball social per estudiar els possibles suports.
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Coordinacié amb I'equip de primaria referent segons el seguiment del
cas al llarg de tot el cicle vital.

Atés que una de les caracteristiques comunes de les persones TEA és la
dificultat per afrontar canvis, que es pot veure agreujada per determinades
circumstancies vitals, com la d’entrar en la vida adulta, el transit entre
dispositius assistencials és fonamental.

Atencié integrada CDIAP — CSMIJ. Una pecga fonamental, no només
per a la deteccid i I'atencio precog, sind també per a la transicié entre
serveis, és la coordinacié funcional d’aquests dispositius, ja que facilita
els tramits administratius que les families i persones amb TEA han de fer
quan passen d’un servei a un altre, especialment quan depenen de
departaments diferents.

Atencié integrada CSMIJ — CSMA. Per tal de consolidar el traspas del
PTI de la persona autista d’un nivell assistencial a un altre, s’ha d’establir
un periode de solapament d’alguns professionals per garantir la
continuitat de la intervencio, inclosos els programes especifics
d’abordatge de diferents dispositius. El circuit pot incloure des d’'una
coordinacio fins a un programa especific d’abordatge compartit entre dos
dispositius.

Els CSMIJ | CSMA determinen la intensitat de I'atencié dels casos
d’autisme segons els criteris seguents:

- Edat de desenvolupament i etapa vital
- Perfil de capacitat intel-lectual
- Grau de gravetat de TEA

- Criteris de complexitat clinica, social i familiar

D’acord amb la proposta del model d’atencié esglaonada, cal oferir una
atencio estratificada i determinar la intensitat, la frequéncia de visita de
cada perfil professional que intervé en el cas (psiquiatria, psicologia,
treball social, educador social, terapeuta ocupacional...) i les
intervencions que s’han de portar a terme, d’acord amb les necessitats
especifiques avaluades i consensuades en el PTI. Aquesta proposta es
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pot desenvolupar en grups diferenciats amb diverses d’intervencio:

- Intensitat 1: adregada a persones amb alta funcionalitat, baixa
complexitat i factors de bon prondstic. Requereixen un minim de
reavaluacié del PTI en un temps no inferior als sis mesos.

- Intensitat 2: adregada a persones amb moderada-baixa funcionalitat,
baixa complexitat i factors de risc i proteccid equilibrats. Requereixen un
minim de reavaluacié del PTI en un temps no inferior als sis mesos.

- Intensitat 3: adrecada a persones amb baixa funcionalitat, alta
complexitat i factors de risc moderats. Requereixen un minim de
reavaluacié del PTI en un temps no inferior a un mes.

La incorporacio de la figura de referent de salut és una figura
recomanada a la guia NICE, un professional que acompanya les
persones TEA de totes les edats amb necessitats de suport i
comorbiditats meédiques en les coordinacions i seguiments de temes de
salut. En cas que no hi hagi comorbiditat psiquiatrica, es recomana un
professional referent de suport a I'autonomia (per afrontar questions
socials, laborals, econdmiques, relacionades amb la justicia, etc.).

« Servei de salut mental per a persones amb discapacitat intel-lectual
(SESM-DI): atencié comunitaria ambulatoria especialitzada a diagnosticar,
avaluar i atendre, des d’'un punt de vista psicoldgic, psiquiatric i social,
persones amb trastorn del desenvolupament intel-lectual (TDI) tinguin
diagnostic de TEA o no, de qualsevol grau, (incloent-hi persones amb TDI
limit) que presentin patologia psiquiatrica (siguin quines siguin les
manifestacions cliniques i de diagnostic) o problemes i trastorns de
conducta. En alguns territoris els SESM-DI atenen persones menors d’edat;
a tots els territoris atenen els majors d’edat. Cal formar o incorporar un
professional expert en TEA (i trastorn del desenvolupament intel-lectual) a
cada SESM-DI.

4.4.3 Tercer nivell d’atencio

Aquest nivell s’ocupa de les necessitats de diagnostic i tractament d’altres
problematiques a banda del TEA que poden fer més complex el procés d’atencid
(sense arribar a alta complexitat, vegeu els nivells seguents). Sén dispositius que
atenen la poblaci6 general amb intervencions més intensives i/o funcionals.

¢ Hospital de dia per a persones amb TEA o sense i inestabilitat
psicopatologica en qué la intervencio de I'equip multidisciplinari intensiva és
necessaria. Tractaments terapéutics i/o rehabilitadors intensius per a
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persones majors de 18 anys (identificacié i regulacié emocional, activitats
cognitives, creatives i expressives, programes de funcionalitat, activitats
socials, laborals i educatives), prevencio de recaigudes, suport intensiu per
ajudar a afrontar processos de vida que suposen canvis importants i que
agreugen la simptomatologia (pas a la vida adulta, afrontament d’estudis
universitaris, dol dels pares, maternitat, dificultats per afrontar 'ambit
laboral), atencid per superar les crisis i després d’un ingrés hospitalari.

e Serveis de rehabilitacié comunitaria: per a persones a partir de 16 anys
estables en I'ambit de simptomatologia, perd amb déficits en la funcionalitat
i necessitats especifiques vinculades al desenvolupament d’un projecte de
vida. Avaluacio psicosocial de necessitats i expectatives de la persona,
avaluacio cognitiva, planificacio i aplicacioé de plans individualitzats de
rehabilitacio (activitats d’autonomia i funcionalitat, promocié de la salut i el
benestar, insercié comunitaria...). Atencio individual, grupal, familiar i
comunitaria.

Serveis especialitzats que sovint donen suport al procés de diagnostic i
col-laboren en el pla de tractament en 'ambit de la seva especialitat.
Concretament, en els serveis de neurologia hi ha una col-laboracié d’elevada
frequéncia:

e Serveis de neuropediatria hospitalaria i neurologia d’adults dels
hospitals terciaris i comarcals de Catalunya. Atenci6 a persones que
pateixen trastorns neurologics, des del periode neonatal fins als 14 0 18
anys, pel que fa a neuropediatria i majors d’edat a neurologia d’adults.
L’atencié va des del diagnostic sindromic, funcional i etiologic fins al
tractament medic dels trastorns de base o de les complicacions, si n’hi ha.
D’acord amb el criteri médic i segons I'avaluacié de la historia clinica i
'examen neurologic, sol-liciten altres proves complementaries per
diagnosticar comorbiditats que poden acompanyar els simptomes
d’autisme. Aixi mateix, no de forma rutinaria i avaluant cada cas, pot ser
convenient fer un electroencefalograma per descartar epilépsia, aixi com
dur a terme estudis genétics especifics en unitats especialitzades
hospitalaries.

4.4.4 Quart nivell d’atencio

Es tracta d’unitats d’especialitzacio en TEA amb abordatges de moderada
intensitat (UE-TEA), poden ser exclusius o centres no especifics per a TEA, amb
abordatges intensius per a situacions de moderada/alta complexitat clinica i/o
psicosocial i familiar. Els dispositius assistencials de quart nivell d’atencié també
son els encarregats d’establir el nivell de suport una vegada finalitzat el procés
d’avaluacio de TEA.
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Abordatges especialitzats en TEA d’intensitat moderada

Unitats d’especialitzacio en persones amb TEA (UE-TEA): sén unitats
d’atenci6 integral especialitzades en autisme, que atenen la poblacié
infantil, juvenil i adulta. Cada regio6 sanitaria disposa de diferents serveis
especialitzats:

o Hospital de dia terapéutic especialitzat en TEA: intervencid
especifica per a persones amb TEA amb discapacitat intel-lectual
associada o sense, i amb comorbiditat psiquiatrica associada que
necessiten un tractament especific intensiu de la simptomatologia
nuclear: alteracions en les habilitats socials, rigidesa, inflexibilitat,
intervencié d’integracié sensorial i/o intervencié en conducta
alimentaria, aixi com suport i treball familiar. S’ofereix diagnostic
diferencial en casos d’elevada complexitat.

o Centres de dia infantojuvenils especialitzats en TEA: servei per a
nens/adolescents menors de 18 anys en etapa educativa obligatoria,
de forma exclusiva o compartida, on s'ofereix formacié educativa,
atencio psicologica intensiva, psiquiatrica, si escau, i altres
tractaments indicats per a cada cas particular (sistemes
augmentatius de llenguatge, logopédia, musicoterapia,
psicomotricitat...).

o Comunitat terapéutica educativa especialitzada en TEA: unitat de
convivéncia especialitzada en TEA, d’ingrés voluntari, en un entorn
obert, tipus, amb una estada aproximadament de cinc mesos per als
casos de dificil avaluaci6 i que no arriben a vincular-se a un hospital
de dia especialitzat. Té la capacitat d’observacio diagnostica,
d’avaluacié de conducta i d'intervencio.

o Servei de consulta externa especialitzada: els diversos dispositius
sanitaris poden fer consultes especialitzades a aquests serveis.

Abordatges intensius d’alta complexitat no exclusius de TEA

Unitat d’hospitalitzacié d’aguts: unitats no especifiques per a persones
amb TEA pero¢ indicades per a situacions psicopatologiques agudes i/o que,
per comorbiditat medica i/o psiquiatrica, presenten un empitjorament clinic
0 un risc per a la salut: trastorns depressius greus, patologia psicotica,
idees de mort, intents autolitics, alteracions conductuals greus,
desvinculacié sanitaria, etc. Hi ha unitats d’aguts per a persones menors i
majors de 18 anys.

Unitat d’hospitalitzacié de subaguts: unitats no especifiques per a
persones amb TEA pero indicades quan necessiten una intervencié
hospitalaria mantinguda 1-3 mesos, per estabilitzar la clinica comorbida al
TEA i la pérdua de funcionalitat en un entorn estructurat que minimitza
riscos per a un mateix o tercers, per les alteracions conductuals i/o la
situacio psicopatologica comorbida al TEA: aillament, depressiod, conductes
autolesives i/o autolitiques, ansietat, etc. Es tracta d'unitats no especifiques
i ofereixen dispositius tant per a més grans com per a menors de 18 anys.
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Unitat d’hospitalitzacié especialitzada per a persones amb
discapacitat intel-lectual (UHEDI): unitat no especifica per a persones
amb TEA majors de 18 anys. Es una unitat d’ingrés per a persones amb
discapacitat intel-lectual que presenten trastorns mentals i/o de conducta,
que atén sovint persones amb TEA i DI. Es treballa I'estabilitzacio
psicopatologica i conductual de cada persona a partir del model
biopsicosocial; es consideren el/s motiu/s d’'ingrés des de les tres vessants i
s’actua sobre aquestes durant I'estada del pacient. Paral-lelament, es
treballa amb les persones ingressades en I'adquisicié o el manteniment
d’habilitats adaptatives en forma d’activitats del dia a dia i tallers dins la
unitat, aixi com sortides a la comunitat. Tant durant I'ingrés com després de
I'alta es mantenen coordinacions periddiques amb els recursos referents
dels usuaris en I'ambit de la salut mental (Servei Especialitzat de Salut
Mental per a Persones amb Discapacitat Intel-lectual) i recursos referents
(laborals- ocupacionals i/o residencials).

Unitat terapéutica educativa Acompanya’m Barcelona i Lleida: recurs
terapeutic educatiu especialitzat en salut mental infantojuvenil per a menors
de 18 anys integrat a la xarxa publica de salut de Catalunya. Atén casos
d’elevada complexitat alguns dels quals tenen el diagnostic de TEA,
associat a altres trastorns mentals que afecten la funcionalitat de la
persona. L’objectiu de la intervencio és oferir una atencié terapéutica, social
i educativa a adolescents i joves amb trastorn mental greu i/o de conducta
associats a elevada complexitat clinica, familiar i social, d’'una forma
intensiva, personalitzada, interdisciplinaria, coordinada i corresponsable
amb els serveis educatius i socials. L’objectiu final és la recuperacio clinica,
relacional i social, i consolidar un model integral de treball
interdepartamental, ja que en alguns territoris és una unitat concertada amb
places pel Departament de Drets Socials i, concretament, de la Direccio
General d’Atencié a la Infancia i Adolescéncia. Segueix un model centrat en
la persona amb professionals de I'ambit sanitari, social, educatiu i laboral.

Equips comunitaris d’atencié intensiva (equips GUIA). La poblaci6 a la
qual s’adrecen els equips GUIA son els adolescents i joves, de 12 a 25
anys, amb trastorns de salut mental i trastorn de conducta disruptius i amb
impacte social. Aquesta poblacié diana presenta una complexitat evident
pel moment vital que viuen, el procés de canvis i I'etapa de vida marcada
pels desequilibris i la reconstruccié constant. Alguns dels casos atesos sén
persones amb autisme.

L’Equip GUIA és multidisciplinari i esta totalment integrat a la Xarxa de
Salut Mental i Addiccions del territori, amb una coordinacio estreta amb el
CSMIJ i el CSMA. Com que les persones ateses sovint es troben amb
moltes dificultats per establir relacions adequades amb els diferents serveis
i recursos de la xarxa (sanitaria, social, justicia, educacio, benestar), el
gestor de cas és el professional que articula la intervencio entre
'adolescent i/o jove i la resta de serveis i departaments.
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4.4.5 Cinqué nivell d’atencié

Sén unitats que han de tractar de manera especifica i amb una intervencié d’alta
intensitat el TEA d’alta complexitat i/o resistent en el marc de les estratégies de
quart nivell d’atencid.

Unitats d’expertesa i d’alta especialitzacié en TEA infantil i juvenil:
intervencié especifica per a nens o adolescents amb TEA que, després de
multiples intervencions especifiques en I'ambit comunitari i hospitalari (agut
o subagut) previ, han presentat una evolucio poc satisfactoria i requereixen
una hospitalitzaciéo completa per tractar les comorbiditats meédiques i/o
psiquiatriques associades a l'autisme, aixi com una intervencio terapeéutica
intensiva i suport a les families. Es caracteritza per atendre casos de
persones amb autisme i greus alteracions conductuals reactives a
estressors ambientals. La intervencid hospitalaria inclou intervencio
intensiva familiar en un model d’atencié que permet el maxim
d’acompanyament dels progenitors i/o cuidadors principals.

Unitats d’expertesa d’alta especialitzacié en TEA d’adults: adrecades a
persones majors de 18 anys amb elevada interferencia funcional i fracas en
intervencions prévies. Abordatge psicologic individual i grupal. Diagnostic
especialitzat de persones adultes on se sospita perd no es pot concloure
des del centre de salut mental el diagnostic de TEA. Diagnostic diferencial,
avaluacions i tractament de comorbiditats que no responen als tractaments
previs, per alteracions de conducta que requereixen una avaluacié més
especialitzada i un abordatge intensiu i personalitzat.

4.4.6 Criteris d’atencio entre els diferents dispositius d’atencié

S’han de presentar els criteris de derivacio especifics entre els diversos nivells
d’atencio i dels respectius dispositius sanitaris. Al final de I'apartat s’adjunta un
grafic de derivacié on es resumeixen els dispositius segons el model d’atencio
esglaonada i el cicle vital de la persona atesa.

Criteris de derivacié especifics d’atencid primaria* a segon nivell d’atencid

Aquests criteris també son d’aplicacié a altres dispositius dependents
dels departaments d’Educacio i de Drets Socials.

Senyals d’alarma

Puntuacions indicatives en les escales d’autisme (corresponents per
edat, vegeu I'apendix)

Preocupacié dels pares/tutors legals/familiars/educadors
Afectacio funcional (escola, feina, relacions interpersonals)

Afectacio de la salut mental
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Criteris de derivacié del CSMIJ o CSMA a HDIA

e No adaptacio a I'entorn escolar/laboral o quotidia
e Presencia de la simptomatologia seglient:

o Trastorns de conducta (autoagressivitat/heteroagressivitat
moderada).

o Augment d’episodis de meltdown/shutdown

o Descompensacio psicopatologica (moderada)

als tractaments habituals

o Aillament social absolut

o Simptomes d’hipersensibilitat greus o discapacitats que no responen

Criteris de derivacié des del CSMIJ o CSMA a UE-TEA

*derivacio directa en relaci6 amb la gravetat
dosi adequats segons evidencia disponible

especialitzat

e Empitjorament de simptomes TEA afegits a la comorbiditat

e Presencia de criteris de gravetat simptomatologica (afegida al
criteri requerit per a la derivacio a I'hospital de dia):

o Augment de trastorns de conducta
(autoagressivitat/heteroagressivitat greu)

o Estat de meltdown/shutdown (quasi) permanent

o Descompensacio psicopatologica (greu)

e Sense resposta al tractament en temps i dosi adequats

e Presencia de criteris de gravetat simptomatologica (afegida al
criteri requerit per a la derivacié a HDIA):

o Augment de trastorns de conducta
(autoagressivitat/heteroagressivitat greu)

o Estat de meltdown/shutdown (quasi) permanent

e No resposta a tractament administrat a CSMIJ/CSMA en temps i

e Comorbiditat amb patologia psiquiatrica que requereixi abordatge

psiquiatrica (no resposta) que requereixi abordatge mes intensiu

* derivacio esglaonada CSM—HDIA—UE-TEA amb consens amb CSM si:
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Criteris de derivacioé a serveis d’hospitalitzacio total

Simptomes depressius importants amb risc autolitic (conductes
autolesives greus)

Altres trastorns psicopatologics que impedeixen el tractament a
nivell ambulatori i/o hospitalitzacio parcial

Conflictes familiars que impossibiliten el control ambulatori i/o
I'hospitalitzacio parcial

En cas de trastorn del desenvolupament intel-lectual (DI) >
UHEDI

Criteris de derivacié especifics a les unitats d’atencid d’alta complexitat (infantil i

juvenil o adults)

Persones que requereixen un procés d'hospitalitzacié prolongat
per la gravetat i la durada del TEA i altres comorbiditats

Persones refractaries als tractaments de nivells anteriors
Risc vital

Manca de suport familiar per garantir la integritat de la persona

Criteris d’alta i rederivacié des de qualsevol nivell a segon nivell d’atencid

Estabilitzacio de la fase aguda dels simptomes psiquiatrics

Millora dels conflictes familiars i del funcionament general que
permeten el tractament ambulatori

Persisténcia de dificultats funcionals que requereixen atencid
psicologica o psiquiatrica

En cas d’abséncia de comorbiditat psiquiatrica i de millora
funcional general, cal mantenir el referent de salut
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Criteris de derivacié des de qualsevol nivell als Serveis Socials

e Bona resposta al tractament de trastorns psiquiatrics comorbids
e Disminucio o abséncia de la simptomatologia seglient:

o Trastorns de conducta

o Meltdown/shutdown

o Descompensacio psicopatologica

o Altres simptomes limitants (hipersensibilitat, conductes
restrictives...)

e Dificultats funcionals d’adaptacio als requeriments quotidians
(escola, feina...)

e Conflictes familiars i del funcionament general que requereixen
suport (o situacions en qué la familia no pot tenir cura de la
persona amb TEA)
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Figura 6. Grafic de derivacio segons el model esglaonat d’atencié i al llarg del cicle vital. *CSMIJ i CSMA deriven a la resta de nivells d’atencio.
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4.5 Continuitat assistencial entre nivells d’atencié

El TEA, com a trastorn de neurodesenvolupament, afecta l'individu en tot el cicle
vital amb diversa repercussié segons les necessitats de cada periode, i, per tant,
no desapareix a I'edat adulta ni en la vellesa. Les necessitats que presenta
'autista van més enlla de 'ambit sanitari, i arriben a I'ambit educatiu, formatiu,
laboral, de suport social i familiar. Tenir-les en compte en I'abordatge integral i
coordinat de I'autisme en millora el pronostic.

Per poder oferir aquesta atencié integral, eficient i efectiva és clau la coordinacié
entre les diverses entitats i serveis que atenen la persona amb TEA i tenir en
compte la deteccio de necessitats, la col-laboracio i I'intercanvi d'informacio que
permeti abordar i donar una resposta holistica, basada en un model d’atencié
biopsicosocial i centrat en la persona. La coordinacio garanteix que tots els
professionals involucrats en I'atencié de la persona autista estiguin en sintonia,
treballant per I'objectiu compartit, que és la millora de la salut i el benestar, i
garantir que el PTI es dugui a terme, es revisi i revalul a mesura que canviin les
circumstancies i les necessitats. En aquest cas, el PTI ha de tenir la capacitat de
donar resposta continua a les necessitats canviants i, en particular, donar
suport a la transicié entre els cicles educatius (infantil, primaria, secundaria,
batxillerat, cicles formatius, universitaria...), en el traspas de circuits assistencials
de la xarxa infantil i juvenil i d’adults, perd també en general a qualsevol canvi
que pugui afectar la persona amb TEA per les dificultats que comporta aquesta
condicio.

En el procés de coordinacié cal destacar diversos components:

e Equip d'atencié: format per professionals de la salut, terapeutes,
educadors i altres especialistes que col-laboren per oferir atenci6 integral,
més enlla dels recursos per proporcionar una atencié centrada en la
persona. Per tant, aquest equip pot incloure pediatres, metges de familia,
psiquiatres, neuropediatres, psicolegs, psicopedagogs, logopedes,
terapeutes ocupacionals, mestres, professors, mestres d'educacio especial,
treballadors socials, entre d’altres.

e Referent de cas: 'ambit d’atencié comunitaria ambulatoria (APIC, CSIMJ i
CSMA) constitueix I'eix que vertebra la resta de les intervencions en els
diferents serveis, unitats i nivells d’atencid, de més a menys intensitat. La
bidireccionalitat garanteix que les persones amb necessitats d’atencié més
intenses puguin accedir a serveis meés especialitzats; quan la situacio
queda resolta s’ha de poder derivar a serveis comunitaris 0 no
especialitzats que ofereixen una intensitat d’intervencié més baixa.

e Pla de tractament individual i integral: es desenvolupa un pla de
tractament individual i integral basat en una avaluacié exhaustiva de les
necessitats de l'individu. Aquest pla descriu els objectius, les intervencions,
les terapies i els serveis especifics necessaris per abordar els desafiaments
unics de l'autisme (cal recordar que els serveis requerits poden
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sobrepassar I'ambit de la salut i, per tant, el pla els ha de tenir en compte).
Serveix com a full de ruta per a I'equip d'atencio, independentment del
servei o recurs, i proporciona un marc per fer un seguiment del progrés i
ajustar les intervencions segons calgui.

e Comunicacio i intercanvi d'informacio: sén essencials per a la
coordinacio de I'atencié sanitaria que dona suport a altres departaments
(educacid, justicia, ocupacio..). Aixd implica un intercanvi regular
d'informacié entre els professionals que intervenen en la persona amb TEA,
compartir informacio rellevant (amb consentiment de la primera persona i/o
tutors), avaluacions i informes de progrés i tot allo que es consideri rellevant
per afavorir el benestar general de la persona autista. Un intercanvi
d’informacio garanteix que tots els involucrats estiguin ben informats i
puguin prendre decisions informades respecte a 'atencié de la persona
amb autisme.

e Coheréncia i continuitat: la coheréncia i la continuitat de I'atencié son
fonamentals i garanteix que les intervencions i les estratégies s'implementin
de manera consistent en diferents entorns, com la llar, I'escola, el centre de
treball, de lleure i centres de terapia ocupacional... Ajuden a mantenir una
sensacio d'estabilitat i predicibilitat, cosa que és beneficiosa per al
desenvolupament i benestar general de la persona autista.

e Defensa i suport: la coordinacio implica defensar les necessitats i els drets
de les persones amb autisme. Aixd inclou garantir I'accés a serveis
adequats d'atencié medica, recursos educatius, suport social i comunitari, i
suport legal. La promocié també ha de potenciar 'autonomia i la capacitat
de les families amb el coneixement, la informacid i els recursos que
necessiten per participar activament en el procés d'atencio i de presa de
decisions.

En linia amb aquesta coordinacio, I'any 2018 el Departament de Salut va intentar
donar un impuls a les unitats funcionals especialitzades en TEA (UFTEA) d’ambit
territorial per garantir una assisténcia continuada, dels 0 als 18 anys, per a casos
de TEA més greus. Aquestes unitats estan formades per professionals referents
del cas de cada dispositiu assistencial especialitzat, ja sigui CDIAP, CSMIJ, EAP,
neuropediatria o pediatria. La funcio propia de les UFTEA és coordinar les accions
seguents:

- Establir un diagnodstic de certesa i elaboracié del PTI.
- Designar un referent unic.
- Proporcionar informacié i donar suport a les families.

En principi disposen de la coordinacio dels professionals dels diferents serveis de
salut, d’educacio i socials, amb aquesta figura referent.
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La proposta de circuit de coordinacié adopta aquesta idea de professional de
referéncia, que hauria d’estar liderat pel pediatre dels 0 als 14 anys (com a figura
que acaba veient més sovint l'infant i la familia al llarg de I'any i durant tota la
infancia i primera adolescéncia), conjuntament amb un referent més social que
pogués aportar suport a la familia en els aspectes que no pertanyen a salut. El
referent, pero, també pot ser, si s’acorda durant la infantesa, un professional del
CSMIJ. En el cas dels joves i adults, aquest referent hauria de ser un professional
de I’APIC en casos amb necessitats de suport de nivell 1 o CSMA (per a casos
amb necessitats de suport de nivell 1, 2, 3).

Actualment, des de la pediatria d'atencié primaria es coordina el seguiment de
TEA. El diagnostic de TEA s’adjunta a I'historial quan es rep l'informe del
professional encarregat de fer-lo. A I'atencié primaria, essencialment es fa
deteccid precog i es deriva si hi ha sospita a CDIAP/CSMIJ; després, es manté el
seguiment, la coordinacié amb els serveis implicats i es fa 'acompanyament a les
families. En els equips pediatrics d’atencio primaria hi ha el/la referent de salut
mental, que és la persona que es coordina amb els CSMIJ. Aixd afavoreix la
coordinacio entre la pediatria i els equips d'atencié pedagogica dels centres
escolars. Pel que fa als joves i adults, actualment les persones amb sospites de
TEA solen adrecgar-se al metge de familia; si aquest ho considera adequat, els
remet al CSMA o al SEMS-DI sense comptar amb el professional de referéncia.
Per tant, en el circuit de coordinacio caldria incloure aquesta figura en I'atencio
integral a partir dels 15 anys.

El més rellevant és que en tot aquest procés s’ha de compartir el PTI actualitzat
entre AP, CSMIJ o CSMA i unitats especialitzades en TEA. La figura d’'un referent
de salut hauria de poder fer de nexe entre la persona atesa i els serveis de salut, i
educatius, formatius, laborals, socials, etc., almenys en aquells casos que
necessiten ser atesos des d’'un grau 2 de necessitats de suport i sobretot en el
grau 3.

La coordinacid entre circuits, serveis, programes i professionals és
imprescindible sempre que hi hagi un diagnostic de TEA, pero ha de prioritzar
la complexitat. Cal fer una prioritzacié dels casos més complexos per treballar en
el nivell més intens d’intervencié. En aquest sentit, caldria oferir recursos d'atencio
meédica, educativa, formativa i d'insercio social especialitzada a qualsevol persona
amb TEA (independentment de I'edat) i que reuneixi les caracteristiques seglents:

e Preséncia d'una o més malalties croniques.

e Limitacions funcionals greus (necessitat de sondes médiques, necessitats
alimentaries, com ara triturats o batuts, impossibilitat de comunicacio
verbal...)

« Us freqiient del sistema sanitari (de dispositius diversos)

e Preséncia de comorbiditat psiquiatrica, de trastorns de la conducta i/o
plurifarmacologia d'elevada complexitat, que requereixin diagnostic
diferencial complex o que no hagin respost a tractaments previs de tipus
menys intensiu (CDIAP, CSMIJ, CSMA, HDA... o Urpis)
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Figura 6. Algoritme per a 'APIC per a la gestio del TEA.
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5 Formacio

Es necessari millorar la comprensié publica i general de I'autisme, amb la finalitat
de portar a terme les adaptacions adequades i raonables en els diferents serveis
(educatius, recreatius, laborals, judicials, sanitaris i publics) per crear entorns
amigables. Per fer-ho és imprescindible la formacié del personal d'atencio
sanitaria que s’ha d’ajustar a les diferents necessitats dels professionals a qui va
dirigida, segons l'edat i el perfil de persones amb TEA que atenen, o I'entorn en el
qual treballen (serveis ambulatoris, hospitalaris, incloent-hi els serveis d'urgencia).

S’ha de destacar que, des de I'any 2012, s’ofereix formacio a tots els
centres de salut mental infantil i juvenil, que ha homogeneitzat
I'avaluaci6 i ha permes augmentar la deteccio de casos a tot el territori.
Aquest model de formacio s’hauria de reproduir als centres de salut
mental d’adults

D’acord amb el nivell d'implicacié de cada un dels agents, els nivells de continguts
han de passar de nocions basiques a especialitzacid, de manera que cal definir
programes especifics segons les necessitats. La formacié necessaria per dotar els
professionals de les eines i coneixements necessaris per tal d’atendre les
persones amb TEA es distribueix en quatre linies de formacio definides amb
claredat:

- Formacio transversal
- Detecci6 i diagnostic
- Intervencié

- TEA amb DI

Per tal d’optimitzar els recursos formatius, hem distribuit les formacions (excepte
les transversals, que impliquen tots els professionals) d’acord amb el nivell
d’atencié en el qual duen a terme la practica professional. Cal destacar que tota la
formacio especifica del primer nivell d’atencié correspon a arees de coneixement
que interpel-len els professionals del segon i tercer nivell d’atencio.
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Transversal

Aquesta formacio és de caracter general i s’hauria d’impartir a tots els nivells
d’atencio:

Caracteristiques generals Caracteristiques especifiques

Definicié de TEA. Criteris diagnostics = Perspectiva de génere del TEA
Desenvolupament normotipic Suports visuals adaptats

Historia del TEA, conceptualitzacio i  Altes capacitats
epidemiologia

Processament cognitiu de la Desenvolupament intel-lectual
informacid, perfils sensorials,
manifestacions cliniques

TEA a la tercera edat

Prevencio de I'assetjament
escolar/assetjament psicologic laboral

Justicia juvenil

Deteccié i diagnostic

Primer nivell d’atencié Resta de nivells d’atencié
Senyals d’alarma Eines de valoracio6 diagnostica
Eines d’avaluacié i/o deteccid Procés diagnostic de TEA en adults

Diagnostic diferencial i comorbiditats
Valoracions neuropsicologiques
Perfil sensorial

Capacitat intel-lectual i adaptacio

funcional
Prondstic funcional i trajectories
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Intervencio

Totes les arees de coneixement proposades sén fonamentals a qualsevol edat.
No obstant aix0, s’han d’adaptar els continguts formatius a la franja d’edat a la
qual s’adrecen.

Primer nivell d’atencié Resta de nivells d’atencio
Intervencio precog. Abordatge corporal i sensoriomotriu
Psicoeducacio familiar Treball grupal a la xarxa publica
Suport en aspecte de crianga Habilitats socials i comunicatives

Regulacié emocional i conductual
Esfera afectivosexual (adolescéncia)
Tractament farmacologic en TEA
Abordatge corporal i sensoriomotriu
Intervencio psicologica de les
comorbiditats

Intervencio familiar i de parella

Itineraris formatius i ocupacionals

TEA amb trastorn del desenvolupament intel-lectual

Aquesta formacio, pel fet que pertany a serveis especialitzats, només és
especifica d’unitats de professionals que atenen en el segon o el tercer nivell
d’atencio.

Segon, tercer, quart i cinqueé nivell d’atencié

Tractament del TEA i les comorbiditats en el context de DI

Fenotips bioldgics que cursen trastorn del desenvolupament intel-lectual i
TEA

Necessitats complexes de comunicacié

Alteracions conductuals
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6 Resum dels ambits d’actuacio i les accions prioritaries

Afavorir la deteccié precog i el diagnostic per a una atencié precog de
qualitat i efectiva

1. Definicié i desplegament del nou model d’atencié esglaonada als TEA.
2. Desplegar un pla de formacié continuada segons el nou model d’atenci6
esglaonat prioritzant:
a. Laformacio als equips d’atencié primaria per millorar-ne la deteccié.
b. La formacio als equips de la Xarxa de Salut Mental per tal de dotar-
los d’eines diagnostiques i d’intervencio i de garantir la continuitat
assistencial en les diferents etapes vitals.
3. Crear serveis especialitzats per a adults TEA que s’incloguin en la
cartera de serveis.

Millorar la vinculacié i I'equitat territorial dels serveis de la Xarxa de Salut
Mental.

4. Reforgar els CSM per assegurar I'atencio de les persones amb TEA.

5. Promoure la coordinacié de circuits assistencials per assegurar la
vinculacio de la persona amb TEA a la Xarxa de Salut Mental.

6. Desplegament de les unitats d’especialitzacié en persones amb TEA
(UE-TEA) de forma equitativa a tot el territori (una per regi6é sanitaria o area
assistencial).

Reestructuracié de programes actuals:

7. Integrar funcionalment els dispositius del segon nivell d’atencio.

8. Implementar un model d’atencié esglaonada dins els CSM, basat en
I'estratificacid per complexitat i necessitat d’intensitat d’'intervencid.

9. Incloure en el PTI un referent de cas (professional CSM i/o PCP).

Propostes d’elaboracié de materials i recursos que permetin una intervencioé
integral i compartida

10.Dissenyar un repositori de procediments terapéutics nuclears basats en
I'evidéncia per treballar amb persones amb TEA.

11.Implementar el Pla terapéutic individualitzat (PTl) compartit a la historia
clinica unic, avaluable periddicament pel dispositiu que estigui atenent la
persona.
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7 Apéndix
7.1 Apéndix 1: Senyals d’alarma

Els simptomes o senyals d'alarma per edats ens alerten d'un augment de la
possibilitat que aquest infant que examinem estigui afectat per TEA. S'han
d'utilitzar com a guia per ajudar a reconéixer precocment. Es fonamental tenir en
compte que no hi ha un unic simptoma que sigui indicatiu per si sol de la
preséncia d'autisme i que l'abséncia de qualsevol de les caracteristiques anteriors
no descarta un possible diagnostic i que un senyal d'alarma no implica
necessariament una afectacié del desenvolupament. Recordem que davant la
preséncia d’aquests senyals d’alarma cal fer un cribratge a fi d’elaborar un
diagnostic.

Senyals d’alarma:

e Abseéncia o pobresa en els fidgety general and movements

« Falta de somriure social

« Dificultats en el contacte ocular

« Dificultats de dialeg tonic per adaptar el cos al de I'altre

« Moviments sensorials de la llengua a la boca, ganyotes, subtils

Als 6 mesos

« Presta més atenci6 als objectes que a les persones
« No mostra ansietat de separacio ni reconeixement de persones estranyes

Als 9 mesos

« No segueix amb la mirada un objecte familiar quan el cuidador o la
cuidadora els I'assenyala («mira el...»).

« No hi ha intercanvis relacionals amb el cuidador o la cuidadora (sons,
gestos, «joc del cucut», el nado no respon al cuidador o la cuidadora).

o No estiren els bragos de manera anticipada quan algu els agafa a coll

e No permanencia d'objecte

Als 12 mesos

« No assenyala amb el dit per obtenir un objecte fora del seu abast o
mostren objectes per cridar I'atencié del cuidador o la cuidadora ni hi
estableixen un contacte visual

« No es gira quan se I'anomena pel seu nom

e No balbuceja o usa altres gestos comunicatius

Als 15 mesos

No mostra objectes ni assenyala

No respon de manera consistent al seu nom
No respon a ordres senzilles.

No diu «papa» ni «mama» amb sentit
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Als 18 mesos

No juga a «pretendrey, joc simbolic (donar de menjar a una nina, fer com
que parla per teléfon...)

Evita el contacte visual

No diu paraules individuals significatives

Als 24 mesos

No diu frases espontanies de dues paraules als 24 mesos

Repeteix paraules o frases una i una altra vegada (ecolalia)

No mostra interés pels altres infants. Presenta una marxa i/o una
motricitat peculiar (caminar de puntetes, girs)

Té un retard en 'adquisicid de la parla i les competéncies linguistiques

A partir dels 24 mesos

Dona respostes no relacionades amb les preguntes

Qualsevol pérdua de llenguatge o habilitat social a qualsevol edat
Problemes de comportament importants amb rebequeries incontrolables,
molt frequents com a simptoma d'intolerancia als canvis o encara que
siguin menors

Té dificultat per entendre els sentiments d'altres persones o per parlar
dels seus propis sentiments

Té interessos obsessius

Aleteja les mans, fa voltes en cercles sobre si mateix, balanceja el cos,
fa moviments bruscos de coll

Té reaccions inusuals a la manera com les coses sonen, fugen, saben,
es veuen o se senten

Qualsevol preocupacié familiar sobre el desenvolupament de l'infant,
comunicacio o interacci6 social

En I'edat preescolar

Comportaments d'interaccié social i comunicacio reciproca.

Llengua parlada

e Retard del llenguatge (en balbotejos o paraules)
e Regressio o pérdua de I'us de la parla
e Elllenguatge parlat (si és present) pot incloure inusuals:

o Vocalitzacions que sén de la parla

o Entonacié estranya o plana

o Repeticié frequent de paraules i frases establertes (ecolalia)

o Referéncia a un mateix pel seu nhom o «voste» o ella/ell més enlla
dels 3 anys

o Us reduit i/o poc freqiient del llenguatge per comunicar-se, per exemple, Us
de paraules soltes, encara que sigui capag¢ de parlar en oracions
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Responent als altres

e Resposta absent o retardada quan se 'anomena pel seu nom, malgrat tenir
una audicié normal

e Somriure social receptiu, reduit o absent

e Capacitat de resposta reduida o absent a les expressions facials o
sentiments d'altres persones

e Resposta inusualment negativa a les sol-licituds dels altres (comportament
d'evitacio de la demanda)

e Rebuig d'abragades iniciades pels pares o cuidadors, encara que poden
iniciar-les ells mateixos

Interactuar amb els altres

e Consciéncia reduida o absent de I'espai personal, o inusualment intolerant
amb les persones que entren al seu espai personal

e L'interés social reduit o absent en els altres, inclosos els nens de la seva
mateixa edat, pot rebutjar els altres. Si esta interessat en els altres, pot
acostar-se als altres de manera inapropiada, pot semblar agressiu o
pertorbador

e Imitacio reduida o absent de les accions dels altres
Iniciacio reduida o nul-la del joc social amb altres persones, juga sol

e Gaudi reduit o absent de situacions que agraden a la majoria dels nens, per
exemple, les festes d'aniversaris

e Compartir el gaudi reduit o absent

Contacte visual, assenyalar i altres gestos

o Us reduit o absent de gestos i expressions facials per comunicar-se (encara
que pot col-locar la ma d'un adult sobre objectes).

e Gestos, expressions facials, orientacioé corporal, contacte visual (mirar als
ulls de les persones quan parla) i parla utilitzats en la comunicacio social
reduits i mal integrats

» Us social reduit o absent del contacte visual, considerant que existeixi una
visi6 adequada

e Atencio conjunta reduida o absent mostrada per la falta de:

o Canvi de mirada
o Seguir un punt (mirar cap on assenyala l'altra persona; pot mirar la ma)
o Usar, assenyalar o mostrar objectes per compartir interes

Idees i imaginacio
e Imaginacio reduida o absent i varietat de jocs de simulacio

Interessos inusuals o restringits i/o comportaments rigids i repetitius
e Moviments repetitius «estereotipics», com aletejar les mans, balancejar el
cos en estar dempeus, girar i moure els dits
e Jocs repetitius o estereotipats; per exemple, obrir i tancar portes
e Interessos massa centrats o inusuals
e Excessiva insisténcia a seguir la propia agenda
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Extrems de reactivitat emocional davant de canvis o situacions noves,
insisténcia que les coses siguin «igual»

Reaccio excessiva o insuficient a estimuls sensorials; per exemple,
textures, sons, olors

Reaccid excessiva al sabor, olor, textura o aparenca dels aliments o modes
alimentaris extrems

De 5 a 11 anys (escola primaria)

Comportaments d'interaccio social i comunicacio reciproca
Responent als altres

Les respostes als altres poden semblar grolleres o inapropiades

Resposta reduida o absent a les expressions facials o sentiments d'altres
persones

Resposta reduida o retardada a l'insult, malgrat una audicié normal
Dificultats subtils per comprendre les intencions dels altres; pot prendre’s
les coses literalment i malinterpretar el sarcasme o la metafora

Resposta inusualment negativa a les sol-licituds dels altres (comportament
d'evitacio de la demanda)

Interactuar amb els altres

Consciéncia reduida o absent de l'espai personal, o inusualment intolerant
amb les persones que entren al seu espai personal

L’interés social reduit o absent en les persones, inclosos els nens de la
seva mateixa edat, pot rebutjar els altres. Si esta interessat en els altres,
pot acostar-se als altres de manera inapropiada, pot semblar agressiu o
pertorbador

Comportaments de salutacio i comiat reduits o absents

Consciéncia reduida o absent del comportament socialment esperat
Capacitat reduida o absent per participar en el joc social o en les idees
d'uns altres, juga sol

Incapac d'adaptar I'estil de comunicacié a situacions socials; per exemple,
pot ser massa formal o inadequadament familiar

Gaudi reduit o absent de situacions que agraden a la majoria dels nens

Contacte visual, assenyalar i altres gestos

Gestos, expressions facials i orientacié corporal, contacte visual (mirar als
ulls quan parla) i parla utilitzats en la comunicacio social reduits i mal
integrats
Us social reduit o absent del contacte visual, considerant que existeixi una
visié adequada
Atencio conjunta reduida o absent mostrada per la falta de:

o Canvi de mirada

o Seguir un punt (mirar cap on assenyala l'altra persona; pot mirar

la ma)

Usar, assenyalar o mostrar objectes per compartir interés
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Idees i imaginacio

Joc imaginatiu o creativitat flexible reduit o absent, encara que es poden
recrear escenes vistes en mitjans visuals (per exemple, televisio)
Fa comentaris sense ser conscient de les subtileses o jerarquies socials

Interessos inusuals o restringits i/o comportaments rigids i repetitius

Moviments repetitius «estereotipics», com aletejar les mans, balancejar
el cos en estar dempeus, girar, moure els dits

Joc repetitiu i orientat a objectes més que a persones

Interessos massa centrats o inusuals

Expectatives rigides que els altres nens han de respectar les regles del
joc

Excessiva insisténcia a seguir la propia agenda

Extrems de reactivitat emocional excessius per a les circumstancies
Fortes preferéncies per rutines familiars i perquée les coses estiguin «bé»
Aversi6 al canvi, que sovint condueix a ansietat o altres formes d'angoixa
(inclosa I'agressio)

Reaccio excessiva o insuficient a estimuls sensorials; per exemple,
textures, sons, olors

Reaccio excessiva al sabor, olor, textura o aparenca dels aliments o
modes alimentaris extrems

Altres factors que poden justificar una preocupacio sobre ['autisme

Perfil inusual d'habilitats o déficits (per exemple, habilitats de coordinacio
social o motora poc desenvolupades, mentre que arees particulars de
coneixement, habilitats de lectura o vocabulari estan avangades per a
I'edat cronoldgica o mental)

Desenvolupament social i emocional més immadur que altres arees del
desenvolupament

Confianga excessiva (ingenuitat), falta de sentit comu, menys
independent que els companys

Més d’11 anys (etapa secundaria)

Comportaments d'interaccioé social i comunicacio6 reciproca
Llengua parlada

El llenguatge parlat pot ser inusual en diversos sentits:

o Us molt limitat

o To de veu monoton

o Discurs repetitiu, us frequent de frases estereotipades (apreses)
Contingut dominat per informacié excessiva sobre temes d'interés propi
Parlar kamb» els altres en lloc de compartir una conversa bidireccional
Les respostes als altres poden semblar grolleres o inapropiades

Interactuar amb els altres

Consciéncia reduida o absent de l'espai personal, o inusualment
intolerant amb les persones que entren al seu espai personal
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Dificultats de llarga durada en la comunicacio i interaccio social
reciproca: pocs amics proxims o relacions reciproques

Comprensio reduida o absent de I'amistat; sovint un desig infructuds de
tenir amics (encara que pot resultar-li més facil amb adults o nens més
petits)

Aillament social i aparent preferéncia per la solitud

Comportaments de salutacio i comiat reduits o absents

Falta de consciéncia i comprensio del comportament socialment esperat
Problemes per acceptar la derrota en els jocs, prendre torns i
comprendre qué vol dir «canviar les regles»

Pot semblar inconscient o desinteressat en el que els interessa a altres
joves de la seva edat

Incapag d'adaptar I'estil de comunicacié a situacions socials, per
exemple, pot ser massa formal o inadequadament familiar

Dificultats subtils per comprendre les intencions dels altres; pot prendre’s
les coses literalment i malinterpretar el sarcasme o la metafora

Fa comentaris sense ser conscient de les subtileses o jerarquies socials
Resposta inusualment negativa a les sol-licituds dels altres
(comportament d'evitacio de la demanda)

Contacte visual, assenyalar i altres gestos

Gestos, expressions facials, orientacié corporal, contacte visual (mirar
als ulls de les persones quan parla) mal integrats assumint una visio
adequada i llenguatge parlat utilitzat en la comunicacié social

Idees i imaginacio

Historia d'una falta de creativitat i joc imaginatiu social flexible, encara
que es poden recrear escenes vistes en mitjans visuals (per exemple,
televisid)

Interessos inusuals o restringits i/o comportaments rigids i repetitius

Moviments repetitius «estereotipics», com aletejar les mans, balancejar
el cos en estar dempeus, girar, moure els dits

Preferéncia per interessos o aficions molt especifiques

Un gran compliment de les regles o la justicia que condueix a una
discussio

Conductes o rituals molt repetitius que afecten negativament les
activitats diaries del jove

Angoixa emocional excessiva per alldo que als altres els sembla trivial,
per exemple, un canvi de rutina

Aversio al canvi, que sovint condueix a ansietat o altres formes
d'angoixa, inclosa l'agressio

Reaccio excessiva o insuficient a estimuls sensorials; per exemple,
textures, sons, olors
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Reaccid excessiva al sabor, olor, textura o aparenca dels aliments i/o
modes alimentaris extrems

Altres factors que poden justificar una preocupacié sobre l'autisme

Perfil inusual d'habilitats i déficits (per exemple, habilitats de coordinacio
social o motora poc desenvolupades, mentre que arees particulars de
coneixement, habilitats de lectura o vocabulari estan avancades per a
I'edat cronologica o mental)

Desenvolupament social i emocional més immadur que altres arees del
desenvolupament, confianga excessiva (ingenuitat), falta de sentit comu,
menys independent que els companys

En I'edat adulta

Un gran nombre d’adults poden mostrar els signes o caracteristiques de I'autisme i
haver-los mostrat des de les etapes vitals primerenques, perd poden no haver estat
avaluats o diagnosticats per una série de raons diverses, entre les quals trobem:

Els signes o caracteristiques no sén evidents

Les persones del seu entorn no coneixen els signes o les caracteristiques
de l'autisme

Els signes i les caracteristiques no limiten de manera visible el seu
funcionament diari

La persona autista ha aprés estratégies per fer front als reptes, com ara
emmascarar o camuflar els signes

El cost economic i emocional d'una avaluacid pot impedir d’obtenir el
diagnostic

Haver rebut un o diversos diagnostics que intenten explicar la clinica autista
i comorbida

La persona pot autoidentificar-se com a autista, perd no veu els avantatges
de sotmetre's a una avaluacioé formal

La persona no vol un diagnostic formal

Abseéncia de recursos i de formacio en I'entorn

Per aixd creiem que s’han d’establir una série de linies vermelles que ens facin
pensar en la preséncia de possible TEA quan estiguem davant d'un adult:

Problemes per obtenir o mantenir la feina o els estudis

Dificultat per interpretar el que pensen i/o senten els altres

Mostrar una empatia diferent respecte als neurotipics amb els altres
Funcionar amb rutines fixes establertes rigorosament i posar-se molt
ansiosos o enfadar-se si canvien de manera inesperada

Dificultat per mantenir una conversa sense un objectiu estricte, és a dir,
«fer-la petar» o «xerrada social»

Dificultats per comprendre bromes, dobles sentits o conceptes més
abstractes.
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Mostrar franquesa extrema a I'hora d'avaluar les persones i les coses que
sol rebre el comentari de «no tenir filtres»

Dificultat per mantenir el contacte visual quan parla amb altres persones
Preséncia de paraules o frases idiosincratiques

Dificultats en I'expressié facial o comunicacié no verbal, que no estan en
concordanca amb el que succeeix en el context

Alteracions sensorials (tant hipersensibilitat com hiposensibilitat)
Problemes per aconseguir, assistir reqularment o mantenir una feina o una
educacio

Problemes per interpretar les expressions facials, el llenguatge corporal o
els senyals socials

Patir elevada ansietat, sobretot en situacions socials

Dificultat per regular les emocions

Mostrar una prosodia peculiar que no concorda amb el que se sent o es vol
expressar

Tendéncia a tenir comportaments repetitius o rutinaris

Dificultats per iniciar o mantenir relacions socials

Historia propia, antecedents o descendents d'una condicio del
neurodesenvolupament (dificultats d'aprenentatge i trastorn per déficit
d'atencié amb hiperactivitat) o trastorn mental, si n’hi ha

Dificultats en la interacci6 social reciproca que inclouen interaccié limitada
amb els altres (per exemple, distant, indiferent o inusual), interaccié només
per satisfer les necessitats, interaccio ingénua o unilateral

Dificultat per mantenir la conversa i saber respondre a les expectatives dels
altres

Manca de resposta als altres, poc o cap canvi de comportament en
resposta a diferents situacions socials, demostracié social limitada
d'empatia

Rutines rigides i resisténcia al canvi

Activitats repetitives marcades (per exemple, balancejar i batre les mans o
els dits), especialment per estrés o emocio

En poblacié femenina

A l'etapa de primaria

e Simptomes d'ansietat, dificultats de regulacié emocional o conductual o
desafiaments en la socialitzacié

e Escassa iniciativa social, socialitzacio periférica o fins i tot una tendéncia
a l'afecte indiscriminat o excessiu, ser excessivament innocents

e Tenir joc simbolic, perod és repetitiu, rigid

¢ Imitaci6 d’iguals de forma poc espontania o mecanica

e Fascinacio per l'ordre, la simetria

e A edats primerenques, com els 6 anys, ser conscients de les estereotipies
i intentar inhibir-les

e Crisis de desesperacio, plor inconsolable, durador
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Presentar en 'ambit sensorial llindars del dolor excessivament alt o baix

A l'etapa de secundaria

Consultes per autolesions, problemes de conducta alimentaria,
simptomatologia ansids-depressiva, absentisme escolar, i en algunes
ocasions simptomes d'estrés posttraumatic en relacio amb experiéncies
d'assetjament escolar

Presentar amistats inestables o relacions d'excessiva exclusivitat
Dificultats per entendre els nivells d'intimitat

Malentesos frequents tant en interaccions directes com en xarxes socials,
amb elevat malestar associat

Interessos intensos en les relacions, la moda, el maquillatge, les
celebritats, la psicologia o en 'autisme

Poden presentar expressio de genere extremament estereotipada,
masculina o femenina

A l'etapa adulta

Dificultats d'adaptacié en entorns académics o laborals

En I'esfera relacional, poden tenir desafiaments per marcada inhibici6 o
desinhibicioé social

Dificultats per percebre necessitats alienes, per gestionar desacords, la
vida autdbnoma i presentar vulnerabilitat a situacions d'assetjament i abus
a diversos nivells.

Poden mostrar-se inflexibles davant de canvis de rutina no esperats, ser
perfeccionistes i amb elevat sentit de la justicia

Poden sentir-se extenuades després de trobades socials

Presentar alteracions sensorials marcades que els limiten la capacitat de
compartir en 'ambit social el contacte fisic o la vida sexoafectiva

7.2 Apéndix 2: Instruments de deteccié i cribratge

Tenint en compte que cadascun d'aquests instruments té avantatges i limitacions,
cal seleccionar-los i utilitzar-los segons els objectius. Els instruments amb cita
bibliografica sén els que tenen propietats psicométriques validades.

Instruments per a edat infantil i juvenil

Instruments per a infants menors de 3 anys

e M-CHAT-R/F (Modified Checklist for autism in toddlers. Revised with
Follow-up). Edat: 16-30 mesos. Amb 20 items. Durada de 10 minuts.
Sensibilitat 85%, Especificitat 99% (Garcia-Primo et al., 2014; Magan-
Maganto et al., 2018).
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ITC (Infant Toddler Checkilist). Edat: 6-24 mesos. Amb 24 items. Durada de
5 minuts. Valor predictiu positiu 75% (Parikh et al., 2021).

STAT (eina de cribratge per a l'autisme en nens petits). Edat: 24-30 mesos.
12 activitats interactives. Durada de 20 minuts (Stone et al., 2004).

PDDST-II (prova de cribratge de trastorns generalitzats del
desenvolupament). Per a pares i cuidadors i atencio primaria. Edat: 12-48
mesos. Diverses versions (I: 22 elements, Il :14 elements, Il :12 elements).
(Siegel, 2004).

CSBS (escala de comunicacié i conducta simbdlica). Per a pares i
cuidadors. Edat: 6-24 mesos. Amb 24 items. Durada 10 minuts (Eadia et
al., 2010)

ESAT: deteccio primerenca dels trets d'autisme. Pares i treballadors de la
llar d’infants. edat: 14-15 mesos amb 10 items. 10 minuts (Ehteshami et al.,
2023).

CESDD (llista de control per als trastorns primerencs de desenvolupament).
Personal de la llar d’infants. Edat: 3-36 mesos. 25 items d’autisme i 4 items
de llenguatge. 10 minuts. Els pares de nens amb risc han d’emplenar
qguestionaris addicionals.

Observacions dels pares de POSI sobre les interaccions socials.
ABC (Autism Behavior Checklist) (Wadden et al., 1991).

Instruments per a preescolars, infants i adolescents

SCQ (Social Communication Questionnaire). Per a pares i cuidadors. Edat:
de 4 a 40 anys. Durada de 15-20 minuts. Sensibilitat 85%, Especificitat
75% (Reyes et al., 2020).

CAST (Childhood Autism Screening Test). Per a pares i cuidadors. Edat: 5-
11 anys. Amb 37 items. Durada de 10 minuts (Morales-Hidalgo et al.,
2017).

SRS (escala de capacitat de resposta social). Per a pares i cuidadors.
Edat: 4-18 anys. Durada de 15 minuts.

ASSQ (Autism Spectrum Screening Questionnaire). Edat: 6-17 anys. Amb
27 items. Durada menys de 15 minuts. Sensibilitat 91%, Especificitat 86%.

CSBQ (questionari sobre el comportament social dels nens). Per a pares i
cuidadors. Edat: 4-18 anys. Durada de 15 minuts. Amb 49 items. Durada
menys de 15 minuts.

SCDC (llista de control dels trastorns de comunicacié social). Per a pares i
mestres. Edat: 3-19 anys. Amb 12 items. Durada menys de 15 minuts (Osa
etal., 2014).
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AQ 10 (quocient de I'espectre autista). Versio per a adolescents. Té poca
fiabilitat interna (Taylor et al., 2020).

ATAC (inventari de tics, TDAH i altres comorbiditats en autisme). Per a
pares. Edat: 7-18 anys. 178 items. Durada de 27,5 minuts (Cubo et al.,
2010).

Instruments per a nens amb discapacitats intel-lectuals

DBC-ASA (Development Behaviour Checklist-Autism Screening Algorithm).
Edat: 4-18 anys. Amb 29 items. Sensibilitat 86% i Especificitat 79%
(Brereton et al., 2002).

DBC-ES (Developmental Behaviour Checklist-Early Screen). Edat: 18-48
mesos. Amb 17 items. Sensibilitat 83%, Especificitat 48% (Gray et al.,
2008).

DBC-P (llista de comprovacié del comportament del desenvolupament per
a pediatria)

Instruments per a I'’edat adulta

Instruments per a adults sense trastorn del desenvolupament

AQ (Autism-Spectrum Quotient) amb tres versions AQ-10, AQ-short (28
items), AQ complet (50 items). L'analisi ROC va indicar que la sensibilitat,
I'especificitat i I'area sota la corba eren molt similars als punts de tall
suggerits per al TEA entre les mesures, amb poca diferéncia de rendiment
entre I'AQ-10 i 'AQ-50 complet (Yoshinaga et al., 2023).

AAA (Adult Asperger Assessment). No hi ha dades sobre caracteristiques
psicometriques (Baron-Cohen et al., 2006).

ASDI (Asperger Syndrome (and high-functioning autism Diagnostic
Interview) (Robinson et al., 2012).

EQ (Empathy Quotient) (Muncer & Ling, 2006).

RAADS-R (escala Ritvo de diagnostic d'autisme i Asperger, revisada). Edat
adulta. Eines autoadministrades (Sturm et al., 2024).

Instruments per a adults amb trastorn del desenvolupament intel-lectual

ACL (Autism Checklist). Eina de cribratge rapida per al diagnostic de la
condici6 autista en persones amb TDI (Sappok et al., 2013).

DiBAS-R (avaluacio diagnostica del comportament per al TEA — revisada).
Eina de deteccid adequada per a poblacié adulta amb TDI de nivell lleu i
moderat amb bons indicadors de validesa i fiabilitat diagnostica. Si bé tots
dos instruments van mostrar una validesa diagnostica acceptable quan es
van aplicar sols, les diferents combinacions dels instruments DIiBAS-R i
ACL ofereixen millores en la sensibilitat i especificitat (Sappok et al., 2014).
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EVTEA-DI (escala de valoracié de I'espectre autista per a discapacitat
intel-lectual). Eina de cribratge valida en I'avaluacio del TEA en la poblacio
adulta espanyola amb TDI. Caracteristiques psicométriques adequades
(Sensibilitat del 70% i Especificitat del 90%) (Cortés et al., 2017).

Instruments per al sexe femeni

Instruments per al sexe femeni en edat infantil i juvenil

ASSQ-GIRL. Questionari de cribratge per a l'espectre autista, extensié per
a noies (ASSQ-Girl.) Edat: 6 a 16 anys. La puntuacio total és de 0 a 36. Es
disposa del resultat obtingut en administrar el questionari a diversos grups
de poblacio (Autisme, Tr. per déficit d'atencid i hiperactivitat (TDAH) i
controls sans) (Kopp & Gillberg, 2011).

GQ-ASC (Girls Questionnaire for Conditions Autism Spectrum). Disposa de
dues versions (5-12 anys i 13-19 anys). Esta en un estadi pilot pero
proporciona informacié qualitativa util. Recull d'informacio en les arees
seguents: joc, amistats, habilitats i interessos, perfil sensorial, historia
medica. Les puntuacions més elevades s'associen a la presentacié
femenina d'autisme. Actualment se n’esta fent la validacié psicométrica
(2024).

MQ-ASC. Versié modificada de I'anterior. Mitjanes en poblacio6 autista i no
autista, per sexes i per cada seccié (comportament de génere,
complaenca, amistat, emmascarament social, sensibilitat sensorial,
imaginacio, imitacio, historia medica). En estudi.

CAT-Q (Camouflaging Autistic Traits Questionnaire), versio parental. Les
puntuacions poden oscil-lar entre 25 i 175. No té validacioé psicométrica.

Instruments per a sexe femeni en edat adulta

AQ (Autism Quotient) (vegeu més amunt).

Cat-Q-Spanish. Camouflaging Autistic Traits Questionnaire, auto-
administrada. Amb tres subcategories (Compensacié, Emmascarament,
Assimilacio). Edat > 16 anys. Rang de puntuacio: 25-175 (Lois-Mosquera et
al., 2022).

RAADS-R (escala Ritvo de diagnostic d'autisme i Asperger, revisada). Edat
adulta. Eines autoadministrades que permeten completar la informacié
(Jones et al., 2021).

GABS (Gendered Autism Behaviour Scale). Esquema de codificacié que
mesura components hipotétics del fenotip autista femeni en
enregistraments d'administracions de I'eina ADOS-2 (Moduls 3 i 4). Es pot
utilitzar en I'etapa adolescent (Clarke et al., 2021).
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7.3 Apéndix 3: Tractaments basats en I’evidéncia

No hi ha cap cura per a l'autisme. En ser un trastorn o una condicio del
neurodesenvolupament, €s una forma de ser i de processar la informacié diferent
de la resta de |la poblacio; per tant, no podem parlar d’'una recuperacio. El tipus
d’intervencidé no ha de buscar la curacio dels simptomes autistes, sind més aviat
el benestar fisic i emocional de les persones dins I'espectre de 'autisme —tot
sovint malmeés per les mateixes caracteristiques de la condicié— a través
intervencions no farmacologiques i, si escau, farmacologiques (davant
simptomatologia psiquiatrica i tenint en compte les caracteristiques
neurobioldgiques de les persones autistes per ajustar el tipus de farmacs i les
dosis). El tractament s’ha de concentrar a oferir les estratégies adequades perqué
la persona es pugui valdre per si mateixa i que hi hagi una interferéncia minima en
el dia a dia de la persona amb autisme.

Es imprescindible alertar el public en general sobre les suposades «cures» falses
de l'autisme i les intervencions potencialment perjudicials en aquest ambit.

L’abordatge del TEA amb intervencions amb evidéncia d’eficacia és multimodal,
no es basa en una unica técnica, i sovint s’han de combinar intervencions
conductuals, de comunicacio, d’execucio... i en diferents entorns de vida. La
naturalesa i la intensitat del suport i el tractament indicat és diferent per a cada
persona i s’han d'adaptar a les caracteristiques propies de cada individu i al
moment del cicle vital en qué es troba; cal organitzar tota la intervencio en el Pla
de tractament individual que inclou les intervencions individuals, grupals, familiars,
escolars i formatives, socials i laborals, aixi com la intervencié multidisciplinaria
coordinada. El disseny del pla d’'intervencié ha d’incorporar practiques basades en
I'evidéncia. A continuacio es fa un recull que complementa I'anterior repositori
d’intervencions recollit al Pla d'atencio integral a les persones amb trastorn de
I'espectre autista (TEA) (2013), que tambeé incorpora la perspectiva de les
primeres persones i/o associacions.

Tractaments per a I'’etapa primerenca i infantil

Tal com s’ha anat destacant, la importancia de I'accés a una intervencié de la
forma més precog possible és cabdal. Cal, doncs, centrar la intervencié a:

o Oferir un assessorament psicoeducatiu als pares i altres referents
significatius, donar valor als esforgos familiars i oferir el suport pertinent.

o Aplicar estratégies generals basades en les trajectories tipiques del
desenvolupament infantil per millorar I'aprenentatge i 'adquisicié
d’habilitats.

« Abordar els reptes socials, comunicatius i conductuals especifics de les
persones amb autisme.

e Més enlla de I'autisme, preveure les necessitats normatives de qualsevol
criatura en desenvolupament.
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Quant a les intervencions basades en I'evidéncia i avalades per proves solides
d’assajos clinics aleatoritzats, segueixen enfocaments basats en el
desenvolupament, dissenyats per facilitar la comunicacié social entre els infants i
els pares. La premissa principal es basa en la sincronitzacio entre adults i nens,
de manera que els pares aprenguin a respondre als senyals de comunicaci6 dels
fills i fomentar la comunicacié espontania; crear oportunitats per a I'atencié
compartida, la iniciacié social del nen i el joc espontani.

La intervencio conductual natural orientada al desenvolupament per excel-léncia
és el model Denver de comencament primerenc, probablement un dels més
coneguts d'aquestes intervencions. L’edat d’aplicacio és dels 12 als 48 mesos
(Ryberg, 2015). Altres intervencions rigorosament avaluades son el programa
d'atencié compartida, joc simbdlic i regulacié de la interaccié (JASPER)
(Waddington et al., 2021) i la terapia de comunicacié per a l'autisme en
preescolars (PACT) (Tinelli et al., 2023).

Pel que fa a la terapia d'analisi conductual aplicada (ABA, sigles en anglés),
consisteix a refor¢ar conductes desitjades i minimitzar les conductes
problematiques mitjangant técniques d'aprenentatge. En la década passada es
considerava especialment eficag en nens petits, perd actualment esta rebent
critiques (Cerasuolo et al., 2022), especialment per part de les persones
afectades.

Les directrius de la guia NICE, en relacié amb la intervencié en comportaments
desafiants, recomanen I'enfocament psicosocial, que avalua i modifica factors de
I'entorn que contribueixen a I'aparicio o el manteniment de la conducta. De la
mateixa manera, s’han de generar estrategies basades en els principis del suport
conductual positiu.

Tractament per a I'’etapa adolescent

L'adolescéncia és una etapa especialment exigent per als joves amb TEA a causa
de l'augment de reptes socials, cognitius i académics. En moltes ocasions poden
ser resultat de la interaccid entre les caracteristiques que defineixen els TEA i un
entorn no adaptat a les seves necessitats, especialment si estan afectats per una
discapacitat intel-lectual associada (30%). Aquest fet provoca l'aparicio d'elevades
comorbiditats en aquests pacients, fins al 70% poden presentar un trastorn
comorbid i el 60% més d'un trastorn comorbid.

Hem de destacar que malgrat el infradiagnostic, la major part de les persones
amb autisme presentara en I'adolescéncia un trastorn depressiu i/o un trastorn
d'ansietat (entre un 50-70%), motiu pel qual els ultims anys s'esta registrant un
increment de conductes autolesives, idees de suicidi i suicidi consumat,
especialment en el génere femeni. D'altra banda, el génere masculi presenta un
increment de la coexisténcia de trastorns de conducta, TDAH i de psicosi.
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Per aquests motius, durant I'adolescéncia s'aconsella:

Parar especial atencié a la comorbiditat que presenten o poden presentar
les persones amb TEA i oferir técniques de gestié de les dificultats de
regulacié emocional i conductual, aixi com una avaluacio de les necessitats
funcionals.

Suport en la transici6 a la vida adulta, que és clau per afrontar tots els
canvis que es produeixen.

Educacio, suport i orientacio en I'esfera i la vida sexual.

Acompanyament i suport en l'inici de I'etapa laboral.

Amb els objectius descrits, les principals intervencions basades en l'evidéncia de
les quals disposem son:

Intervencions basades en I'analisi conductual aplicada: Els programes
basats principalment en els principis de I'analisi conductual aplicada (ABA)
s’han aplicat de manera individual i en petit grup amb resultats positius en
relacio amb un canvi conductual.

Programes orientats a formar els pares en la gestié del comportament:
Tenen com a objectiu millorar la comprensio dels pares sobre 'autisme;
fomentar habilitats socials i comunicatives; i com gestionar comportaments
dificils com rituals, rebequeries i/o agressivitat i/o problemes amb
I'alimentacid, entre d’altres.

Programes d'habilitats socials: Ofereixen resultats positius basats en
I'avaluacio de les habilitats socials per part dels pares i/o professors, i/o en
mesures semblants de l'autoconsciéncia i la comprensio social dels
adolescents amb autisme.

Intervencions per a comportaments desafiadors: Consisteixen a abordar
conductes problematiques com la desobediéncia, I'agressivitat o la manca
de control emocional. Aquestes intervencions inclouen estratégies
d’aprenentatge d’habilitats socials i emocionals, gestid de l'estrés i la
frustracio, i refor¢ positiu del comportament adaptatiu, tot adaptat a les
necessitats individuals de I'adolescent amb TEA.

Tractaments per abordar trastorns coincidents: Malgrat que no hi ha
tractaments farmacologics per al TEA, si que es disposa de tractaments
per al tractament de la patologia comorbida que se’n pot derivar:
antidepressius (ISRS, duals), antipsicotics i/o estabilitzadors de I'anim.

Tractaments per a I’etapa adulta

L’objectiu de tots els adults, siguin persones en I'espectre de I'autisme o no, és
aconseguir una bona qualitat de vida. L’'OMS defineix la qualitat de vida com la
percepcio que té una persona de la posicid que ocupa en la vida, en el context de
la seva cultura i dels sistemes de valors en que viu, i en relacié amb els objectius,
les expectatives, les normes i els maldecaps que té. Per tant, la necessitat

73 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

d’abordar la persona adulta considerant holisticament les seves necessitats,
considerant les condicions concretes de persona amb autisme, és fonamental per
tal d’'assegurar una bona salut mental en forma de prevencio i promocio. L'edat
adulta és el periode més llarg de vida i els professionals que participen en la
transicio tenen I'encarrec d'establir un pla de vida que inclogui tots els
components essencials per assegurar el benestar de la persona.

El nivell de desenvolupament del llenguatge, les capacitats cognitives, un
coeficient intel-lectual no verbal del voltant de la mitjana i el suport extern sén
alguns del predictors més solids d’un prondstic positiu en una millor evolucio i
resposta a les intervencions (Pickles A. et al., 2020; Simonoff E. et al., 2019).
D’altra banda, és primordial fer un seguiment i intervenir quan calgui en relacio
amb les afectacions psicopatologiques comorbides que es poden generar al llarg
de la vida, i tenir en compte procediments terapéutics basats en I'evidéncia que
s’adaptin a les persones amb autisme. En conjunt, les intervencions per a adults
s’han d’organitzar amb una visio holistica i que abraci totes les arees de la
persona organitzades en el Pla de tractament individual, I'eina que ha de guiar
tota la intervencio.

En adults amb autisme tenim I'evidéncia que la reduccié de I'estrés s’associa
significativament a unes millors capacitats adaptatives d’afrontamenti a la
participacio en activitats d’oci i relaxacio. Tot i aixi, el nombre

d’intervencions especifiques per a la poblacié adulta TEA és escas. No hi ha una
sola intervencié que funcioni per a tothom. La majoria de les practiques avaluades
son practiques d’intervencié dissenyades per abordar una sola habilitat o objectiu,
i la majoria es basen en un disseny d’intervencié de cas unic i pocs a nivell grupal.
Tot i que hi ha escassos estudis d’eficacia, els resultats son prometedors (article
del 2021 del Journal of Autism and Developmental Disorders).

Quant al tractament de I'autisme en I'adult, es destaquen les intervencions
seguents:

e Estratégies cognitivo-conductuals/instruccionals: basades en la instruccio
sobre la gestio o control de processos cognitius que condueixen a canvis
en el comportament conductual, social o académic. Ha demostrat evidéncia
en intervencio grupal i de cas unic en adults.

¢ Instruccions directes: una perspectiva sistematica en 'ensenyament
mitjangant un paquet d’instruccions sequencials amb protocols o llicons
amb guié. Ha mostrat evidéncia en estudis de cas unic amb millora en el
domini de la comunicacio.

¢ Intervencions en exercici i moviment: activitats que utilitzen esforg fisic,
habilitats/técniques motrius especifiques 0 moviment conscient per
exercitar-se en una varietat d’habilitats i comportaments. Ha demostrat
eficacia en dissenys d’intervencié grupal i de cas unic, amb millora en el
domini d’autoajuda, de comportament desafiant, en el domini cognitiu i de
comunicacio, motor, de preparacié académica i social.

74 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

Avaluacié funcional de la conducta: és una forma sistematica de determinar
la funcid o el propoésit subjacent d’'un comportament, de manera que es
pugui desenvolupar un pla de tractament efica¢. Ha demostrat evidéncia
cientifica en dissenys de casos unic, amb millora en els dominis de
conducta desafiant i comunicacio.

Entrenament en comunicacioé funcional: conjunt de practiques que
substitueixen un comportament desafiant que té una funcié de comunicacié
per habilitats de comunicacido més adequades i efectives. Ha demostrat
evidéncia cientifica en estudis de disseny de cas unic, amb millora dels
dominis d’autoajuda, conducta desafiant i comunicacio.

Terapia de modelatge: implica modelar i demostrar habilitats socials i de
comunicacio perqué les persones amb autisme les puguin aprendre. Ha

mostrat evidéncia cientifica en estudis de disseny de cas unic i millora en
els dominis académics, comunicacié, social i vocacional.

Intervencio naturalista: una col-lecci6 de tecniques i estratégies que
s’incorporen a activitats i/o rutines tipiques en qué I'aprenent participa per
promoure, donar suport i fomentar les habilitats o comportaments de
manera natural. Ha mostrat evidéncia tant en estudis de disseny
d’intervencié grupal com de cas unic. Millora en els dominis de la conducta
desafiant, de joc i social.

Intervencio en els pares: es proporciona als pares una intervencio per al fill
que en promou la comunicacié social o altres habilitats o en disminueix el
comportament desafiant. Ha mostrat evidéncia en estudis de disseny
grupal i de cas unic, amb millora dels dominis de conducta desafiant,
comunicacio i en I'esfera social.

Instruccid i intervencié entre iguals: PEERS. Intervencié en la qual els
companys promouen directament les interaccions socials de les persones
autistes o altres aprenentatges individuals, i pot proporcionar suport quan
cal. Ha mostrat evidéncia en estudis de disseny grupal i de cas unic. Millora
el domini académic, de comunicacié i social.

Terapia d’incitacio, que aporta assisténcia verbal, gestual o fisica,
comunicacio, joc, a les persones per ajudar-los a adquirir o participar en
una conducta o habilitat especifica. Ha mostrat evidéncia a nivell grupal i
de cas unic. Millora el domini académic, d’autoajuda, de conducta
desafiant, comunicacio, preparacioé académica, domini social i vocacional.

Terapia del refor¢ positiu. Ha mostrat evidéncia a nivell de cas unic. Millora
en els dominis académic, d’autoajuda, de conducta desafiant, comunicacio,
atenci6 conjunta, joc, preparacié académica, domini social i vocacional.

Autogestio: instruccio en que les persones aprenen a discriminar entre els
comportaments apropiats i inapropiats, monitoren i registren amb precisié
els propis comportaments i es recompensen a si mateixos per comportar-
se adequadament. Ha mostrat evidéncia en estudis de disseny de cas unic.
Millora en domini d’autoajuda, conducta desafiant, preparacié académica i
vocacional.
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Entrenament en habilitats socials: intervencions que descriuen situacions
socials per ressaltar caracteristiques rellevants d’'una conducta o habilitat
objectiu i oferir exemples de respostes adequades. Ha mostrat evidéncia
cientifica en estudis de disseny grupal i, menys, en estudis de cas unic.
Millora dominis d’autoajuda, conducta desafiant, comunicacié, salut mental,
joc i social.

Analisi de tasques: un procés en el qual una activitat o comportament es
divideix en passos petits i manejables per avaluar i ensenyar 'habilitat. Ha
mostrat evidéncia en estudis de cas unic, amb millora en el domini
vocacional.

Instruccions i intervencions assistides per tecnologia: la tecnologia és la
caracteristica central i esta dissenyada especificament per promoure
I'aprenentatge d’una conducta o habilitat. Ha mostrat evidéncia en estudis
de disseny grupal i de cas unic, amb millora del domini cognitiu.

Modelatge a través de videos: ha mostrat evidéncia en estudis de cas unic
sobretot i millora en els dominis académic, d’autoajuda, comunicacio,
motor, joc, preparacié académica, social i vocacional.

Les diferents tecniques d’intervencio es poden dur a terme de diferents maneres.
En presentem unes quantes:

Terapia de joc. Aquesta terapia utilitza el joc per millorar les habilitats
socials i de comunicacio en les persones autistes, ja que fomenta la
interaccid i I'aprenentatge a través del joc estructurat.

Terapia ocupacional. Pot ajudar en les habilitats de la vida diaria, la
motricitat fina i la regulacié sensorial.

Terapia del llenguatge i parla. S'utilitza per millorar les habilitats de parla i
comunicacio oral.

Terapies de regulacio sensorial. Poden ajudar els individus autistes a
gestionar les respostes sensorials i la hipersensibilitat o la hipoactivitat
sensorial.

Terapia basada en I'acceptacié i I'atencié plena. Pot ser util per als autistes
adults en la gestio de I'ansietat i la millora del benestar emocional.

Teatre i arts escéniques. Aquestes activitats poden ser una eina eficag per
millorar les habilitats socials i la comunicacié.

Programacié de comunitats de suport. La creacié d'entorns d'aprenentatge i
treball adaptats a les necessitats autistes pot ser molt eficac per a adults
amb autisme.

Terapies no invasives d’estimulacio cerebral. Per exemple, neurofeedback,
estimulacié magnética transcranial, que encara tenen poca o nul-la
evidéncia en infants i en adults, respectivament.

76 de 87



Pla d’atencié a les persones en 'espectre autista

Tractaments farmacologics

El tractament farmacoldgic en persones amb TEA, I'Us de psicofarmacs en la
infancia, 'adolescéncia i 'edat adulta és relativament frequent, especialment
segons la comorbiditat psiquiatrica que presentin. Entre els antipsicotics amb
evidéncia i us en la practica clinica infantojuvenil hi ha la risperidona, la
olanzapina i l'aripiprazol. Encara que la clozapina no esta aprovada per la FDA, es
disposa de dades d'estudis publicats on s'observa el benefici per combatre
simptomatologia psicotica adjuvant, aixi com per tractar irritabilitat i elevada
rigidesa cognitiva, sense que I'Us sigui de primera linia.

La comorbiditat depressiva i/o ansietat en nens/adolescents amb TEA es pot
tractar amb antidepressius; entre els de primera linia utilitzats i recomanats més
sovint trobem: fluoxetina, sertralina, duloxetina i escitalopram (en adolescents). En
els casos de TOC comorbid, la clomipramina i la fluvoxamina tenen I'aprovacié de
la FDA.

L'Us de benzodiazepines no hauria de ser un tractament de manteniment en els
menors amb TEA,; pel risc de dependéncia, tolerancia i efecte paradoxal, haurien
d'utilitzar-se de manera puntual i amb indicacié médica.

Per al tractament del TDAH comorbid i tan frequent en els menors amb TEA estan
aprovats: psicoestimulants (metilfenidat i lisdexanfetamina), no psicoestimulants
(atomoxetina i guanfacina); i bupropid, clonidina i desipramina.

Quant a estabilitzadors de I'humor, I'Unic aprovat per la FDA és el liti, encara que
el valproat i la carbamazepina també sén considerats de primera linia per al
tractament d'un trastorn bipolar comorbid amb un TEA.

Es important conéixer el diagnostic real, psiquiatric i médic a I'hora d'iniciar
tractament amb farmacs. A més, en TEA hi ha evidéncia de canvis en els
sistemes de neurotransmissié GABAérgics, glutamatérgics, serotoninérgics,
dopaminérgics i de N-acetil metilaspartat, entre d’altres. Els canvis epigeneétics
afecten també la neurotransmissio i la plasticitat, i hi ha estudis que defensen que
la flora intestinal modifica la resposta immune periferica i aixd podria afectar la
funcié cerebral (Suprunowicz et al., 2024). Per tant, davant la manca de
coneixement en el neurodesenvolupament, la manca d’assajos clinics i
d’informacié homogeénia es recomana un us prudent dels farmacs, dosis en
increments lents i dosis més baixes per la preséncia de més efectes
adversos en les persones autistes.

Qué es pot medicar en el TEA: els simptomes diana d'un tractament farmacologic
en el TEA son irritabilitat, autolesio, heteroagressivitat contra persones i objectes,
hiperactivitat i inatencid, conductes repetitives i altres simptomes psiquiatrics.

S’hauria d’utilitzar medicacié només quan s’hagi fet un abordatge complet del cas,
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ja que aquests medicaments no tracten directament els simptomes nuclears de
I'autisme. La taula segient mostra alguns exemples segons el tipus de simptoma i
el/s farmac/s d’eleccid:

SIMPTOMA TRACTAMENT

Auto/Heteroagressivitat APSG (antipsicotics de segona generacio), APPG
(antipsicotics de primera generacio)

Irritabilitat APSG, APPG
Inatencié Estimulants, clonidina, guanfacina, atomoxetina
Ansietat ISRS (inhibidors selectius de la recaptacio de la

serotonina), beta-bloquejants, agonistes alfa-
adreneérgics

Alteracions del son Melatonina, APSG, APPG
Depressio ISRS
Catatonia Benzodiazepines

En resum, és clau recordar que no hi ha una intervencioé unica que sigui efectiva
per a totes les persones amb autisme. Cada individu és unic i pot respondre de
manera diferent a les terapies. Les decisions sobre les intervencions s’han de
prendre en consulta amb professionals especialitzats en autisme, i les terapies
s’han d’adaptar a les necessitats i les preferéncies de cada persona, tenint en
compte el moment evolutiu de la persona amb autisme. La investigacié continua
en aquest ambit per millorar la comprensio i I'eficacia de les intervencions per a
I'autisme.

S’han desenvolupat metaanalisis per avaluar la utilitat de diferents enfocaments
terapéutics, com I'analisi del comportament aplicat (ABA) i la terapia cognitivo-
conductual (TCC) que han estat ampliament utilitzades en I'abordatge de l'autisme
i han donat lloc a una quantitat considerable de recerca. Tanmateix, és important
destacar que els resultats d'aquestes analisis revelen beneficis de I'efecte petits o
moderats, amb una gran variabilitat d’aquestes terapies entre individus. Aixo ens
fa creure que les conclusions sobre I'eficacia son complexes i poden ser
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subjectives. A més, sovint no tenen I'acceptacio dels mateixos usuaris i han
suscitat critiques i debat pel que fa a questions etiques i I'is d'aquesta terapia. En
el cas particular de la TCC, s'ha aplicat en l'autisme per abordar simptomes com
I'ansietat i la rigidesa cognitiva. Encara que pot ser eficag per a alguns individus
autistes, tothom no hi respon de la mateixa manera, i la utilitat pot dependre de les
necessitats i caracteristiques individuals.

La resta de terapies no s’ha investigat tan a fons i, en tot cas, es tracta d’estudis
amb mostres limitades i focalitzades en la infancia i 'adolescéncia. La PECS o la
TEACCH sén ampliament utilitzades, ja que alguns estudis mostren efectes
beneficiosos, perd encara no es disposa d’'un consens que les avali. Les decisions
sobre el tractament de 'autisme han de ser individualitzades i basades en les
necessitats i preferéncies de cada persona, i sempre és aconsellable consultar
amb professionals de la salut especialitzats en autisme abans de prendre
decisions terapéutiques. En aquest sentit, el canvi de paradigma que té en compte
el neurodesenvolupament advoca per deixar enrere les terapies basades en
incentius per promoure canvis de comportament o en técniques d’aprenentatge,
per la dependéncia i la manca de generalitzacié que aconsegueixen en la persona
autista. Es proposen técniques que considerin les caracteristiques intrinseques
del funcionament cerebral dels autistes i que en potenciin les fortaleses com, per
exemple, la capacitat d’'imitacié amb técniques de modelatge, estratégies que
promouen canvis en I'entorn més que no pas en la persona (TEACCH), la hipo o
hipersensibilitat sensorial, etc. (Howlin, Institute of Psychiaty, Londres).

S’haurien de definir, doncs, les intervencions que aportin evidencies més solides i
no acceptar altres terapies que no s’hagin investigat o que, fins i tot, puguin no
tenir beneficis per al tractament de I'autisme (especialment les que pretenguin
curar-lo o eliminar-ne algunes caracteristiques «no acceptablesy).
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