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PROLOGO

Esta guia nacié como un proyecto muy ambicioso por parte del Grupo de
Trabajo de Salud Mental en TEA (AETAPI), queriendo abarcar todos los
aspectos sobre este tema referente a vosotros y vosotras, personas adultas en
el espectro del autismo. La intencién era sacar a la luz la realidad actual,
mostrar las carencias en los servicios y, sobre todo, escucharos y abrir un
debate sobre vuestras necesidades reales, que pocas veces encajan en los
prototipos de servicios y en las percepciones de las personas adultas que nos

denominamos neurotipicas.

A partir de aquel proyecto inicial, la elaboracion de la guia ha sido posible
gracias a la determinacion de la autora y coordinadora del grupo, Rebeca
Sevilla, aportando su experiencia profesional, conocimiento y sdlidos valores,
asi como al apoyo recibido desde AETAPI y diferentes expertos en el ambito.
A medida que el proyecto fue cogiendo forma, se vio claro que se debia
redefinir, poner el foco en un punto de vista mucho mas especifico y dar un
primer paso en “la atencion al bienestar emocional y la salud mental de las
personas en el espectro del autismo”. De aqui el que, finalmente, la guia se

haya centrado en “el proceso de evaluacion”.

Cada uno de vosotros y vosotras sois personas unicas, con unas inquietudes y
proyectos de vida diferentes. En la guia se han usado muchos ejemplos reales
de personas en el espectro del autismo, pero una de las conversaciones que
ha surgido de forma repetida durante la revision ha sido precisamente que
los ejemplos son eso, simplemente, ejemplos, que cada persona tendra expe-
riencias Unicas y seria imposible plasmar cada una de ellas. Por ello, de entra-
da, ofreceros una disculpa. Ofreceros también una disculpa por todavia tener
que usar etiquetas para que se 0s pueda escuchar y tener presentes. En
nuestra caja de deseos esta el que en un futuro proximo la sociedad sea una
sociedad amable con todos, con tolerancia, respeto, aceptacion e inclusion

real.



En las fases finales de revision surgieron diferentes aspectos que somos cons-
cientes no hemos podido darles el peso y visibilidad que se merecen. Sabe-
MOos que es un principio y confiamos en que, si seguimos escuchandoos, fu-
turas revisiones de la guia incorporaran a su debido tiempo, y siempre que
sea posible basados en la evidencia, aspectos que cada vez son mas rele-

vantes.

Solo tengo palabras de agradecimiento por poder seguir aprendiendo cada
dia de vosotros y vosotras. Para mi ha sido un verdadero placer y privilegio
poder trabajar mano a mano con Rebeca en la revision de |la guia. Gracias por

dejarme ser parte de este proyecto.

Mariona Adrover
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1. INTRODUCCION

La presencia de un problema de salud mental puede causar un importante
malestar y un deterioro significativo en el funcionamiento y la calidad de vida
de las personas, generando también elevados niveles de estrés en sus fami-

lias y personas mas cercanas.

En la actualidad, son multiples las referencias en la literatura que ponen de
manifiesto los importantes desafios a los que se deben enfrentar las personas
en el espectro del autismo en la vida adulta y su impacto en la salud mental.
Asi, si bien las personas en el espectro del autismo pueden perfectamente
disfrutar de una vida saludable y feliz, las situaciones de desventaja estan pre-
sentes en muchos aspectos de su vida, existiendo mayor riesgo que en la
poblacion general de desarrollar problemas de salud mental, especialmente
trastornos de ansiedad y trastornos depresivos (Hill et al., 2004; Joshi et al,

2013; Lai et al,, 2019; Lever y Geurts, 2016; Stewart et al., 2006).

La salud mental es una de las areas de mayor interés y preocupacion para las
personas en el espectro del autismo y sus familias (Autistica, 2016; Crane et al,,
2017, 2019; Milton y Sims, 2016). Por ello, reconocer las condiciones o proble-
mas de salud mental que pueden estar afectando a su bienestar deberia ser
una prioridad para todos, también para los equipos profesionales que les
acompanan y apoyan: profesionales vinculados a servicios especializados en
autismo o de atencidn a personas con discapacidades del desarrollo, servicios
meédicos de atencidn primaria y, de manera mas especifica, servicios de salud

mental.

Los servicios de salud mental para las personas adultas, a pesar del interés y
esfuerzos que estan realizando, todavia tienen un largo camino que recorrer
para conocer, comprender y mejorar la atencion que prestan a las personas
en el espectro del autismo, siendo especialmente necesario que cuenten con

conocimientos sobre buenas practicas en evaluacion clinica del espectro del



autismo y de las posibles condiciones de salud mental que puedan asociarse
al mismo, un elemento esencial que debe estar integrado en la practica clini-

ca (Craney Pellicano, 2017; Lai et al., 2019).

Objetivos y estructura de la guia: “un cuaderno de recomendaciones”
El objetivo general de esta guia es facilitar orientaciones que contribuyan a
mejorar la atencion a la salud mental de las personas adultas en el espectro
del autismo. De manera especifica, se pretende:
. Dar a conocer y ayudar a afrontar los principales retos que puede
implicar la evaluacion de la salud mental y la determinaciéon de un
diagndstico.
. Identificar las “senales de alarma” que permitan detectar un
problema de salud mental de la manera mas temprana posible.
. Recordar la informacion mas relevante que se debe recopilary lo

gue no se debe olvidar en el proceso de evaluacion de la salud mental.

Se espera que esta guia pueda resultar Util para: a) las personas en el espec-
tro del autismo y sus familias, de manera que conozcan el proceso de evalua-
cion en salud mental y las adaptaciones a las que tienen derecho; b) los y las
profesionales que apoyan a las personas en el espectro del autismo, para sa-
ber qué informaciéon se debe recopilar antes de una consulta en salud men-
tal; c) los equipos profesionales del area sanitaria, de forma que obtengan una
mejor comprension de las necesidades de las personas a las que atienden y

puedan mejorar también su practica clinica.

Las recomendaciones descritas, ilustradas a través de ejemplos y experiencias
reales, estan basadas en la literatura cientifica, en las guias de buenas practi-
cas del National Institute for Health and Care Excellence (NICE) y la Scottish
Intercollegiate Guidelines Network (SIGN), y también en la experiencia profe-

sional y las demandas de las propias personas en el espectro del autismo.



Considerando las importantes limitaciones que conlleva cualquier recomen-
dacion de caracter general, sera importante recordar que los servicios deben
prestar una atencion individualizada y tener siempre presente la gran hete-

rogeneidad de perfiles y personas unicas que se engloban dentro del espec-

tro del autismo.
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2. LA SALUD MENTAL EN LA VIDA ADULTA

La salud mental de las personas en el espectro del autismo debe atenderse
durante todo el ciclo vital, siendo la adolescencia una etapa de especial vul-
nerabilidad en la cual debutan o incrementan su incidencia diferentes pro-
blemas de salud mental (Estrategia Espanola en TEA, 2015; Hervas, 2007; Si-
monoff et al.,, 2013).

No obstante, la guia centra su atencidn en la vida adulta de las personas en el
espectro del autismo debido al escaso conocimiento que existe sobre sus
necesidades, la ausencia de servicios especializados que les den respuesta y
el reto profesional de ofrecer una atencion adecuada a sus necesidades y

prioridades (Howlin y Magiati, 2017; Murphy et al., 2016).

La vida adulta: la etapa mas desconocida y con menos recursos

Durante mucho tiempo se hizo referencia al autismmo como una condicién de
la infancia, suponiendo una gran barrera para el bienestar de las personas a
todas las edades (Stevenson et al., 2011). Tanto la investigacion como las publi-
caciones estuvieron centradas, en mayor medida, en las primeras etapas del
desarrollo, con un interés limitado por la vida adulta, lo cual contribuye a difi-
cultar la situacion de las personas en esta etapa vital, con importantes lagu-
nas tanto en la investigacion como en las politicas y prestacion de servicios

(Cottle et al,, 2016; Howlin et al., 2015; Rutter, 2014).

La transicion de los servicios infanto-juveniles a los servicios para personas
adultas es un momento de especial vulnerabilidad para las personas jovenes
en el espectro del autismo, que tienen mas probabilidad de presentar, al
menos, un diagnostico psiquiatrico, acudir a una consulta de salud mental o
hacer un mayor uso de los recursos de emergencia o recursos pediatricos, en

comparacion con la poblacién general de su edad (Weiss et al., 2018).



La falta de equidad entre los distintos recursos a los que tienen acceso a unas
edades u otras es evidente, con una importante carencia de estructuras in-
clusivas en la vida adulta y redes de apoyo mas limitadas y menos estanda-
rizadas o reguladas, asi como la falta de una adecuada transicion entre servi-

cios (Ames et al., 2020; Shattuck et al., 2012).

En base a estas carencias, en ocasiones se generan situaciones no deseables,
como las hospitalizaciones en recursos no adaptados. Como se sehnala desde
la Estrategia Espanola en TEA (2015), el riesgo de sufrir discriminacion y exclu-
sion social incrementa significativamente al alcanzar la vida adulta, con las
consecuencias que supone para la calidad de vida de la persona y el disfrute

de sus derechos como ciudadano.

2.1 LA DIVERSIDAD EN EL ESPECTRO DEL AUTISMO

La evaluacion de la salud mental de las personas adultas en el espectro del
autismo debe tener presente las diferencias individuales debidas, entre otros
factores, a la edad, el funcionamiento intelectual y el género, que influiran en
la presentacion clinica de los sintomas de un problema de salud mental (Ro-
sen et al,, 2018). La identificacion y valoracion de los mismos conlleva el reto
de considerar la gran heterogeneidad que existe, también condicionada por
la influencia de la historia personal, los apoyos recibidos, asi como las

experiencias y aprendizajes adquiridos a lo largo de la vida.

Ademas, estas diferencias podran ser aun mayores en funcidn de otras condi-
ciones del neurodesarrollo o de salud asociadas, las diferencias sensoriales, la
flexibilidad o tolerancia a los cambios, las funciones ejecutivas o las preferen-
cias sociales, entre otros muchos factores que variaran significativamente de

una persona a otra.



La edad

La manifestacion y expresion del autismo puede ser muy distinta y variar en

una misma persona en funcion del contexto y con el paso del tiempo (APA,
2013). Con la edad, la intensidad de las caracteristicas nucleares del autismo
puede atenuarse de manera que algunas personas pueden no mostrar sig-
nos obvios en la vida adulta, especialmente quienes desarrollan formas de
manejar o disimular sus dificultades. En estos casos, durante el proceso de
evaluacion debe prestarse una especial atencidn a las secuelas que conlleva
el esfuerzo del “camuflaje social” y también a las dificultades sutiles que pue-

den seguir presentes.

La discapacidad intelectual o el funcionamiento intelectual limite

En relacion al funcionamiento intelectual, como se verd mas adelante, una de
las principales adaptaciones que se debe realizar en la evaluacion de la salud
mental sera considerar las particularidades y necesidades de las personas en
el espectro del autismo con discapacidad intelectual o con un funciona-
miento intelectual limite (FIL)% Estas adaptaciones en la evaluacién tendran
en cuenta la diferente manifestacion de los problemas de salud mental, asi
como los retos que implica la evaluacidon y la disposicion de los apoyos

necesarios para facilitarla.

Las mujeres en el espectro del autismo
Otra de las consideraciones generales que deben estar presentes es la incor-
poracion de la perspectiva de género en la valoracion de la salud mental. Las

caracteristicas del autismo pueden manifestarse de manera diferente en las

1 El término “camuflaje social” hace referencia a un mecanismo de adaptacién de la persona a través del cual
desarrolla diferentes estrategias para comportarse en diferentes entornos de su vida. Entre estas estrategias se
encuentran: el entrenarse para mirar a los 0jos, usar frases hechas o bromas, imitar gestos o expresiones faciales
como la sonrisa, aprender sonidos o expresiones compasivas ante una situacion de tristeza, asi como contar
historias o anécdotas para continuar una interaccién social. El andlisis mas sutil de una interaccién que puede
parecer superficialmente sociable podria revelar, por ejemplo, el reto que supone mantener los turnos de
palabra, con una tendencia a los mondlogos (Lai y Baron-Cohen, 2015).

2 Enlaultima década se esta prestando una mayor atencién al conocimiento y comprensién de las necesidades,
también en salud mental, de las personas con un FIL (Funcionamiento Intelectual Limite) (Salvador-Carulla et al.,
2011). Este interés se refleja en la “Declaracién de Girona”, elaborada en el afio 2017 por el Borderline Intellectual
Functioning Consensus Group (Martinez-Leal et al., 2020).



mujeres, lo que dificulta su identificacion y diagndstico (Gould, 2017; Lai et al,,
2015; Egerton y Carpenter, 2016). Por ello, en el caso de las mujeres adultas,
ademas del “camuflaje social” es necesario valorar aspectos como posibles
consecuencias de un diagndstico tardio u otros diagnosticos previos, como
trastornos de ansiedad, trastornos de la conducta alimentaria o trastornos de
personalidad, con especial atencion a su narrativa al respecto, atribuciones
realizadas y respuestas recibidas por parte de su entorno. Asimismo, sera
importante contemplar la presencia de sintomas internalizantes como la tris-
teza, la apatia, el perfeccionismo y los sentimientos de inferioridad, una pobre
autopercepcion, el agotamiento, la ansiedad o los miedos excesivos (Baldwin
y Costley, 2016; Hull et al,, 2017; Rae y Hershey, 2019; SIGN, 2016).

“Vivo una vida bastante “normal” pero en detrimento de mi salud fisica y mental. Me
frustra tremendamente cuando los profesionales de la salud muestran su ignorancia
con afirmaciones como “tu no puedes tener sindrome de Asperger porque tienes un
trabajo, una casa y un marido”. jSi pudieran ponerse en mi lugar tan solo por un dia

no volverian a opinar lo mismo!”.

7

Kerry, en “Rompiendo el silencio’

2.2 ;: POR QUE, EN OCASIONES, NO SE CONSULTAN LOS PROBLEMAS
DE SALUD MENTAL?

A pesar de que la salud mental es uno de los principales temas que interesa a
las personas adultas en el espectro del autismo, en ocasiones, no se consultan
las situaciones de malestar emocional. A continuacion se exponen varias de
las razones de por qué sucede esto, entre las que se encuentran: el
desconocimiento, los miedos, |la falta de recursos, la carencia de formacion
por parte de los equipos profesionales y las dificultades de acceso a los

servicios que necesitan.



2.2.1 El desconocimiento, malas experiencias y un tratamiento

limitado

Es posible que las personas adultas en el espectro del autismo y sus familias
puedan tener creencias erroneas o poca informacion sobre el autismo y la sa-
lud mental, ignorando los servicios o las adaptaciones a las que tienen dere-
cho y el apoyo profesional que pueden recibir. Por ejemplo, pueden pensar
qgue todo lo que le sucede a la persona es fruto de su condicidn, descono-
ciendo que existe la posibilidad de desarrollar un problema de salud mental y
no reconocerlo como tal, o incluso sentirse culpables por creer que es su res-
ponsabilidad dar respuesta a la situacidn que les preocupa y no saber como
actuar. Todo ello condicionara que no se solicite ayuda y, en consecuencia,

contribuirad a la exacerbacion de los sintomas (Coleman-Fountain et al.,, 2020).

Ademas, tanto las personas adultas en el espectro del autismno como sus fa-
milias, pueden demorar su consulta debido al miedo a vivir una mala expe-
riencia (en base a situaciones previas en las cuales no se sintieron compren-
didas) o no querer volver a una proxima cita, bien porque el entorno contaba
con importantes estresores o por haber vivido experiencias negativas en ese
contexto; en ocasiones, estas experiencias se ven agravadas por no disponer
del apoyo adecuado para ofrecer un “acompanamiento desde la calma” en si-
tuaciones de desregulacion emocional. Este tipo de barreras de acceso a los
servicios aparecen reflejadas en diferentes estudios (Lunsky et al, 2017;

Muskat et al., 2016).

Otro de los miedos que puede demorar la consulta en un servicio de salud
mental es que el tratamiento indicado sea exclusivamente farmacolégico. En
la actualidad, es frecuente que el abordaje farmacoldgico prime sobre el
apoyo psicolégico y psicosocial y, en base a la experiencia, puede existir un

temor fundado o la creencia anticipada de que las medicaciones que se pau-



ten no resulten utiles, tengan efectos secundarios no deseados, no sean re-

visadas y perduren excesivamente en el tiempo.

Como ponen de manifiesto Murphy et al. (2016), las personas en el espectro
del autismo tienen mas probabilidades de que se les prescriba medicacion
psicotropica (medicacion para dormir, estimulantes, antidepresivos y antipsi-
coticos, entre otros). En el caso de las personas con DI, el estudio POMONA-
ESPANA (Martinez y Cortés, 2016) también sefala la sobremedicacion vy el
preocupante uso de medicacion psiquiatrica. Ademas, una vez prescrita, la
probabilidad de permanecer con la medicacion también es mayor, incremen-
tando el impacto de los efectos secundarios a largo plazo y los problemas de
salud que requieren todavia de mas medicacion (Balfe y Tantam, 2010;
Howlin, 2018).

En otros casos, la ausencia de consulta y de diagnosticos responde a la falta
de concienciacion, conocimientos y habilidades por parte de los equipos pro-
fesionales para realizar una evaluacion adecuada y reconocer una condicidn
asociada de salud mental (Alonso y Cuesta, 2014; Hardy et al, 2007). En este
caso, por ejemplo, puede suceder que los sintomas aparezcan en la adoles-
cencia y persistan durante anos antes de que la persona reciba una respuesta
adecuada y obtenga ayuda especializada. En este sentido, es frecuente que
las dificultades vinculadas con la salud mental sean tratadas por profesio-

nales de atencion primaria o en servicios generales, sin contar con una eva-

luacion y seguimiento especializado.




2.2.2 El miedo al estigma y la falta de apoyos

La Organizacion Mundial de la Salud (2017) pone de relieve que el miedo al
estigma y/o la falta de apoyos son las principales causas que provocan que

muchas personas no accedan al tratamiento de salud mental que necesitan.

Como senalan Crane y Pellicano (2017), resulta preocupante que los jovenes a
menudo se muestren reacios a buscar ayuda para sus problemas de salud
mental refiriendo, ademas de la dificultad para identificar los sintomas, las
preocupaciones acerca de la confidencialidad y la confianza con los equipos
profesionales, asi como actitudes estigmatizantes hacia las enfermedades

mentales.

La propia persona o su entorno podrian desatender la busqueda del diagnos-
tico de una condicion de salud mental, con el objetivo de evitar un doble es-
tigma: el que ya de por si sufren muchas personas en el espectro del autismo,
sintiéndose aisladas, no comprendidas y no aceptadas; y el estigma social de-
rivado de un diagnostico de salud mental (hoy en dia continda siendo un ta-
bu basado en falsas creencias). Asi, lo que en principio partiria de una inten-
cion positiva, estaria limitando el acceso de la persona a una intervencion

psicoldgica efectiva y al tratamiento farmacolégico adecuado si fuese preciso.

Por otro lado, en relacion a los apoyos, a pesar de que las personas en el es-
pectro del autismo manifiestan el mismo tipo de problemas de salud mental
que la poblacidon general, en el dia a dia se observan grandes dificultades en
la deteccidon (ausencia de diagnodsticos oficiales) y limitadas intervenciones

especificas dirigidas al apoyo del bienestar y la salud mental.



En este sentido, en base a la alta incidencia de condiciones de salud mental
que, segun evidencia la investigacion, experimentan las personas en el espec-
tro del autismo, es importante que los y las diferentes profesionales tengan
presente que estas personas tienen un mayor riesgo de manifestar proble-

mas de salud mental, pero que podrian no reconocerse como tal.

“Si tienes algun amigo, amiga o familiar en el espectro del autismo, asegurate de
conocer los signos de una enfermedad mental, especialmente si se trata de
depresion y/o ideacion suicida. Asegurate de que tengan a alguien a quien puedan

recurrir como apoyo y en quien puedan confiar, sin temor a ser juzgados”.

Rosie Weldon, en “Supporting your autistic loved one “s mental health”

2.2.3 La dificultad en el acceso a los servicios de salud mental

Ademas de las barreras antes comentadas, en muchas ocasiones, como refie-
ren Burke y Stoddart (2014), para las personas en el espectro del autismo tam-
bién puede suponer un gran esfuerzo encontrar y usar un recurso de salud. El
proceso de busqueda y uso de un servicio de salud mental implica: planifica-
cion (buscar el recurso adecuado y establecer los pasos a seguir), iniciativa
(solicitar una cita), resolucion de problemas (decidir qué hacer ante un cam-
bio de lugar o un cambio de cita), asi como el momento concreto de la eva-
luacion (describir y hablar de los sintomas o realizar ciertas pruebas o exame-

nes meédicos).

También se refiere que, debido a una posible apariencia social sefalada como
“extravagante” o “rara”, puede reducirse la credibilidad de la persona cuando
comenta lo que esta sintiendo o experimentando. Ademas, las personas que
cuentan con un historial de problemas de ansiedad, rasgos obsesivo-compul-

sivos o hipocondria también pueden ser vistas como informantes menos fia-



bles en un proceso de evaluacion, con las consecuencias negativas que

supone.

La ansiedad y la depresion pueden, asimismo, contribuir a las dificultades de
acceso a los servicios de salud, especialmente en casos de ansiedad social,
debido a los retos que implica como tener que desplazarse hasta un lugar
desconocido, hablar con personas extranas o permanecer en una sala de es-

pera con gente desconocida.
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3.LOS RETOS EN LA DETECCION Y EVALUACION
DE UN PROBLEMA DE SALUD MENTAL

En un primer momento, ademas de las propias personas en el espectro del
autismo, suelen ser los familiares, las personas cercanas y los equipos profe-
sionales de atencion directa quienes observan cambios en el comporta-
miento habitual de la persona que pueden ser “senales de alarma” de un pro-
blema de salud mental, especialmente cuando éstos afectan de manera sig-
nificativa a su dia a dia, su desempeno y el ritmo esperado. Por ello, es muy
importante conocer los indicadores y sintomatologia que pueden constituir
esas “sefales de alarma”, haciendo que se preste una mayor atencién en el
caso de que aparezcany, si fuera preciso, se solicite una consulta en el ambito

sanitario para iniciar la evaluacion.

3.1 VARIABILIDAD EN LA PRESENTACION DE LOS PROBLEMAS DE SALUD
MENTAL

En el caso de relacion a las personas adultas en el espectro del autismo, las
condiciones de salud mental pueden tener diversas presentaciones. Por un
lado, pueden expresarse a través de signos y sintomas habituales y comunes,
tal y como se recogen en los criteriores diagnosticos establecidos en los
manuales de referencia para los diferentes trastornos. Y, por otro lado,
también pueden manifestarse de manera muy distinta a lo que seria
esperable para la poblacién general, a través de lo que se conoce como
sintomas atipicos, principalmente, su expresion a través de la conducta y de

cambios en el comportamiento habitual en la persona.

Esta forma atipica de manifestar un malestar emocional o un problema de
salud mental puede conllevar que los sintomas no sean detectados o que no

se exploren adecuadamente.



3.1.1 La expresion a través del comportamiento: “equivalente

conductual”

La diferente expresion del malestar debe considerarse en el caso de las perso-
nas adultas en el espectro del autismo, siendo mas frecuente en personas
con discapacidad intelectual (DI) asociada o con mayores dificultades de co-
municacion. En estos casos, las manifestaciones cognitivas disminuiran y se
presentaran mas caracteristicas conductuales, pudiendo observarse la apari-
cion o incremento de los problemas de conducta como expresion de un pro-
blema de salud mental; por ejemplo, autolesiones, irritabilidad o agresion en
lugar de tristeza (Chandrasekhar y Sikich, 2015; Ghaziuddin, 2005; Novell et al,,
2003).

La expresion conductual de un problema de salud mental, o expresion de
sintomas psiquatricos a través del comportamiento, se denomina “equiva-
lente conductual” (Fletcher et al,, 2007). La complejidad a la hora de detectar
un malestar emocional o de establecer un diagndstico sera mayor cuanto
mayor sea la gravedad de la DI, debido a la afectacién cognitiva, a la mayor
expresividad conductual y a las mayores diferencias con la presentacion ti-

pica (Garcia-Alba et al., 2018).

Estas diferencias en la presentacion pueden explicar, al menos en parte, los
resultados de la investigacion en cuanto a una mejor identificacion y, en con-
secuencia, @ una mayor prevalencia de diferentes trastornos mentales en per-
sonas en el espectro del autismo sin DI asociada. En este caso, los sintomas
son mMas convencionales o tipicos, lo cual hace mas sencillo su reconoci-

miento (Lai et al,, 2014; Mannion et al., 2014, Rosenberg et al., 2011).



Como senalaban Kim et al. (2000), probablemente los problemas de salud
mental relacionados con la ansiedad y el estado de animo sean mas comunes
entre personas sin DI y con comunicacion verbal simplemente porque son

Mas capaces de comunicar sus sentimientos.

3.1.2 La expresion a través de cambios en el comportamiento

habitual

El malestar emocional o los problemas de salud mental también se pueden
expresar a través del incremento, disminucion o cambio de las caracteristicas
nucleares del espectro del autismo, siendo las variaciones significativas en el
comportamiento habitual de la persona las que pueden alertar sobre una po-

sible condicion de salud mental asociada.

Por ejemplo, los trastornos depresivos podran manifestarse por medio del in-
cremento o exacerbacion de los pensamientos recurrentes o rituales, la acen-
tuacion de las conductas estereotipadas y/o autolesiones, asi como una ma-
yor insistencia en la monotonia o un empeoramiento brusco de la conducta

(Ghaziuddin et al., 2002).

El cambio en el comportamiento o conducta habitual de la persona recibe el
nombre de “exageracion de base” (Sovner y Hurley, 1989). Este término hace
referencia a que se deben considerar aquellas manifestaciones que suponen
un cambio sobre la conducta habitual de la persona. Por ejemplo, si la per-
sona ha presentado rituales desde la infancia y estos siguen estables o sin
cambios, no se atribuira esta conducta a un problema de salud mental. Sin
embargo, los comportamientos habituales pueden exacerbarse durante peri-
odos de estrés o malestar emocional, lo cual debe ser tenido en cuenta a la

hora de realizar una valoracion del estado emocional y mental de la persona.



Por otro lado, también puede darse una reduccion de la inflexibilidad habi-
tual de la persona, mostrandose mas tolerante, menos exigente o con una
disminucion o ausencia de sus rutinas habituales (por ejemplo, no solicitar la
correccion de una fecha que esta mal sefalada en un calendario, mientras
qgue lo habitual seria que insistiese hasta conseguirlo). Asimismo, puede ob-
servarse una reduccion de la actividad general, mostrandose la persona mas
tranquila, con movimientos mas parsimoniosos y menor inquietud de lo que
es habitual (por ejemplo, tomar la siesta o pasar mas tiempo en la cama por
parte de una persona muy dinamica y activa). Estos cambios, que pueden
deberse a una falta de motivacidén o apatia, pueden ser interpretados erroé-

neamente como una mejora del comportamiento de la persona.

3.1.3 Los cambios o sintomas relacionados con los centros de interés

En un proceso de salud mental también puede observarse un cambio en las
tematicas de los centros de interés, variando hacia contenidos mas negativos
O preocupantes como la contaminacion, los desastres naturales, la enferme-
dad o la muerte, asi como una atencion y preocupacion excesiva hacia aspec-
tos corporales que pueden generar altos niveles de angustia (por ejemplo,

sentir que los musculos se debilitan y que se vuelven muy flacidos).

Del mismo modo, pueden presentarse sintomas psicoticos relacionados con
los centros de interés que, si bien pueden ser parte de un trastorno psicotico,
también pueden responder al inicio de una depresion, un trastorno bipolar,
tener un origen organico o incluso ser el reflejo de importantes dificultades
de comu-nicacion (por ejemplo, sentir que, como le sucede al monstruo de
Iron Maiden, su grupo de heavy metal favorito, pierde partes de su cuerpo

que después debe recuperar).



Igualmente, pueden presentarse pensamientos intrusivos recurrentes de ex-
periencias de alto impacto emocional (por ejemplo, no poder evitar pensar y
hablar de la pelicula “El ciempiés humano”) o una mayor frecuencia de acti-
vidades con un alto valor emocional para la persona (por ejemplo, mirar re-

petidamente la pelicula “Dumbo”, una pelicula que le hace llorar).

En relacion al dltimo ejemplo, en la vida adulta es necesario tener presente la
fuerte asociacion o anclaje emocional que puede mantenerse entre una
persona concreta o un estimulo (una cancién, una pelicula, ciertas palabras o
un nombre, por ejemplo) con determinadas experiencias © momentos de su
vida, tanto negativos como positivos para la persona. Asi, como sefala Prizant
(2018), es importante conocer y comprender el fuerte impacto que puede

tener la memoria emocional en el dia a dia.

3.1.4 Limitada aplicabilidad y falta de adaptacién de los criterios

diagnésticos

El diagndstico de los trastornos mentales en las personas adultas en el espec-
tro del autismo es complejo, en primer lugar, porque pueden no cumplir de
manera estricta con los criterios diagndsticos establecidos en los manuales

de referencia (CIE-11 y DSM-5)°,

La aplicacion de los criterios diagnosticos estandar es compleja especialmen-

te en el caso de las personas con mayores dificultades de comunicacion,

3 La Clasificacién Internacional de Enfermedades, 117 edicién (CIE-11) estd promovida por la Organizacién Mundial

de la Salud (OMS, 2018) y el Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos mentales, 5% ediciéon (DSM-5) esta
formulado por la Asociacidon Americana de Psiquiatria (APA, 2013).
En el caso de las personas con DI, para contemplar los diferentes sintomas o presentaciones atipicas que
pueden observarse, se realizaron adaptaciones especificas de los criterios diagndsticos de los trastornos
mentales. Los criterios diagnodsticos de la CIE-10 fueron adaptados en el DC-LD (Diagnostic Criteria for
psychiatric disorders for use with adult Learning Disabilities) y los criterios del DSM-5 se adaptaron a través del
DM-ID 2 (Diagnostic Manual Intellectual Disability).



puesto que los signos y sintomas de un problema de salud mental seran “di-

ferentes a lo establecido en los manuales”.

Muchos de los diagndsticos se establecen en funcién de criterios basados en
las emociones y pensamientos que refieren las personas (por ejemplo, triste-
Za, cansancio, pérdida de disfrute, preocupaciones o pensamientos intrusi-
vos), sintomas dificiles de evaluar en el caso de las personas en el espectro del
autismo que presenten desafios en la comunicacidn y/o introspeccion, con la
dificultad anadida, por parte de los y las profesionales, para comprender, in-
terpretar y empatizar con una manera diferente de percibir, pensar y respon-

der al mundo.

Esto puede suceder, por ejemplo, en el caso del trastorno por estrés postrau-
matico (TEPT). Muchas personas pueden ver o vivir situaciones que resulten
realmente traumaticas, aunque no se valoren como tal debido a que no cum-
plen con los criterios diagnosticos establecidos en los manuales de referencia.
Este puede ser el caso de las experiencias de acoso o intimidacion, de los
“duelos no traumaticos” (siguiendo dichos manuales) o del estrés asociado a
las dificultades sociales. Ademas, es frecuente escuchar frases como “no es
para tanto” o “;cémo va a afectarle algo asi?”, poniendo de manifiesto una di-
ferente concepcidon o percepcion del valor emocional que se atribuye a lo que
sucede, por ejemplo, no comprender el impacto emocional que puede supo-
ner para una persona que derrumben el que fue su aparcamiento de coches

favorito desde la infancia.

Como senalan las personas adultas en el espectro del autismo, solo recien-
temente se esta empezando a conocer de qué manera se ven afectadas por
el trauma, porque a menudo sus reacciones a las experiencias traumaticas se
descartan como “parte del autismo” o se considera que los eventos que las

provocan no son realmente traumaticos siguiendo los estandares tipicos. Asi,



es importante tener presente que las cosas que angustian o resultan trauma-
ticas para una persona en el espectro del autismo pueden ser muy diferentes

a lo que, habitualmente, afecta de esta manera a la poblacion general.

Considerando las limitaciones comentadas y siguiendo al Royal College of
Psychiatrists (2014), aunque un diagnodstico claro es crucial, el proceso de eva-
luacion no debe dirigirse simplemente a asignar una etiqueta, sino que debe
contar con objetivos mas amplios y dirigirse hacia resultados significativos

para la persona.

En los casos en que sea dificil establecer un diagndstico especifico (categoria
diagnodstica), cobrara mayor relevancia la formulacion, esto es, una evaluacion
diagndstica mas descriptiva que organiza la informacion disponible y permite
disefar un plan de tratamiento enfocado a los sintomas especificos que se

hayan detectado y a las necesidades que prioriza la persona.

RECOMENDACION

Una evaluacion diagnodstica precisa debe basarse en la presencia de
sintomas psiquiatricos convencionales, en el reconocimiento de sintomas atipicos o
idiosincrasicos y en la identificacion de “cambios” cualitativos que se diferencien de
las caracteristicas propias de la persona o comportamiento habitual, distinguiendo
los comportamientos propios de la persona de los sintomas que indican una
condicién psiquiatrica adicional.

National Autism Unit - Oslo University Hospital. Helverschou y Bakken (2010).

3.2 LOS ERRORES EN EL DIAGNOSTICO

En base a los retos en la deteccion y evaluacion antes comentados pueden

darse dos tipos de errores frecuentes en la practica clinica, sobre todo aque-



lla desarrollada por equipos profesionales con poca formacion o limitado co-
nocimiento y experiencia con personas en el espectro del autismo: los errores
“de menos”, cuando no se diagnostica un problema de salud mental que
existe; y los errores “de mas”, cuando se diagnostica un problema de salud

mental que no existe.

3.2.1 El error del infradiagnéstico:

la consecuencia del “enmascaramiento”

El “eclipsamiento diagndstico” o “enmascaramiento diagndstico” (Reiss et al,,
1982) se produce cuando los cambios o diferentes comportamientos que pre-
senta la persona son siempre interpretados como parte de su condicion. Esto
hace que los sighos y sintomas sean, de manera inintencionada, ignorados o
minimizados, tanto por las propias personas, las personas de |los circulos mas

proximos como por los y las profesionales, no valorandolos como tal.

Este puede ser el caso de los trastornos de ansiedad, que tienden a expresar-
se a través de un incremento en la intensidad de las caracteristicas nucleares
del espectro del autismo, particularmente, el incremento de las conductas re-
petitivas o los comportamientos rituales, por lo que pueden no ser diagnosti-
cados e interpretarse como comportamientos inherentes a la persona (Gha-
ziuddin, 2005; Paula, 2015; Tantam, 2000; White et al,, 2011, Wigham et al,,
2015).

Al igual sucede en el caso de los trastornos depresivos, que podrian no diag-
nosticarse por debutar a través de conductas agresivas, autolesiones o con-
ductas de oposicion, asi como generar dudas con otros diagndsticos (Stewart
et al,, 2006). Por ejemplo, una depresion podria confundirse con un TOC (de-

bido al incremento de los pensamientos e ideas de la persona, que se per-



ciben como una acentuacion de las obsesiones) o un trastorno psicotico (de-

bido a la visualizacion de imagenes vinculadas a sus centros de interés).

En el caso de las personas con DI asociada, el “enmascaramiento social” (efec-
to de la discapacidad y empobrecimiento de las experiencias vitales sobre el
contenido de los sintomas) también puede hacer que los problemas de salud
mental pasen desapercibidos. Por ejemplo, la verbalizacion de que la persona
va a ser la préoxima conductora de la furgoneta como ideacion de grandeza y

no considerada como tal (Novell et al., 2003).

Otras condiciones que pueden pasar desapercibidas

Determinadas condiciones del neurodesarrollo, como puede ser el trastorno
por déficit de atencion con hiperactividad o el trastorno de tics, entre los que
se encuentra el trastorno de la Tourette, también pueden ser frecuentemente

infradiagnosticados (Morer y Nicolau, 2021).

Lo mismo sucede con la catatonia que, si bien puede asociarse a diferentes
condiciones del neurodesarrollo, las caracteristicas clinicas aparentemente
opuestas y las manifestaciones variables contribuyen a su menor reconoci-
miento (APA, 2013). Los sintomas y la gravedad de la catatonia pueden fluc-
tuar de un dia a otro y variar con el tiempo (Shah, 2016, 2019; Wing y Shah,
2000), lo cual hace mas dificil su reconocimiento. No obstante, es necesario
contemplar la posibilidad de una catatonia cuando se evalUen las razones de
un deterioro en las habilidades y el comportamiento (por ejemplo, ante el de-
terioro en los movimientos voluntarios, el lenguaje o el nivel de actividad e
independencia), descartando también la existencia de un cuadro psicoético

depresivo (Hervas, 2020).



Como indica el Royal College of Psychiatrists (2014), es importante tener en
cuenta que la ansiedad, la depresion y el trastorno bipolar, especialmente
asociados con el autismo, podrian confundirse, o complicarse, debido a una

amplia gama de condiciones que se pueden presentar.
3.2.2 El error del sobrediagnéstico: ¢ caracteristicas o sintomas?

Las similitudes que pueden existir entre las caracteristicas propias del autis-
Mo Yy los constructos de los principales diagnodsticos psiquiatricos (Belinchon,
et al, 2008; Helverschou et al, 2009) también pueden condicionar un diag-
nostico erroneo de los mismos (por ejemplo, interpretar el comportamiento
particular de una persona o diversas maneras de comunicarse e interactuar
como un comportamiento bizarro o excéntrico propio de un trastorno

mental).

La falta de limites claros entre los diferentes diagnésticos

Es posible que una manifestacion propia del espectro del autismo sea consi-
derada como un signo de un problema de salud mental, lo cual estara refle-
jando una falta de limites claros de diagndstico (Caron y Rutter, 1991). Asi, las
caracteristicas que comparte el autismo con trastornos como la esquizo-
frenia, el trastorno obsesivo-compulsivo (TOC), los trastornos del estado de
animo o los trastornos de la personalidad y la consiguiente dificultad para
distinguir claramente entre los sintomas de un problema de salud mental y
las particularidades propias de la persona, puede dar lugar a un sobrediag-
nostico o diagnosticos erroneos (Helverschou, 2010; Lai y Baron-Cohen, 2015;
Vannucchi et al., 2014).

A modo de ejemplo, se comentan posibles malinterpretaciones o confusiones

diagnodsticas que pueden darse:



o La fijacion en rutinas, patrones ritualizados, resistencia al cambio,
rigidez cognitiva e intereses altamente restrictivos y fijos podrian in-
terpretarse como obsesiones y compulsiones propias de un TOC
(Hervas, 2020; Paula, 2013).

e Las experiencias sensoriales con sonidos apenas perceptibles pa-
ra los demas o evitacion de estimulos temidos podrian provocar
cambios en el estado de animo que se relacionasen con trastornos

de ansiedad (Paula, 2015).

e Un recuerdo intenso y vivido de una experiencia pasada negativa
podria generar un comportamiento desconcertante o inexplicable y
manifestarse, de forma subita, como un atague de panico, con reac-

ciones desproporcionadas a la situacion (Prizant, 2018).

« El miedo al recordar experiencias sensoriales negativas, asi como
la excitacion, euforia o las reacciones ante el recuerdo intenso de
una experiencia positiva (situacion o sensaciéon) podrian ser interpre-

tadas como sintomas psicoticos.

o Las caracteristicas propias del espectro del autismo podrian so-
laparse o confundise con sintomas de un trastorno del espectro de
la esquizofrenia (Lugo, 2019). Por ejemplo, considerar como sintomas
negativos el retraimiento social, la pobre comunicacién no-verbal o
el aplanamiento afectivo, generando también confusion los desafios
en la comunicacion social, el lenguaje idiosincrasico, el discurso apa-
rentemente incoherente, una gramatica peculiar o un comporta-

miento social inapropiado.

o Las ideas de contenido autorreferencial o persecutorio, explicado
por vivencias previas o por el estrés asociado a la falta de compren-
sion de los estados mentales o intenciones de otras personas, asi
como experiencias pseudoalucinatorias (voces que no saben de

donde vienen o miradas que no saben identificar qué ven) podrian



también interpretarse como propias de un trastorno del espectro de

la esquizofrenia u otro trastorno psicotico (Hervas, 2020).

o Las dificultades en la regulacion emocional podrian ser interpre-
tadas como sintoma de un trastorno limite de personalidad, sobre
todo en el caso de las mujeres (Fuentes et al., 2020), asi como sin-

toma de un trastorno bipolar o un TOC.

e Aspectos relacionados con la identidad y diversidad de género
también podrian interpretarse erroneamente como un trastorno

limite de personalidad (Hervas, 2020).

e La escasa expresividad facial o gestual, asi como pensamientos
repetitivos de muerte (que pueden tener una funcion de relajacion)

podrian confundirse con un trastorno depresivo (Hervas, 2020).

“Comencé a recibir ayuda para mi salud mental cuando tenia 13 afios, pero después

de afios de terapia y probar muchos medicamentos diferentes, mi salud mental no

habia mejorado realmente y nadie sabia qué hacer conmigo. Habia recibido

muchos diagnosticos diferentes, incluido el trastorno bipolar, el TOC y los trastornos

de personalidad, pero ninguno de ellos encajaba bien. Finalmente me

diagnosticaron autismo el 23 de septiembre de 2015 alrededor de las 4.03 p.m., y

senti que de repente todo tenia sentido. He sido autista toda mi vida, pero me llevo

hasta los 19 anos para que alguien sugiriera que podia estar en el espectro”.

Rose. Testimonio en “YoungMinds”

3.2.3 Los sintomas de salud mental

que no responden a “causas mentales”

Es importante tener presente que existe toda una serie de factores que pue-

den condicionar la aparicion de comportamientos, pensamientos y senti-

mientos (signos y sintomas) que hagan sospechar de un problema de salud

mental, no siendo estos siempre de origen psicoldgico o psiquiatrico.



Los factores biolégicos: otras causas que pueden engainar

Entre los diferentes factores que pueden generar sintomas similares a los de

un problema de salud mental se encuentran variables bioldgicas, como:

e Determinados sindromes genéticos, que pueden asociarse con

comportamientos impulsivos e hiperactividad.

e El dolor fisico, que puede desencadenar episodios de ansiedad o

respuestas agresivas.

e |os efectos secundarios de la medicacion, que pueden generar

cambios en el estado de dnimo o exacerbaciéon de los tics.

e |a epilepsia, que puede relacionarse con la psicosis periictal (alu-
cinaciones o delirios que se presentan antes, durante o después de

las crisis epilépticas).

e La pérdida de audicidon o vision, que puede generar sentimientos
de soledad, impotencia y frustracion que deriven en aislamiento so-

cial, ansiedad y depresion.

e Un importante deterioro de la agudeza visual que puede dar lu-
gar, como sucede en el sindrome de Charles Bonnet, a alucina-

ciones visuales.

Asi, a la hora de realizar atribuciones sobre los cambios en el comportamiento
o0 humor que puede estar experimentando una persona, deben considerarse
toda una serie de factores, puesto que, al igual que puede resultar muy dificil
saber cuando va a tener lugar una crisis epiléptica, las conductas asociadas a
multiples factores bioldgicos también seran impredecibles, lo cual debe te-

nerse en cuenta en la evaluaciéon de la salud mental.




La sinestesia: una percepcion diferente que puede confundir

La sinestesia no es un trastorno mental, es la percepcidon que una persona
tiene de algo mediante uno o varios sentidos que no son los habituales. Suce-
de cuando la estimulacion de uno de los sentidos provoca que la persona
sienta impresiones, sensaciones o experiencias mediante otro u otros senti-
dos diferentes, esto es, ver o sentir los sonidos en la piel, oler o escuchar
colores, saborear figuras, etc. Por ejemplo, percibir que el sonido de una cam-
pana es rojo, que la palabra “hola” sabe a café o que el dolor de muelas tiene

forma de rectangulo (Baron-Cohen et al.,, 2013).

La frecuencia de los episodios de sinestesia es mayor en las personas en el
espectro del autismo, aunque pueden no ser identificados. Una de las formas
mas comunes de sinestesia es aquella que produce sensaciones tactiles sin
gue la persona sea tocada (por ejemplo, cuando la persona mira algo, cuando
otra persona le mira o determinados sonidos que pueden producir una expe-

riencia tactil y sentirse en la piel) (Bogdashina, 2016).

La sinestesia puede fluctuar, cambiando en diferentes momentos o presen-
tarse de diferentes formas, como puede ser un sonido que se ve y se percibe
en la piel. En otros casos, por ejemplo, demasiado ruido ambiental podria ge-
nerar diferentes visiones y crear un “caos visual" que hiciese complicado
interpretar el entorno y comprender lo que esta sucediendo, provocando
reacciones que las otras personas podrian no comprender o malinterpretar

como un sintoma de un problema de salud mental.

“Los miércoles siempre son azules, como el numero nueve o el sonido de las voces

discutiendo. Los martes son de un color cdlido mientras que los jueves son borrosos”.

Daniel Tammet en “Nacido en un dia azul”



RECOMENDACION

Para una evaluacién exhaustiva y comprehensiva de |la persona, los equipos
profesionales deben tener en cuenta y evaluar posibles diagndsticos diferenciales y
trastornos o condiciones coexistentes, tales como: otras condiciones del
neurodesarrollo (p.ej, trastorno por déficit de atencidn con hiperactividad o
trastornos de tics), trastornos mentales (p.ej., esquizofrenia, depresién u otros
trastornos del estado de animo, trastorno obsesivo-compulsivo y trastornos de
ansiedad, en particular, trastorno de ansiedad social), trastornos neurolégicos (p.ej.,
epilepsia), condiciones de salud fisica, dificultades de comunicacion (p.ej., problemas
del habla y del lenguaje y mutismo selectivo) asi como sensibilidades
hiposensoriales o hipersensoriales.

Guia NICE “Autism spectrum disorder in adults: diagnosis and
management” (2012, 2021)

3.3 DIFICULTADES EN EL RECONOCIMIENTO Y EVALUACION
DE UN PROBLEMA DE SALUD MENTAL

A la mayoria de las personas les resulta dificil hablar sobre su salud mental y
las personas adultas en el espectro del autismo pueden mostrar desafios es-
pecificos para comprender y comunicar sus sensaciones, sentimientos o pen-
samientos. Asi, y aunque muchas personas en el espectro del autismo podran
compartir sus estados emocionales y el contenido de sus pensamientos, esto
Nno sera posible para todas las personas. Otras personas podran tener una
menor conciencia de los propios estados emocionales junto con problemas
de comunicacion que impediran que se exprese de forma precisa un males-
tar psicologico, lo que conllevaria un retraso en su identificacion y diagnds-

tico (Martin, 2004).

Ademas, existe una importante barrera relacionada con la carencia de herra-
mientas fiables y validas para evaluar la salud mental de las personas en el
espectro del autismo, mayor aun cuando se refiere a personas adultas (Bru-

gha et al,, 2015).



Por ello, sera fundamental que cualquier persona que esté experimentando
una situacion de estrés, ansiedad, depresion o cualquier otro tipo de malestar,
disponga de una persona de confianza que le conozca y con quien pueda
hablar (familiar, amigo o profesional), puesto que este serda un primer paso en

el reconocimiento y afrontamiento de dicha situacion.

3.3.1 Dificultad en el reconocimiento de lo que estan sintiendo

las personas

Poder reconocer lo que estan sintiendo las personas adultas en el espectro
del autismo, asi como identificar un problema de salud mental supone un
reto importante para los equipos profesionales, en parte debido al desafio
gue supone para muchas personas en el espectro identificar y compartir sus
sensaciones corporales, sus emociones y sus sentimientos. Ademas de estas
dificultades en la comunicacion verbal, las particularidades en la compren-
sion y expresion de las emociones (una posible disminucion en la expresion
facial o expresion incongruente con las emociones que esta sintiendo o
expresando), haran necesario un mayor conocimiento y destrezas por parte
de los equipos profesionales para identificar los signos de malestar. En este
sentido, en ocasiones, serd necesario inferir un cambio en el estado de la
persona a partir de los cambios en el funcionamiento o comportamiento

(Garland et al., 2013; Hervas, 2016).

La vivencia de un estrés casi constante puede ser aun mas daniino si no se
reconoce por parte de la persona, y es posible que su manifestacion externa

sea una falta de expresiéon, lo cual debe ser tenido en cuenta para que no

pase desapercibido.




Diferencias entre la comunicacion verbal y no-verbal

La comunicacion no-verbal (la expresion facial, la prosodia y los gestos) puede
no coincidir con lo que la persona esta contando. De este modo, una persona
puede estar describiendo intensas experiencias de bullying o acoso sin dar
muestras obvias de emocién o verse feliz “externamente”, estando realmente
afectada y sintiéndose mal. En ocasiones, también podra parecer que a la
persona no le afecta lo que esta contando puesto que no lo describe de la
manera o con la emocionalidad esperable (por ejemplo, decir que, desde el
fallecimiento de su padre, lo que echa de menos es ir a ver |los trenes). Estas
diferentes maneras de expresion deben ser consideradas para no realizar
atribuciones erroneas sobre lo que siente y como se encuentra la persona. En
este sentido, al no manifestarse “tipicamente” angustiadas, las personas en el
espectro del autismo pueden no ser creidas cuando refieren, por ejemplo,

pensamientos suicidas, con el consecuente riesgo real que puede suponer.

Interocepcion

Es importante tener presente que las personas adultas en el espectro del
autismo pueden tener alterada la interocepcion (proceso que implica la
percepcion e interpretacion, consciente o inconsciente, del estado corporal
interno), presentando una menor conciencia, por ejemplo, de sensaciones
como el hambre, la sed o el dolor (no identificando la tensién corporal o no
sabiendo identificar de donde viene un dolor o cuanta intesidad tiene)(Paula,
2018). Esto conlleva que la persona tenga una mayor dificultad para describir
como se encuentra, pudiendo responder “estoy bien” a pesar de mostrar

signos obvios de malestar, ansiedad o agitacion.

Alexitimia

Por otro lado, la alexitimia (dificultad para identificar las propias emocionesy,

consecuentemente, para nombrar y expresar lo que se siente), en estrecha



relacion con los desafios en la regulacion emocional, hace que las personas
adultas en el espectro del autismo puedan ser mas propensas a no
interpretar o malinterpretar las sefales de ansiedad o activacion, asi como a
magnificar el significado de algunos sintomas (Spain, 2019). De este modo,
resultara mas dificil para las personas poder describir como se sienten en
diferentes situaciones e incrementaran las conductas de evitacion (por
ejemplo, quejas de dolor de cabeza, dolor de estdbmago o rechazo a asistir a

clases) (Lawson, 2019).

“Yo sé decir si una comida me gusta o no. No sé decir si he disfrutado con ella.

¢Donde se siente el disfrute?”

Birsen Basar (blog)

3.3.2 Dificultades senaladas por las personas

en el espectro del autismo

A continuacion, se resumen los principales desafios senalados por las
personas adultas en el espectro del autismo en cuanto a la evaluacion de la
salud mental, tanto en la bibliografia relacionada como en sus descripciones

personales.

v En el reconocimiento de los sintomas. Las dificultades de intros-
peccidn o autorreflexion para reconocer los propios sintomas y/o la cau-
sa que los provoca (dificultades para reconocer cuando se esta expe-
rimentando estrés, asi como para identificar la procedencia, duracién e
intensidad de un dolor o malestar psicologico) son algunos de los as-
pectos senalados. También puede existir dificultad para identificar y
diferenciar cuando lo que sienten o piensan “es normal” (en ocasiones,
se cuenta con limitadas referencias con las que poder compararse y
valorar la situacion). Por ejemplo, no saber si debe preocuparse o no

por tener un pensamiento recurrente todas las noches durante las ulti-



mas semanas, o no plantearse que el malestar fisico que esta sintiendo

pueda deberse a un trastorno de ansiedad o depresion.

v En la expresion de los sintomas. Se refieren dificultades para ver-
balizar y describir los sentimientos, sensaciones o cambios en el estado
de animo, resultando complicado explicar a otra persona el tipo de do-
lor, malestar o emocion que sienten. Por ejemplo, no poder describir
con palabras como se siente, pero si poder visualizarlo a través de la
figura de un perro, sintiéndose mejor cuando el perro salta y mueve el
rabo y sintiéndose peor cuando el perro esta acostado. Ademas, tam-
bién es posible que no se informe de todos los sintomas o que se
escondan debido al miedo, verglenza o, incluso, un posible sentimien-

to de culpabilidad.

v En la decision de pedir ayuda. En ocasiones, el hecho de comuni-
car lo que necesitan puede suponer un gran esfuerzo y pueden consi-
derar que los y las profesionales no comprenderan lo que les sucede, lo
que les lleva a evitar pedir ayuda. Por otro lado, las personas pueden
pensar que sus dificultades se deben a una Unica causa y no plantearse
la existencia de diferentes motivos, como que se trate de su salud men-
tal. Las falsas creencias o desconocimiento de los problemas de salud
mental (la alta frecuencia con que se presentan, en qué consisten y
como pueden manifestarse) también puede afectar a que no se solicite
ayuda. Ademas, puede suceder que no encuentren el servicio o recurso
adecuado al que acudir, por ejemplo, sentir que en los servicios gene-
rales no les comprenden y no disponer del tipo de recurso que necesi-
tan en las entidades o asociaciones que apoyan a personas en el espec-

tro del autismo.

v En el momento de la evaluacion. Se constata el reto y estrés que
supone, en ocasiones, una entrevista clinica cara a cara, asi como la
necesidad de que se tengan en cuenta tanto las particularidades sen-
soriales como la necesidad de un mayor tiempo de atenciéon (para po-

der contar todo lo que necesitan, evitar interrupciones en el discurso y



poder procesar la informacion y emociones asociadas). También se po-
ne de manifiesto la importancia de que los equipos profesionales dis-
pongan de un mayor conocimiento y habilidades, de modo que pue-
dan comprender y empatizar con la persona“ asi como realizar las
adaptaciones que sean necesarias, generando un clima de confianza

que facilite la evaluacion y el establecimiento de una buena relacion.

Dificultades que puede suponer el proceso de evaluacién
de la salud mental para las personas en el espectro del autismo

- Comprender el propésito de la evaluacion.

- Comprender las preguntas sobre su estado emocional y mental.

- Comprender conceptos o ideas mas alld de lo concreto o lo literal.
- Expresar emociones verbalmente y no-verbalmente.

- Comunicar experiencias mentales internas o motivaciones.

- Dar sentido a los comportamientos o el discurso de los demas.

“Si no me comprendes, lamame complejo”.

Damian Milton, en “Ten rules for developing challenging behaviour”.

“En un contexto de salud mental, los profesionales tienen la responsabilidad de
escuchar con atencion, dar mads tiempo para la comunicacion, dejar de lado las
suposiciones y, lo que es mas importante, trabajar junto a las personas autistas para

encontrar soluciones flexibles”.

Sonny Hallet en “Not that complicated”

4  “Problema de la doble empatia”: Este término hace referencia a que la dificultad para empatizar y ponerse en el
lugar del otro (tanto para comunicarse con la otra persona como para comprenderla), es bidirireccional. Asi,
tanto las personas en el espectro del autismo como las personas que no estdn en el espectro, cuentan con
importantes limitaciones para ponerse en el lugar del otro y comprender un modo diferente de estar y
relacionarse con el mundo (Milton, 2012).



3.3.3 Cuando el diagnéstico se complica todavia mas:

la discapacidad intelectual asociada

La complejidad en la identificacion de un problema de salud mental se ve in-
crementada en el caso de personas con DI o con grandes dificultades de co-
municacion, siendo el reto mayor en funcién de la severidad de la DI, las con-
diciones médicas asociadas o el consumo de diferentes farmacos (Verdugo y

Navas, 2017).

Siguiendo a Novell et al. (2003), la disminucion de la capacidad para observar
y describir la propia conducta y sensaciones, las respuestas aprendidas (por
ejemplo, responder “estas bien” o “no estas enfermao”), asi como los proble-
mas de atencidn o cansancio que pueden implicar los procesos de eva-
luacion, incrementan todavia mas el reto que supone. Por ello, en la eva-
luacion de personas adultas en el espectro del autismo con DI asociada debe

considerarse:

e Grado de DI. La capacidad linguistica, comunicativa y de razona-
miento de la persona puede suponer una barrera en el momento de
ser consciente y expresar qué le esta ocurriendo, asi como la difi-
cultad para identificar y describir pensamientos o emociones, gene-

rando mayor confusion en el evaluador o evaluadora.

e Enmascaramiento psicosocial. EI empobrecimiento de las expe-
riencias vitales que sufren algunas personas con DI puede afectar al

contenido que presentan sus sintomas.

e Desintegracion cognitiva. Las dificultades en el procesamiento de
la informaciéon pueden confundir las causas o motivos que originan

determinados sintomas.



e Aquiescencia. La tendencia a dar la respuesta que se cree que la
persona evaluadora quiere oir puede dificultar la valoraciéon e inter-

pretacion de las respuestas.

En estos casos, la manera de evaluar y preguntar requerira mayores destrezas
y habilidades por parte del equipo profesional, asi como |la adaptaciéon de los
recursos, el uso de apoyos (imagenes, sistemas alternativos y/o aumentativos
de comunicacion, lectura facil..) y herramientas de evaluacion especificas,
puesto que la manifestacion y expresion del malestar emocional podra ser
mas diverso y diferente de lo esperable. Igualmente, sera necesario observar
sistematicamente el comportamiento de la persona a lo largo de un periodo
de tiempo determinado, de manera que sea posible identificar variaciones
significativas en el mismo, contrastando la informacién obtenida en multiples
y variadas situaciones y con distintas personas que la conozcan bien. Ademas,
deberan revisarse otros aspectos importantes como, por ejemplo, la
presencia de un diagnostico genético o el impacto que puede suponer un

elevado control del entorno sobre la vida de la persona.

“Me preocupa la posibilidad de que exista un problema de salud mental y que, por la

dificultad de expresarlo o transmitirlo, no nos demos cuenta”

Profesional de una asociacion

3.3.4 Instrumentos o pruebas de evaluacién

La entrevista clinica

El método mas adecuado para la valoracion clinica y el establecimiento de un
diagndstico es la entrevista directa con la persona, sus personas cercanas y/o
profesionales de apoyo, puesto que la fiabilidad del diagndstico aumenta
cuando hay mas de un informador, ademas de la persona. Durante la en-

trevista deben realizarse todas las adaptaciones que sean precisas, utilizando



ayudas visuales y cualquier otro tipo de apoyo que corresponda, para facilitar
la comunicacion y lograr el bienestar y tranquilidad de todas las personas que
participen. Es importante explorar con la persona y su entorno cuales son las
mejores vias para expresar y compartir sus pensamientos, sensaciones y
emociones (por ejemplo, escribir, dibujar o responder a cuestionarios con pre-

guntas).

En la medida de lo posible, es importante que las entrevistas se realicen en el
contexto natural, en un entorno conocido que le reporte seguridad y donde la
persona y sus acompanantes se sientan comodas; ademas, si es necesario,
podra observarse como es el comportamiento y desempeno de la persona y

de quienes le rodean en su dia a dia.

También es importante que la persona que esta siendo valorada, indepen-
dientemente de que no lo solicite, pueda disponer de un tiempo a solas con
el o la profesional o profesionales que estan realizando la evaluacion, animan-

dola para ello.

Los objetivos de la entrevista son: disponer de la informacion necesaria y sufi-
ciente, lo mas precisa posible, para saber como poder ayudar a la personay a
su familia; establecer un clima de confianza y facilitar el inicio de una relacion
terapéutica (por ejemplo, cambiando la visiéon sobre el problema e identi-
ficando tanto las motivaciones para el cambio como las personas implicadas
en el mismo). Asi, las preguntas estaran dirigidas a comprender las difi-
cultades de la persona y de su entorno, conocer qué soluciones previas han
utilizado para superar retos en el pasado, e identificar los recursos de afron-
tamiento con los que la persona cuenta, incluidos los factores de persona-

lidad y el apoyo familiar y social.



Como ya se ha comentado, en ocasiones serd necesario inferir un posible
problema de salud mental a partir del comportamiento de la persona. Para
ello, una buena estrategia es obtener la maxima informaciéon posible de los
diferentes entornos y hacerse una buena idea sobre las preocupaciones de la
persona, la familia y las personas de apoyo, concretando los aspectos que
perocupan y que se quieren abordar (se pueden pedir ejemplos concretos de

comportamientos y situaciones).

Asimismo, puede ser necesario realizar mas de una entrevista para llevar a
cabo una evaluacion exhaustiva. Se debe tener en cuenta y respetar el
tiempo maximo que la persona puede prestar atencion y sentirse comoda

durante la entrevista.

“Cuando acudo a profesionales de salud mental o de servicios sociales siempre
anotan “sesion doble”. Como ya me conocen, saben que los tiempos no pueden ser

como con los otros usuarios”

Persona en el espectro del autismo

Cuestionarios y autoinformes

Considerando que para muchas personas puede resultar mas sencillo com-
pletar un formulario que responder verbalmente a preguntas o informar so-
bre sus sentimientos, las escalas de autoinforme son un recurso que debe es-

tar disponible siempre que sea posible (Garland et al.,, 2013).

En caso de que se vayan a aplicar diferentes tipos de pruebas o cuestionarios,
es preferible completarlos junto con la persona y no enviarlos por correo o
facilitar un tiempo para que los rellene individualmente. De este modo, podra
explicarse a qué se refiere cada item y qué significan determinados concep-
tos (especialmente, los items relativos a pensamientos, sentimientos y res-

puestas conductuales), asegurando su comprension y también ayudando a la



persona a gestionar bien el tiempo y seguir avanzando en caso de bloqueo

con alguna pregunta.

Asimismo, muchas personas pueden tener dificultades para completar esca-
las o cuestionarios tipo Likert (por ejemplo, valorar el grado de acuerdo o des-
acuerdo con un item de 1 a 5), debiendo priorizar en la evaluacion el uso de

enunciados o preguntas cortas, concretas y directas.

Es importante tener en cuenta que la interpretacion de las puntuaciones
obtenidas es compleja y muchos resultados sobre la presencia de problemas
de salud mental pueden ser falsos positivos o falsos negativos, lo que refuerza
la necesidad de adoptar una perspectiva proactiva y un enfoque multifac-

torial o multimodal para realizar una adecuada evaluacion (Spain, 2019).

“Sentia que era mds facil escribirlo que sentarse frente a alguien y tratar de

encontrar las palabras correctas y decirlas en el orden correcto”

”

Rosie. Testimonio en “YoungMinds

Herramientas especificas de evaluacion

En la actualidad no se dispone de ninguna herramienta especifica en espanol
gue permita realizar un screening ni una evaluacion rigurosa de los proble-
mas de salud mental que tenga en cuenta las caracteristicas o los sintomas
atipicos que pueden presentar las personas adultas en el espectro del autis-
mo. Tan solo se dispone de herramientas que permiten ofrecer una aproxi-
macion a sintomas relacionados con la salud mental, lo que supone una im-
portante limitacion, tanto a la hora de establecer un diagndstico como para

dirigir y monitorizar los tratamientos y las intervenciones.



Pruebas de evaluacion de la salud mental para personas adultas
en el espectro del autismo

En espanol:

= SDQ: Strenghts and Difficulties Questionnaire (Goodman, 2005). SDQ-Cas s18+: Cuestionario de
capacidades y dificultades (Version espariola de Garcia, Torres, Rodriguez, David, Rubia y Fuentes).
Esta herramienta proporciona informacion general que puede ayudar a identificar sintomas
emocionales, problemas de conducta, hiperactividad o dificultades en las relaciones sociales.

En inglés:

= ASD-CA: Autism Spectrum Disorders - Comorbidity for Adults (Matson, Terlonge y Gonzalez,
2006). Este instrumento consta de 5 subescalas: ansiedad/conductas repetitivas, problemas de
conducta, irritabilidad, atencién/hiperactividad/impulsividad y sintomas depresivos.

- PAC: Psychopathology in Autism Checklist (Helverschou, Bakken y Martinsen, 2009). Este
instrumento, disenado para personas en el espectro del autismo con DI, distingue sintomas relativos
a: psicosis, depresién, trastornos de ansiedad, TOC y problemas de ajuste general. Disponible su
traduccidn en espanol, pendiente de validacion.

Se podra considerar el uso de pruebas estandarizadas para la poblacion ge-
neral. No obstante, los resultados deben ser interpretados con mucha cautela
puesto que no han sido disefadas de manera especifica ni validadas para las
personas en el espectro del autismo. Por ejemplo, podran no detectarse mie-
dos atipicos en el caso de la ansiedad o podran resultar de dificil respuesta las
preguntas centradas en los sintomas subjetivos, tales como la culpabilidad o
los sentimientos de inutilidad, tanto para las personas en el espectro del

autismo como para sus personas de referencia (Stewart et al,, 2006).

Igualmente, también se podra valorar el uso de instrumentos disehados para
personas con discapacidad intelectual, aunque nuevamente es necesario

contemplar las limitaciones a la hora de su interpretacion.

Algunas de las herramientas mas conocidas se recogen a continuacion.




Pruebas de evaluacion de la salud mental para personas con
discapacidad intelectual

En espaiol:

- DASH-II: Diagnostic Assessment for Severely Handycapped (Matson et al, 1994). Evaluacion
diagndstica para personas con discapacidad grave (Version espariola de Novell, Forgas y Medinya,
1999). Esta herramienta consta de 13 subescalas: ansiedad, depresiéon, trastorno maniaco, autismo,
esquizofrenia, estereotipias/tics, autolesion, trastornos de eliminacion, de la alimentacion y del suefio,
trastorno sexual, sindromes orgdnicos y problemas de control de impulsos.
- Bateria PAS-ADD: Psychiatric Assessment Schedule for Adults with Developmental Disability.
Evaluacion para la deteccion de los problemas de salud mental de las personas adultas con DI
(Versiones espanolas de Salvador-Carulla, Rodriguez-Bldzquez y Lucena; Garcia, Salvador-Carulla,
Romero, Gonzdlez-Saiz y Romero, 2001, Martorell et al., 2015). Se trata de una bateria de instrumentos
gue ayudan a indentificar posibles problemas de salud mental: Inventario PAS-ADD Checklist (Moss et
al., 1998), Escala de evaluacion Mini PAS-ADD (Prosser et al., 1998) y Entrevista semiestructurada PAS-
ADD (Moss et al., 1991).

*Las versiones actuales (Moss, 2019; Moss y Friedlander, 2019), adaptadas a los criterios de

la CIE-1y el DSM-5, estan disponibles en inglés: Moss-PAS (Check), Moss-PAS (ID) y Moss-

PAS (Diag ID).
- HoNOS-LD: Health of the Nation Outcome Scales for people with Learning Disabilities (Roy,
Matthews, Clifford, Fowler y Martin, 2002). Escala HoNOS-DI (Version espanola de Esteba, Torrents,
Garcia, Ribas y Novell, 2018). Esta escala se estructura en cuatro areas (conducta, cognicion, problemas
clinicos y actividades de la vida diaria) y evalia los cambios en el funcionamiento general de las
personas con DIy problemas de salud mental.
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4. RECONOCIMIENTO DE LAS “SENALES DE ALARMA”"

Como senala la Organizacion Mundial de la Salud (2018), la prevencion co-
mienza por conocer y entender los signos y sintomas precoces que alertan de

un trastorno de salud mental.

La deteccion de un problema de salud mental sera importante no solo de ca-
ra a evitar el sufrimiento diario de la persona que lo padece sino también,
como recogen Spain et al. (2020), de cara a prevenir otros problemas de salud
mental derivados. Es el caso, por ejemplo, de la ansiedad social, diagndstico
diferencial de gran dificultad y, al mismo tiempo, muy relevante e impactan-
te en la vida de las personas en el espectro del autismo, ante la cual, la bus-
queda de ayuda y apoyo especifico podria retrasarse durante anos, incremen-
tando asi el riesgo de desarrollar problemas del estado de animo u otros

problemas asociados como un consumo excesivo de sustancias o de alcohol.

En este apartado se recogen algunas preguntas generales que pueden
orientar hacia la presencia de un problema de salud mental y se exponen
algunos de los cambios que se pueden observar cuando una persona en el
espectro del autismo presenta una condicidén de salud mental. La presencia
de una o varias de estas “sefales de alarma” indica que sera oportuno realizar
una rigurosa recogida de informacidn y orientar a la persona y a su familia

para que consulten la situacion con un servicio especializado.

Preguntas que pueden orientar sobre un problema de salud mental

- ¢Hay algun cambio significativo en el comportamiento o en el humor de la persona?

- ¢Hay poca o ninguna mejora en el comportamiento de la persona a pesar de tener disponibles

apoyos consistentes, individualizados y de calidad?

- ¢(La persona ha experimentado una disminucién de las habilidades para adaptarse a las

demandas de la vida cotidiana (p. ej., un deterioro en el cuidado de si misma)?

- ¢La persona participa menos en las relaciones con los demas?

- ¢La persona ha perdido interés en actividades con las que antes solia disfrutar?

- ¢La persona ha mostrado algun cambio aparente en su percepcion de la realidad (p. j., parece
responder a estimulos no presentes)?




“Sefales de alarma”: ¢ A qué prestar atencion?

v Incremento en la intensidad y/o frecuencia de algunas caracteristicas propias de la
persona (conductas repetitivas, estereotipias o insistencia en determinadas
actividades).

v' Creencias, temores o0 preocupaciones raras o inusuales, no correspondientes con el
caracter de la persona.

v/ Cambio en los intereses (p. ej., mayor intensidad o temas de contenido negativo).

v' Sentimientos y/o pensamientos de inferioridad, culpabilidad o preocupacién
excesiva.

v' Cambios en el estado de danimo y/o cambios de humor: irritabilidad, euforia,
tristeza, capacidad de disfrute con las actividades diarias...

v Incremento de la ansiedad, nerviosismo y/o irritabilidad.

v Apariciéon o incremento de problemas de conducta (‘conductas que nos
preocupan”) o de las dificultades de autorregulacion emocional y conductual.

v' Estado de hiperalerta o hipervigilancia sostenida en el tiempo.

v Cambios en el nivel de energia, actividad y conducta motora: inquietud, agitacion
o, por el contrario, enlentecimiento o aletargamiento.

v' Cambios en las interacciones sociales: mayor aislamiento, alteraciones en el
discurso o modo de comunicarse, diferencias en el grado de afectividad
mostrado...

v" Molestias fisicas o quejas de dolor: dolor de cabeza, dolor de estébmago, mareos...

v' Dificultades de atencién y memoria (cambio inesperado y menor rendimiento).

v" Menor capacidad para adaptarse a nuevas situaciones o aprender nuevas
destrezas.

v' Pérdida de habilidades o necesidad de apoyo en tareas que antes realizaba de
manera auténoma.

v' Pérdida de interés en los pasatiempos favoritos o evitacién de actividades.
v" Descuido de la apariencia fisica e higiene.

v Cambios en el suefio: dormir excesivamente (mucho mas que por el cansancio
usual), dificultad para dormir, insomnio y otros trastornos del suefio.

v' Cambios en el apetito: pérdida o incremento de peso o apetito, conducta
compulsiva de comer...

v Cambios en la afectividad y sexualidad: incremento o reducciéon del interés y de las
conductas relacionadas.




“Sefales de alarma” que pueden indicar un trastorno de ansiedad
Sintomas generales:

v' Reacciones fisicas: tensidon muscular, fatiga, sudoracién (palmas de las manos
sudorosas), dolor de cabeza o de estdémago, problemas digestivos, dificultad
para respirar, mareos, latidos cardiacos rapidos y problemas de sueno (p. €],
dificultad para conciliar el suefio o para permanecer dormido o dormida).

v Sintomas cognitivos: dificultad para concentrarse (falta de atenciéon), “quedar
con la mente en blanco”, preocupaciones recurrentes, dificultad para elegir y
tomar decisiones, irritabilidad y sentimientos de inquietud o de “sentirse al
limite”.

v Sintomas conductuales: agitacion (inquietud, manipulacion constante de
objetos, dificultad para permanecer sentado, caminar de un lado a otro, deam-
bulacién), dificultad para separarse de las personas de referencia, evitacién de
elementos/actividades o tensién cuando se enfrenta a ellos (bloqueo, temblor,
llanto).

Sintomas a considerar en las personas en el espectro del autismo:

v' Evitacion (en mayor medida) de nuevas personas, tareas, entornos y/o mate-
riales.

v Incremento en los rituales y las conductas repetitivas de si mismo o si misma.

v Incremento de los comportamientos rigidos e inflexibles (aumento de la depen-
dencia de las reglas o guiones establecidos).

v Mayor resistencia a las transiciones o cambios, incremento de la demanda de
rutinas y de control de la situacion.

v' Evitacién o retirada de situaciones sociales o de determinados espacios que eran
habituales para la persona.

v" Mayor afan perfeccionista.

v Baja tolerancia a la frustracion y/o crisis cuando las cosas no van “como se es-
peraba”.

v Busgueda de tranquilidad y seguridad constante mediante un discurso o pre-
guntas repetitivas y/o conductas de comprobacion.

v' Aparicion de problemas de conducta o incremento en su frecuencia/dura-
cién/intensidad (aparicién o incremento de autolesiones).

v Menor asistencia a clases/trabajo/centro (valorar si existe un patrén o dias
especificos de ausencia, asi como posibles dificultades con lo que sucede esos
dias, por ejemplo, con las personas, actividades, entornos fisicos, etc.).




“Sefales de alarma” que pueden indicar un trastorno o episodio depresivo

Sintomas generales:

v Cambios en el estado de dnimo y pérdida de interés: estado de animo depri-

mido expresado por la propia persona (p. €], sentimientos de tristeza o “vacio”) u
observado por otros (p. €], la persona esta llorosa o irritable).

Sintomas adicionales: cambios en el suefio y/o en los habitos alimenticios,
letargo, fatiga o pérdida de energia, molestias fisicas (p. ej., dolor de cabeza,
calambres o problemas digestivos), sentimientos de inutilidad o de excesiva o
inapropiada culpa (p. €], comentarios de autocritica o menosprecio),
sentimientos de desesperanza o pesimismo, dificultad de atencidén vy
concentracién, indecisién, pensamientos recurrentes de muerte, actos
deliberados potencialmente daninos, pensamientos, planes o intentos de
suicidio

Sintomas a considerar en las personas en el espectro del autismo:

v

v

Aumento de la irritabilidad.
Agitacioén o “arrebatos de mal genio”.

Ausencia de “felicidad” o de sonrisas (en personas que expresaban claramente su
disfrute o que sonreian habitualmente).

Evitacion del contacto visual (en personas que previamente si lo mantenian).
Pérdida de interés en actividades o amistades.

Resistencia a participar en actividades que se realizaban con interés y
motivacion.

Agitacion, inquietud, hiperactividad o deambulacién; o, por el contrario, enlente-
cimiento motor y movimientos mas pausados.

Desarrollo o incremento de estereotipias.

Apariciéon o incremento de problemas de conducta o autolesiones.

Aparicién o incremento de pensamientos recurrentes.

Disminuciéon o incremento del suefo (p. ej, resistencia a ir para cama y
despertares nocturnos o, al contrario, muchas horas de suefio o permanencia en

cama y dificultad para permanecer despierto o despierta durante el dia).

Falta de interés afectivo-sexual (en personas que previamente si mostraban
interés).




v

4

“Sefhales de alarma” que pueden indicar un trastorno bipolar

Sintomas generales:

v' Ciclos: fluctuaciones significativas en el humor, pensamiento y comportamiento

de la persona, intercalando periodos de mania o hipomania (donde el estado de
animo es ‘“elevado” o expansivo; fase de alegria, exaltacidon, euforia y
grandiosidad) con periodos de depresion (fase de tristeza, inhibicion y posible
ideacioén suicida).

Sintomas de los periodos de mania o hipomania:

v' Suefo: menor necesidad de dormir, pudiendo pasar dias sin apenas dormir.

Percepciéon de si mismo o misma: exagerado sentido de autoestima e
importancia (la persona se siente “especial”, “invencible” y “capaz de hacerlo
todo”).

Sintomas adicionales: distraccién, pensamiento acelerado, presiéon por seguir
hablando, realizacion de actividades que conllevan un riesgo o dafio potencial (p.
ej., actividades de caracter sexual, consumo de drogas, juego compulsivo,
compras, etc.).

Sintomas a considerar en las personas en el espectro del autismo:

Cambios en el humor o en el estado de animo: fluctua entre feliz e irritable o pasa
de la euforia al enfado a lo largo del dia, independientemente de las
circunstancias.

Menor tolerancia a la frustracion.

Hiperactividad, actividad exagerada o desmesurada.

Consciencia y actividad durante la noche (no concilia el suefo o se despierta muy
temprano, con energia a pesar de la falta de sueno).

La persona siente que puede hacer o lograr mas de lo que es tipico para ella
(asume nuevas tareas o se compromete con trabajos o encargos que no son
realistas).

Incremento de la frecuencia y/o intensidad de estereotipias verbales, preguntas
perseverantes, discurso repetitivo y rituales (pueden volverse mas répidos o
desorganizados).

Incremento de la preocupacién e insistencia en sus actividades o temas de
interés.

Incapacidad para seguir reglas y limites previamente comprendidos.
Mayor intrusién en la interaccién con otras personas (desinhibicién).
Aumento obvio en los intereses sexuales.

Alucinaciones y/o delirios congruentes con el estado de animo.
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5. LA EVALUACION DE LA SALUD MENTAL

Para valorar si existe una condicion asociada que impacte en la salud mental
de la persona en el espectro del autismo es fundamental realizar una evalua-
cion integral de su salud y de su entorno. Muchos de los cambios o dificul-
tades que pueden presentarse, como los sintomas de un trastorno depresivo
o de ansiedad, pueden estar reflejando la inadecuacion del entorno o de las
intervenciones que se estan realizando y, en estos casos, las “comorbilidades”
debieran ser consideradas “complicaciones” derivadas del propio contexto
(fisico, social, metodoldgico, etc.), requiriendo una cuidadosa revision (Barthé-

lémy et al,, 2008).

Las evaluaciones deben de tener presente el modelo bio-psico-social, pres-
tando atencion a todos los aspectos de la vida de la persona y contando con
la participacion de diferentes profesionales y personas referentes. Seran ele-
mentos clave de la evaluacion: la realizacion de una revision médica exhaus-
tiva y pormenorizada, una evaluaciéon psicoldgica-psiquiatrica y una amplia

recogida de informacion sobre el entorno y el dia a dia de la persona.

A la hora de valorar posibles cambios en el comportamiento, habitos o rutinas
de la persona, sera importante considerar la edad. Por ejemplo, sera mas

dificil que un cuadro psicético debute a los 60 anos, siendo mas probable que

se trate de sintomas de una posible demencia o depresion.




RECOMENDACION

La determinacién de las razones y la naturaleza de un problema emocional o
del comportamiento requiere una observacién cuidadosa en diversos contextos,
informacion de multiples fuentes y una exploracion sistematica de los factores que
pueden causar o exacerbar los sintomas, como exigencias ambientales inadecuadas,
falta de estructura, sobrecarga sensorial, condiciones médicas dolorosas, dificultades
para reconocer o manejar las emociones, falta de comunicacion efectiva, dificultades
para hacer frente a transiciones o cambios repentinos, y/o presiones de situaciones
sociales.

Guia practica para el autismo de ESCAP. Fuentes, Hervas y Howlin (2020)

5.1 LA RECOGIDA DE INFORMACION

En la evaluacion de la salud mental de las personas adultas en el espectro del
autismo, ademas de contar con la descripcion y narrativa de la propia perso-
na, es conveniente disponer de informacion complementaria que permita

apoyar un posible diagnostico, si es el caso.

En la recopilacion de estos datos deben tenerse en cuenta dos aspectos: la
disposicion de informacion objetiva y la colaboracion de diferentes infor-

mantes.

5.1.1 Disponer de datos: la importancia de los registros

Un aspecto clave en la evaluacion sera detectar los cambios con respecto al
funcionamiento tipico o habitual de la persona (“estado basal”), para lo cual
seran muy Uutiles los registros sistematicos de elementos observables. Espe-
cialmente en el caso de las personas con DI asociada, seran importantes las
evaluaciones peridédicas y los registros diarios (por ejemplo, los registros con-

ductuales), puesto que permitiran evaluar los signos y sintomas que repre-



sentan un cambio con respecto al comportamiento previo y establecer el mo-

mento en que empezo dicho cambio (Novell et al., 2003).

En este sentido, al igual que los registros de conducta, los registros de inci-
dencias, asistencia o resultados en los ambitos académicos y laborales tam-
bién pueden monitorizar los cambios y pueden conducir a la identificacion
del momento en que la persona esta experimentando dificultades con su
bienestar emocional o salud mental (Rae y Hershey, 2019). Asimismo, resul-
taran dtiles otros recursos tales como las libretas o diarios que cubran las per-

sonas y sus familias, destacando los sucesos mas relevantes de cada dia.

Disponer de evaluaciones previas de la persona también permitira detectar
cambios en las habilidades adaptativas o en la cognicion (por ejemplo, po-
sibles alteraciones emocionales debidas a un cambio en las demandas o
exigencias, el inicio de un posible episodio depresivo o una demencia inci-
piente), siendo particularmente relevante el registro de los cambios de con-
ducta o comportamientos poco habituales que la persona experimente a lo

largo de un periodo de tiempo determinado.

5.1.2 La colaboracidn sistémica y multidisciplinar:

diferentes fuentes de informacién

La identificacion de un problema de salud mental va a depender, en gran
medida, de una minuciosa observacion por parte de las personas mas pro-
ximas (Howlin, 1997), siendo muy importante de cara a identificar posibles su-
cesos estresantes para la persona. Por ejemplo, ayudara a valorar la existencia
de un posible trastorno de estrés post traumatico (TEPT), especialmente en el
caso de personas con mayores dificultades para describir sus experiencias.
Algunas personas pueden haber vivido situaciones que causaron un estrés

significativo, como situaciones médicas o de intenso dolor, negligencia o



cambios en el entorno, con la posibilidad de existencia de un trauma que de-
be ser considerado, sobre todo cuando determinados comportamientos apa-

rezcan de manera subita.

Asi, para obtener la mayor informacion posible, es fundamental contar con la
colaboracion tanto de la persona como de su familia y otras personas cer-
canas. La colaboracion de diferentes informantes es fundamental puesto que
determinadas conductas pueden ser contexto-dependientes (por ejemplo,
una persona puede estar mas nerviosa o presentar ciertos comportamientos
en contextos concretos). Ademas, la descripcion e interpretacion de las con-
ductas de las personas en el espectro del autismo puede estar influenciada
por el punto de vista de las personas que las observan, dandole un significado
y pudiendo realizar una atribucion errénea de lo que sucede, no reflejando

con exactitud el estado emocional de la persona.

En este sentido, el DSM-5 (APA, 2013) insiste en que los informantes que
conocen a la persona son esenciales, por ejemplo, para identificar signos y
sintomas como la irritabilidad, la desregulacion del estado de animo y los
problemas de suefo. Ademas, es necesario tener en cuenta que las descrip-
ciones y apreciaciones sobre la persona y su comportamiento pueden ser
muy diversas puesto que su comportamiento puede variar en funciéon de los
momentos del dia, o los entornos en los que se desenvuelve, especialmente

cuando éstos no resultan familiares, como es el caso de una clinica o una

unidad de salud mental (Tantam, 2014).




Informacién a recoger a través de diferentes informantes

Momento en que aparecieron los cambios, signos o sintomas.

Trayectoria y evoluciéon en el tiempo de las nuevas manifestaciones clinicas.
Estrategias previas de abordaje y sus resultados.

Valoracién de riesgos en los diferentes entornos.

Informacién sobre el desarrollo de la persona en la infancia y adolescencia.
Escolarizacién y ocupaciéon actual.

Servicios y recursos de apoyo a lo largo de la vida.

Experiencias vitales de especial relevancia.

Funcionamiento psicosocial.
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5.2 ;:QUE REVISAR DURANTE LA EVALUACION DE LA SALUD MENTAL?

Ademas de los aspectos que deben considerarse en la evaluacion vistos hasta
el momento, debido al impacto que pueden causar en la salud mental, debe
prestarse atencion y valorarse detenidamente la presencia de posibles facto-
res de riesgo, los problemas de conducta, las condiciones de salud fisica, la

medicacion, asi como el entorno en el que vive y se desarrolla la persona.

Por dltimo, y no por ello menos importante, durante todo el proceso se debe
hacer énfasis en el conocimiento de los intereses y entusiasmos de la per-
sona, asi como de sus propias fortalezas y las de su entorno, de cara a orientar

el apoyo hacia objetivos significativos y resultados personales.
5.2.1 Evaluacion de los posibles factores de riesgo

En la evaluacion de la salud mental sera necesario valorar multiples factores
de riesgo que pueden estar presentes, considerando el vinculo que puede
existir entre la condicidén de la persona, el entorno y los desafios y necesida-

des de salud mental, entre otros:



Las experiencias de acoso, intimidacion o victimizacion, como el
bullying o el abuso fisico, sexual, emocional o financiero (Balfe y Tan-
tam, 2010), los cuales pueden tardar en identificarse debido a posi-

bles sentimientos de verguenza o culpabilidad

La presencia de eventos vitales estresantes (Bishop-Fitzpatrick et al,,
2014).

El nivel de desarrollo emocional de la persona y competencias para
gestionar las respuestas emocionales y la regulacion emocional (Her-
vas, 2017; Paula, 2015; Sappok et al., 2014).

Los aspectos relacionados con la identidad de género y la diversidad
sexual, sobre todo en el caso de las mujeres, como el descontento
con su identidad, el reconocimiento y la aceptacion de una identidad
diferente a la esperada socialmente o un posible sentimiento de frus-

tracion al respecto (Dewinter et al,, 2017; George y Stokes, 2018).

La aceptacion y comprension del autismo, tanto por parte de la pro-

pia persona como por parte de los demas (Cage et al.,, 2018).

La baja autoestima, las dificultades en las relaciones sociales y los al-

tos niveles de ansiedad recurrente (Rae y Hershey, 2019).

El desconocimiento del diagndstico o diagndstico tardio de su condi-
cion, relacionado con una visién o creencias negativas sobre uno o

una misma (Barnard et al., 20071, Spain et al., 2019).

El “camuflaje social” y su impacto negativo en la vida de la persona

(Tubio-Fungueirino et al., 2021).




5.2.2 Evaluacioén de los problemas de conducta

(o “conductas que nos preocupan”)

En la evaluacion de la salud mental, la evaluacion previa de los problemas de
conducta (o “conductas que nos preocupan”)®, serd fundamental, atendiendo
no solo a los comportamientos que no son deseados socialmente o que
causan un mayor impacto en el entorno (por ejemplo, gritar o agredir) sino
también a aquellos cambios en la conducta que, con frecuencia, pasan mas

desapercibidos (por ejemplo, el aumento de la introversion y el aislamiento).

Es importante tener presente que, en funcion de sus habilidades, educacion,
experiencias pasadas y estado fisico y emocional, las personas actlan en cada
momento lo mejor que pueden, siendo mas probable que las conductas que
NOS preocupan aparezcan cuando la persona se siente infeliz o enferma. No
obstante, las causas que explican la aparicion de estos comportamientos
pueden ser muy diversas y un mismo comportamiento puede responder a

diferentes funciones®.

Considerando de manera especifica la salud mental, un problema de
conducta (por ejemplo, la autolesion) puede ser tanto la expresion de una
condicion de salud mental (por ejemplo, la forma de presentacion de un
trastorno de ansiedad) como consecuencia de la misma (por ejemplo, como
manifestacion de un delirio o alucinacidén o como un medio para evitar una

actividad por la falta de interés debida a un trastorno depresivo).

5 Los “problemas de conducta” o “conductas desafiantes” también se denominan “conductas que nos preocu-
pan”, con el objetivo de ofrecer una vision mas comprehensiva y un trato mas respetuoso.

6 La investigacién ha contribuido a generar modelos mas amplios y comprehensivos de las causas de las
dificultades conductuales, mas alld de las teorias de aprendizaje operativo y de la conducta como medio para
propdsitos muy funcionales, poniendo de manifiesto diferencias individuales sustanciales en cuanto a salud
fisica, experiencias sensoriales, cognicién y motivacion social, asi como perfiles cognitivos y emocionales (Oliver,
2017).



No obstante, si bien un problema de conducta puede ser un sintoma de un
problema de salud mental, deben examinarse cuidadosamente otras causas
como el estrés ambiental y las enfermedades fisicas, sobre todo cuando se

presentan sintomas conductuales y animicos (Ghaziuddin et al., 2002).

Asi, y a pesar de poder estar estrechamente relacionadas, la evaluacion de las
conductas que nos preocupan debe realizarse de forma independiente a la
de otras manifestaciones psiquiatricas, de manera que se eviten sesgos y
atribuciones causales como el “efecto halo” (atribuir una conducta a un
trastorno al explorar ambas de forma conjunta). Por este motivo, en la
evaluacion de la salud mental, la informacion sobre el comportamiento debe
integrase con la informacion clinica después de una exploracion diferenciada
(Salvador-Carulla 'y Novell, 2002).

Los problemas de conducta (o “conductas que nos preocupan”) pueden
deberse a uno o varios motivos, tales como:

Dificultades en la comunicacion.

Problemas subyacentes de salud fisica (dolor), neuroldgica, mental o emocional.
Efectos fisiolégicos causados por medicamentos, drogas u otras sustancias.
Dificultades en la regulacién emocional.

Falta de oportunidades de participacion y de aprendizaje.

Dificultades ambientales: servicios no adaptados o redes de apoyo desajustadas.
Efectos de las relaciones con otras personas.

A SENENENENENEN

Apoyo Conductual Positivo

Un primer paso en la evaluacion de las conductas que nos preocupan es la
realizacion de una evaluacion funcional. A través de esta evaluacion, para la
cual se cuentan con multiples herramientas, sera posible conocer las posibles
causas o motivos que generan las conductas que estamos analizando, asi
como identificar los factores que las desencadenan y que las mantienen en el

tiempo.



Disponiendo de esta informacion, y siguiendo la metodologia del Apoyo
Conductual Positivo’, podrd prestarse un apoyo focalizado no solo en los
cambios positivos de la persona sino, y sobre todo, en lo que debe hacer el
entorno para dar respuesta a sus necesidades (por ejemplo, adaptacion del
espacio fisico para dar respuesta a particularidades en el procesamiento
sensorial, cambios programaticos para que el dia a dia resulte motivante o
revision de las actitudes y comportamientos de las personas de apoyo, para
qgue la persona reciba una respuesta respetuosa que le ayude a regularse

emocionalmente).

“Los comportamientos dificiles son “mensajes” que nos pueden decir cosas
importantes sobre una persona y la calidad de su vida. En términos bdsicos: los
comportamientos dificiles son el resultado de las necesidades no satisfechas. La
mera presencia de un comportamiento dificil puede ser una sefial de que hace falta
algo importante que la persona necesita. Podria ser atil agregar la palabra
“necesidad” a cada pregunta de por qué. Por ejemplo, en lugar de preguntar “; Por
qué se da una bofetada?”, pregunte “; Por qué ella necesita darse una bofetada?” o,

en vez de preguntar “; Por qué huye?” pregunte “; Por qué él necesita huir?”

David Pitonyak, en “Y ahora.... Qué hago?”

RECOMENDACIONES

De manera previa al tratamiento de un problema de conducta es requisito
fundamental realizar un estudio pormenorizado de las causas del comportamiento y de sus
consecuencias, obteniendo informacién de profesionales de diferentes disciplinas, asi como
de las familias y personas de referencia. El diagndéstico psiquiatrico debe ser previo al
tratamiento con psicofdrmacos y la evaluacion deberd incluir aspectos personales, psico-
I6gicos, sociales, ambientales, médicos y psiquiatricos.

Problemas de conducta en adultos con discapacidad intelectual. Directrices interna-
cionales para el uso de medicamentos.

World Psychiatric Association. Deb et al. (2010)

7 El Apoyo Conductual Positivo tiene como principios la comprensidn de la persona, el respeto por sus derechos,
la mejora de su calidad de vida, la ensefianza de habilidades y la promocién de cambios que den respuestas a
las necesidades no cubiertas de la persona. Se dispone de una amplia bibliografia para profundizar en su
conocimiento.



Ante un problema de conducta es necesario realizar un analisis funcional e identificar
y evaluar diferentes factores que pueden desencadenar o mantener dicha conducta, tales
como: problemas fisicos, entorno social (incluyendo relaciones con la familia, pareja,
profesionales y amigos), entorno fisico (incluyendo los factores sensoriales), cambios en las
rutinas o circunstancias personales, problemas de comunicacidon y la coexistencia de
problemas de salud mental (incluyendo depresién, ansiedad y psicosis).

Guia NICE “Autism spectrum disorder in adults: diagnosis and management” (2012-2021)

5.2.3 Revision del estado de salud

Los problemas de salud fisica pueden causar o agravar el malestar psicolo-
gico y emocional, asi como generar comportamientos que podrian hacer sos-
pechar de un posible problema de salud mental. Por tanto, es necesario re-
visar la salud fisica y descartar una posible causa subyacente que esté origi-
nando o contribuyendo a un problema de salud mental o problema de con-
ducta, siendo prudente realizar un examen fisico antes de explorar la salud

mental.

En todo momento sera importante la coordinacion con el o la profesional de
atencion primaria (medicina de familia, enfermeria...), responsable de facilitar
una atencidén continuada a la persona e implicar a otros profesionales de la

salud cuando sea necesario.

Condiciones de salud a tener en cuenta

Las personas adultas en el espectro del autismo, como cualquier otra per-
sona, pueden presentar una amplia variedad de condiciones de salud que ge-
neren malestar fisico y emocional, siendo necesario descartar una causa or-

ganica que provoque cambios en la emocion y el comportamiento. A conti-



nuacion, de manera orientativa, se senalan algunas de las condiciones que es

necesario tener en cuenta.

Epilepsia

La epilepsia, que se presenta con alta frecuencia en el caso de las personas en
el espectro del autismo, puede debutar por primera vez a cualquier edad.
Ademas, una vez diagnosticada, la presentacion de las crisis también puede

variar.

Especialmente en crisis parciales complejas (con alteraciéon de consciencia),
pueden manifestarse sintomas como la ansiedad, miedo e irritabilidad, que
pueden ser facilmente confundidos con problemas de conducta, ataques de
panico o trastornos depresivos. Es posible que la persona mire fijamente al
espacio, no responda con normalidad o realice movimientos repetitivos como
frotarse las manos, mascar, tragar o caminar en circulos. En las crisis parciales
simples la persona no pierde el conocimiento y puede presentar movimien-
tos espasmodicos involuntarios de una parte del cuerpo (un brazo o una
pierna), cambiar la manera de ver, oler, saborear o escuchar, y experimentar

sintomas sensoriales como hormigueo o ver luces parpadeantes.

Ademas, algunas formas de epilepsia pueden presentar alucinaciones visua-

les, requiriendo una cuidadosa evaluacion (Novell et al., 2003).

Alteraciones en el funcionamiento de la glandula tiroides

Como senala el DSM-5 (APA, 2013), es importante examinar la tiroides, puesto
gue las enfermedades tiroideas podrian diagnosticarse erroneamente debido
a los sintomas psiquiatricos que generan. El hipotiroidismo esta estrecha-
mente asociado a la depresion y puede causar sintomas como la debilidad
corporal, la letargia, la pérdida de interés, la incapacidad para disfrutar de

actividades placenteras, la amnesia e incluso la pérdida de habilidades. En



cambio, el hipertiroidismo puede causar una alteracion del estado de animo
confundible con un trastorno ciclotimico, originando pérdida de peso, falta de
apetito, hiperactividad, ansiedad, irritabilidad, labilidad emocional, sensacion

de tension interna, impaciencia, insomnio o fatiga.

Infecciones

Diferentes infecciones, como las frecuentes infecciones bucodentales, infec-
ciones de las vias urinarias (siendo comun la cistitis) o la infecciéon de oido
(otitis), también pueden provocar cambios en el estado de animo o autole-
siones. Sobre todo en el caso de personas con DI, esta reconocido que las in-
fecciones son una causa habitual de agitacion y alteraciones de conducta,
constituyendo uno de los primeros diagnosticos a descartar (Sanchez et al,

2012).

Dismenorrea y dolores asociados al ciclo menstrual

En el caso de las mujeres sera necesario atender a los ciclos menstruales,
siendo conveniente llevar un control de los mismos debido al dolor y a los
cambios de conducta y/o del humor que pueden generar. Es posible que
ciertos cambios no se asocien a la menstruacion, bien por no presentarse
justo en ese momento o por Nno ser regulares cada mes; no obstante, debe
considerarse que, ademas de los cdlicos menstruales o dismenorrea durante
el periodo menstrual, también puede darse dolor intermenstrual durante la

ovulacion, el cual puede presentarse todos los meses u ocasionalmente.

Otras condiciones de salud

Otras condiciones de salud también pueden provocar comportamientos que
se asocien, sin serlo, a manifestaciones relacionadas con la salud mental. Por
ejemplo, la hipoglucemia puede provocar alteraciones en la conducta, fatiga,

ansiedad o irritabilidad; el déficit de calcio en |la orina podria hacer que la per-



sona se rasque, toque o presione los 0jos para aliviar un posible dolor o males-
tar; el déficit de vitamina B12, relacionada con los trastornos depresivos o de-
terioro cognitivo, podria dar lugar a un escaso apetito, problemas de equili-
brio, confusion, pérdida de memoria o sintomas maniformes como irrita-
bilidad o labilidad emocional; y la enfermedad celiaca podria ir acompanada

de poco aumento de peso, fatiga y también una mayor irritabilidad.

El dolor y su relacion con el bienestar emocional

El dolor asociado a diferentes condiciones de salud como las descritas pre-
viamente, destacando los problemas bucodentales, los problemas urinarios y
las infecciones, asi como las cefaleas o migrafnas y las molestias gastroin-
testinales (Ulceras, reflujo, intestino irritable, diarrea, estrefnimiento), de eleva-
da frecuencia en el caso de las personas en el espectro del autismo, puede ser

un factor estresante y continuo en el tiempo que pase desapercibido.

Como indica Paula (2018), sera necesario estar alerta y descartar un posible
dolor, puesto que puede no ser reconocido debido a: la falsa creencia de que
las personas en el espectro del autismo tienen un mayor umbral o son
insensibles al dolor, las dificultades a la hora de comunicar el malestar o de
identificar el lugar o tipo de dolor o sensacién que sienten y las diferentes
manifestaciones que se pueden presentar, desde una ausencia de respuesta
(aparente indiferencia o bloqueo), una reaccion paraddjica (risas, aplausos,
carraspeo de garganta o muecas) o un problema de conducta (gritos o auto-

lesiones).

La diferente expresion del dolor a través de comportamientos inusuales pue-
de hacer que su manifestacion se interprete de manera inadecuada y no se

trate correctamente, pudiendo causar sintomas como: ansiedad, agitacion,



agresividad, cambios en el patron del sueno o conductas como masticar o

ingerir cosas no comestibles (conducta de pica).
5.2.4 Revision del impacto de la farmacologia

En el proceso de evaluacion de la salud mental debera tenerse en cuenta si la
persona esta tomando algun tipo de medicacion, no solo psiquiatrica sino
también para otras afecciones de salud. Especialmente, sera necesario tener
en cuenta los posibles efectos secundarios de caracter psicolégico que pue-
den originar ciertos farmacos. Por ejemplo, los farmacos antiepilépticos, que
pueden provocar cambios en el estado de animo o irritabilidad; los farmacos
antihipertensivos, que pueden generar sintomas depresivos; la ototoxicidad
que pueden generar diferentes farmacos (pérdidas auditivas muy leves, tinni-
tus o zumbido en los oidos, problemas de equilibrio o mareos); o los sintomas
de ansiedad como inquietud, temblores o taquicardia que pueden provocar
los psicoestimulantes, broncodilatadores y los medicamentos para las

alergias.

Ademas, debera revisarse la posible interaccion entre diferentes farmacos,
posibles reacciones o efectos paraddjicos, esto es, la obtencién de una
respuesta diferente a la esperable (por ejemplo, mayor ansiedad y actividad
ante la toma de un ansiolitico), asi como las dosis que esta tomando la
persona, teniendo en cuenta que algunas personas en el espectro del
autismo pueden ser particularmente sensibles a los psicofarmacos y a los
cambios de medicacion, aunque éstos sean minimos (por ejemplo, presentar
una elevada ansiedad y agitacion ante el inicio de un tratamiento con un

antidepresivo).



También sera importante conocer coémo son los habitos de la persona en
relacion a la toma de la medicacion, indagando sobre el momento de la toma
y la forma de administracion. Por ejemplo, algunos farmacos pueden
incrementar o disminuir su eficacia si se toman antes, durante o después de
las comidas o con bebidas gaseosas; y el consumo de zumo de pomelo o de
naranja amarga y de preparados a base de hierbas o plantas pueden

interactuar con ciertos medicamentos.

Asimismo, debera conocerse si la persona es capaz de tragar sin masticar los
comprimidos o capsulas, puesto que algunos medicamentos, como el
Depakine, pautado de manera frecuente para el control de la epilepsia o
como estabilizador del estado de animo en el caso de las personas adultas en

el espectro del autismo, debe ser tragado sin masticar.

Por ultimo, es especialmente relevante destacar algunos de los efectos
secundarios importantes de los antipsicoticos o neurolépticos, una de las
medicaciones de uso mas frecuente en el caso de las personas adultas en el
espectro del autismo. Entre los efectos extrapiramidales que se pueden

observar se encuentran:

e Discinesia tardia (movimiento involuntario incontrolable que hace
que la cara, boca, lengua y mandibula presenten espasmos y muecas;
por ejemplo, sacar la lengua, hacer chasquidos y abrir la boca, fruncir

los labios y movimientos de succion).

e Distonia (contracciones involuntarias sostenidas de los musculos del
cuello, tronco superior y extremidades; por ejemplo, torticolis
espasmaodico, movimientos de torsidn o posturas anormales que

suelen seguir un patron estereotipado).

e Acatisia (inquietud motora imposible de detener, de manera que la

persona No puede estar quieta, afectando al sueno y la atencidn; por



ejemplo, la persona parece nerviosa todo el tiempo, se balancea

constantemente, camina de un lado a otro y torsiona el cuello).

e Parkinsonismo (temblores, movimientos lentos, cara inexpresiva,

deterioro del habla o rigidez muscular).

En caso de catatonia debe descartarse el sindrome neuroléptico maligno.

Ademas, debe revisarse el sindrome metabdlico que puede estar asociado a
antipsicoticos de segunda generacion y constatar que se haya realizado, al
menos, un seguimiento anual (o de mayor frecuencia cuando esté indicado
clinicamente) del impacto en la salud: peso, tension arterial, glucosa en san-
gre, hiperlipidemia (colesterol), asi como tiroides y prolactina si se observan

sintomas clinicos asociados a estas condiciones.

5.2.5 Revision del entorno: factores de estrés psicosociales

y apoyos adecuados

Los comportamientos o sintomas que pueden hacer sospechar de una condi-
cion de salud mental también pueden ser el resultado de la influencia del
entorno. En este sentido, serd necesario evaluar los factores estresantes que
pueden estar afectando a la persona en su dia a dia (por ejemplo, una si-
tuacion de estrés en la familia o cambios de profesionales en el servicio), los
apoyos de que dispone en los diferentes contextos, y las discrepancias que

pueden existir en relacion a sus necesidades.

El analisis del entorno fisico y social sera fundamental para entender las
dificultades y capacidades de la persona y de quienes le rodean. Asi, es nece-
sario conocer bien los diferentes contextos en los que ésta se desenvuelve y

valorar el nivel de conocimiento y comprension sobre la persona, sus necesi-



dades y las adaptaciones y apoyos que precisa en base al perfil sensorial y
cognitivo®, el estilo de pensamiento y las diferentes respuestas emocionales

ante situaciones de tensioén, entre otros.

El perfil sensorial

Las personas adultas en el espectro del autismo pueden presentar un amplio
abanico de particularidades sensoriales que, con frecuencia, afectan a mas de
una modalidad sensorial, son intensas y persisten con la edad (Crane et al,
2009; Leekam et al,, 2007). Sin embargo, la diversidad sensorial, a pesar de ser
un aspecto fundamental habitualmente presente y que afecta al dia a dia en

la vida adulta, es frecuentemente olvidado en los servicios de salud mental.

Junto con el interés en la salud mental, la comprension del procesamiento
sensorial y la mejor gestion de la estimulacion sensorial es otra de las areas
destacadas como importantes para las propias personas en el espectro del
autismo y sus familias (Autistica, 2016). De hecho, las experiencias sensoriales
pueden tener un gran impacto a nivel emocional, generando situaciones de
angustia y tensiéon diarias, limitando significativamente el desarrollo de la
persona (por ejemplo, restringiendo los entornos en donde la persona quiere
estar o las actividades en las que quiere participar). Los altos niveles de estrés
diarios se relacionan de manera frecuente con altos niveles de ansiedad y
constituyen un factor de riesgo para el desarrollo de problemas de salud

mental (Paula, 2015).

Los estimulos sensoriales pueden ser procesados de manera diferente por
cada persona, en funcion tanto de las caracteristicas neuroldgicas propias co-

mo de los factores del entorno y el grado de control sobre dichos estimulos.

8 Sibien tanto el conocimiento del perfil sensorial como del perfil cognitivo son recomendables en una evaluacién
de la salud mental, debido a la realidad de los servicios y mayor complejidad de la evaluacién del perfil cognitivo,
se hace especial énfasis en la importancia del conocimiento del perfil sensorial, debido al alto impacto que
puede tener en el bienestar de la persona en el dia a dia, asi como en la mayor facilidad para su conocimiento,
disponiendo de herramientas sencillas que, de manera agil, recopilan la informacién mas relevante.



Por ejemplo, los estimulos sensoriales impredecibles o inesperados suelen
causar un mayor impacto emocional y ansiedad que los anticipados (Paula y
Artigas, 2020; Robertson y Simmons, 2015), resultando, por ejemplo, mucho
mas angustiante el ruido inesperado del taladro de un vecino que el ruido de

un taladro similar manipulado por la propia persona.

Por ello, serd necesario conocer el perfil sensorial (por ejemplo, para saber
cuales son los elementos que mas afectan a la persona, considerar si estos
elementos estan repercutiendo en las habilidades de la vida diaria y valorar
adecuadamente conductas como desnudarse al llegar a casa), asi como los
entornos en los que se desenvuelve, prestando atencion tanto al nivel de esti-

mulaciéon como a la predictibilidad sensorial.

En la valoracion de los entornos sera importante recordar que un entorno
hipoestimulante generara apatia, rechazo, aburrimiento y falta de motivacion
(no siendo sintomas de un trastorno depresivo), mientras que un exceso de
estimulacion podra hacer que la persona se sienta “sobrecargada”, generan-
do altos niveles de ansiedad, miedos o estados de hipervigilancia (Paula,
2015). En este sentido, cabe destacar que el ruido es identificado por parte de
las personas adultas en el espectro del autismo como uno de los factores mas
estresantes en el dia a dia y supone una de las fuentes mas importantes de
sufrimiento y causa de posibles fobias, aislamiento social y problemas de con-

ducta.

“Te oigo mejor cuando no te estoy mirando. El contacto visual es incémodo. La gente
nunca entenderad la batalla a la que me enfrento para poder hacer esto”.

Wenn Lawson, en “Percepcion sensorial en autismo y sindrome de Asperger”
“Me cuesta mucho levantarme. Mi cerebro funciona muy raro. A veces, escucho
ruidos que estdn muy lejos, en la cocina, y otras veces no escucho el despertador que

tengo en la habitacion”.

Persona en el espectro del autismo



El perfil cognitivo

La capacidad intelectual de la persona en el espectro del autismo puede ser
armonica o disarmodnica, con picos aislados de marcada competencia, asi co-
Mo puntos débiles aparentemente inexplicables considerando las competen-

cias generales (APA, 2013; Fuentes et al., 2004).

Conocer el perfil cognitivo y el particular funcionamiento neuropsicolégico de
la persona (funciones ejecutivas, tendencia al procesamiento local o aten-
cion al detalle, intolerancia a la incertidumbre o un estilo rigido o inflexible...),
sera importante, por ejemplo, a la hora de valorar la presencia de ansiedad y
depresion, debido a la implicacion de las caracteristicas cognitivas en el fun-
cionamiento diario de la persona, asi como su relacion con la regulacion de

las emociones (Cai et al,, 2018; Hollocks et al., 2014).

La disfuncion ejecutiva puede, en gran medida, explicar que personas plena-
mente capaces en otros ambitos de sus vidas presenten dificultades a la hora
de vivir de manera independiente, con grandes retos para planificar, cambiar
su atencidn de una tarea a otra o evitar la perseveracion en actividades que
les generan frustracion (Tantam, 2014). De este modo, una pobre funcion eje-
cutiva podra desembocar en ansiedad si afecta a que la persona se encuentre
desempleada, tenga deudas o se encuentre aislada socialmente, siendo un
objetivo mas abordable y ético dirigir los apoyos e intervenciones hacia estas

experiencias vitales negativas (Spain, 2019).

Personas como Cynthia Kim (2015) revelan la verguenza que se puede sentir
al reconocer las dificultades para realizar tareas basicas como el autocuidado
o0 cuando se rompen las rutinas del dia a dia, cuestionandose qué pensaran al
respecto los demas y generando dudas sobre la propia capacidad para ser

independiente. El olvido de cosas supuestamente obvias, la dificultad para



sacarse el carnet de conducir, realizar una llamada telefénica, acudir a una
cita o recibir una visita en casa, puede hacer que la persona chequee
constantemente lo que hace y refuerce un posible sentimiento de fracaso al

comparar cOmo es su vida en relacion a la vida de otras personas de su edad.

En este sentido, un entorno sin informacion, certeza, rutinas y apoyos para los
retos diarios puede resultar muy desestabilizador e impactar negativamente
en la salud mental de las personas en el espectro del autismo, que hacen
grandes esfuerzos por anticipar qué puede suceder o cémo pueden reac-

cionar los demas en un mundo impredecible y confuso.

“Cuando las cosas no funcionaban como las habia previsto, tenia que formular una
nueva teoria. Tenia que haber una forma de entender el mundo”.

Gunilla Gerland, en “El/ autismo desde dentro”.
“La realidad es una masa confusa de acontecimientos, personas, lugares, sonidos y
visiones que interaccionan. Fijar rutinas, horarios, rutas y rituales particulares es algo

qgue me ayuda a poner orden”

Therese Jolife, en “Autismo: de la comprension tedrica a la intervencion educativa”

Los estilos de pensamiento: cuando los pensamientos juegan una mala

pasada

Las personas adultas en el espectro del autismo pueden llegar a ser muy per-
feccionistas y exigentes consigo mismas, generando altas expectativas que
cumplir y, en ocasiones, teniendo la creencia de que siendo “perfectas” logra-
ran un mayor aprecio por parte de los demas. El pensamiento de que hay
cosas que no podran hacer con un alto grado de perfeccién supone un fraca-
SO para estas personas y repercute significativamente en el grado de estrés

qgue deben soportar (Kim, 2015).



Esta alta exigencia también puede demandarse a los demas y esperar, por
ejemplo, que la otra persona se comporte “como se comportan los amigos”,
de manera que puedan ser frecuentes los malentendidos y decepciones,
afectando negativamente a las relaciones sociales, con un mayor aislamiento

y consecuente sentimiento de soledad.

Por otro lado, las personas en el espectro del autismo también pueden tener
un estilo de pensamiento catastrofista (por ejemplo, “no me matriculo en el
curso porque en el examen me pondré nerviosa” o “el sabado seguro que me
bloqueo”), con pensamientos absolutos o pensamientos “blanco-negro” o
“todo-nada” (por ejemplo, “haga lo que haga, siempre lo estropeo” o “nunca
tendré amigos”). Este tipo de pensamientos genera una tendencia a pensar
siempre en lo peor que puede pasar, con la consecuente evitacién de oportu-
nidades y fuertes bloqueos que paralizan a la persona, llegando a limitar

significativamente su vida.

En relacion a los intereses, que pueden ser muy satisfactorios y productivos,
también puede darse que el incremento de su intensidad conduzca a la
rumiacion y perseverancia sobre determinadas preocupaciones o incerti-
dumbres, generando la sensacion de no poder “apagar sus pensamientos” y
contribuyendo al insomnio y a la dificultad para relajarse, siendo extremada-

mente a ngustiosas.

“Siento que la ansiedad y la depresion que he sufrido a lo largo de los anos es el

resultado de que mi mente autista tenga que lidiar con un mundo neurotipico”

Jon, en “Depression and autism”




Diferentes respuestas emocionales: crisis, bloqueos y agotamiento

Es relevante tener en cuenta que las personas adultas en el espectro del
autismo pueden experimentar crisis, bloqueos o situaciones de elevado ago-
tamiento que, si bien no son problemas de salud mental, pueden contribuir a
Su aparicion, empeorarlos en caso de ya existir o ser malinterpretados como

parte de estos.

Las crisis (“meltdowns”) se describen como una explosion o un “estallido de
emocion abrumadora” que puede expresarse en forma de ira, llanto, gritos o
autolesiones, sobre la que la persona tiene muy poco control y que se vive de

manera ang ustiosa.

Los bloqueos o paradas (“shutdowns”) son como una “crisis silenciosa”, a me-
nudo implicando que la persona se vuelva muy retraida, no pareciendo ella
misma y mostrandose menos sensible a lo que sucede a su alrededor, con

mayores dificultades para comunicarse.

El agotamiento (“burnout”) es una experiencia mas amplia que puede seguir
a un periodo estresante y puede mostrarse a través de un estado de fatiga,
mayor estrés y dificultad para realizar tareas en las que la persona se maneja-
ba perfectamente, como el autocuidado, el trabajo o las relaciones sociales,

pudiendo necesitar bastante tiempo para recuperarse por completo.

No entender lo que son y qué hacer cuando se presentan, puede llevar a una

persona a temer mas por su salud mental y a pensar negativamente sobre si

misma.




El papel de las personas cercanas y profesionales de apoyo

En la evaluacion de la salud mental debe considerarse el rol fundamental que
tienen las personas cercanas y los equipos profesionales que apoyan a la per-
sona, valorando el conocimiento y comprension que tienen de ella, y el tipo

de relacion que mantienen.

Por ejemplo, comprender que existen experiencias sensoriales diferentes,
gue ciertos ruidos resultan molestos solo en determinadas circunstancias,
gue una persona necesita diferentes apoyos en funcion del momento del dia,
gue los dias nublados realmente afectan a coémo se encuentra la personay a
SuU energia para hacer cosas, asi como que actividades aparentemente sen-
cillas como hacer una llamada de teléfono o lavarse el pelo pueden suponer
un gran reto, marcara una diferencia sustancial en la manera de acompanary

apoyar a la persona.

Conocer el punto de vista de las personas que comparten el dia a dia con la
persona en el espectro del autismo ayudara a detectar creencias y atribucio-
nes erroneas, asi como actitudes que impacten en el modo de relacionarse y
de acompanar y prestar apoyo; por ejemplo, actitudes de negacion o incredu-
lidad que supongan forzar a la persona a experimentar sensaciones realmen-
te molestas (“Este ruido no te puede molestar tanto si después escuchas mu-
sica a todo volumen”) o altas exigencias y demandas que generen elevados

niveles de estrés (“Con todo lo que haces, ;como no vas a poder hacer esto?”).

Las personas adultas en el espectro del autismo pueden sentir verguenza o
culpa ante la dificultad para realizar tareas aparentemente sencillas o ante
una crisis o situacion de desregulacion emocional, empeorando su malestar y
angustia si las personas que estan a su alrededor reaccionan alarmadas o se

burlan de ellas.



Por ello, es necesario comprender que los eventos y circunstancias que afec-
tan emocionalmente a las personas en el espectro del autismo pueden ser
muy diferentes a lo esperable. Por ejemplo, que afecte al desempeno de la
persona que su equipo de baloncesto pierda la liga o la intensa carga
emocional de haber perdido a su mascota; que en determinados momentos,
la persona puede necesitar recursos especificos (por ejemplo, estar en una
habitacion oscura, poner auriculares con cancelacion de ruido, escuchar una
musica determinada o ver ciertos videos); que el tiempo de recuperacion pa-
ra reponerse después de haber vivido un cambio, una visita inesperada o una
situacion de tension o estrés sea mucho mayor del estimado para la pobla-
cion general; y, lo mas importante, que la persona necesita estar acompa-

Nnada desde la calma y sentirse reconocida y aceptada por parte de los demas.

El ambito familiar o contexto de convivencia: la importancia de todos

En el ambito familiar o contexto de convivencia debe valorarse, por un lado, el
impacto que tiene la falta de bienestar de la persona en el espectro del autis-
Mo para los diferentes miembros de la familia o personas convivientes (por
ejemplo, sobrecarga, frustracion, falta de suefno o limitacion de la vida perso-
nal y social). Asimismo, deben revisarse posibles comportamientos ansiosos o

sobreprotectores que, a su vez, pueden estar afectando a la persona.

Por otro lado, deberan revisarse los niveles de estrés y la salud mental de las
personas Mas cercanas, convivientes o cuidadoras, puesto que una pobre
condicidn en la misma también podria estar afectando al bienestar de la
persona. Por ello, serda de suma importancia detectar los elementos estresan-
tes que pueden afectar a los diferentes miembros de |la familia, convivientes o
personas de apoyo, con el objetivo de darles respuesta, ya que el bienestar es
bidireccional y apoyar a la persona supone también apoyar a su familia y cir-

culo mas cercano.



5.2.6 Atencion a las fortalezas de la persona y su entorno:

resultados personales

Un aspecto fundamental en la evaluacion en salud mental es identificar to-
das aquellas fortalezas o puntos fuertes de la persona (por ejemplo, centros
de interés o entusiasmos, actividades que se le dan bien, logros conseguidos
y experiencias de vida, formas positivas de pensar o de interpretar lo que su-
cede) y de su entorno (por ejemplo, personas que le aprecian, el interés de un

companero del trabajo para ayudarle o los recursos de la comunidad).

Poner el foco en los aspectos positivos y valorar los recursos disponibles no
solo ayudara a generar un ambiente centrado en las posibilidades y en la ca-
pacidad de cambio, sino que también sera muy util a la hora de plantear dife-
rentes estrategias de intervencion. En este sentido, prestar atencion a las
COSas que apasionan a la persona, por muy inusuales que sean, sera vital para

su bienestar emocional y salud mental.

En ocasiones, como refieren las propias personas adultas en el espectro del
autismo, todavia es necesario recordar que el autismo no es una enfermedad
mental y que es posible estar en el espectro el autismo y sentirse personal-

mente a gusto y feliz.

Como senala Loomes (2019), es necesario que se cambie la narrativa al hablar
sobre el autismo puesto que, en ocasiones, las personas estan expuestas a
discursos muy negativos. Por tanto, ademas de valorar todo aquello que
preocupa o que “va mal”, en la evaluacidn de la salud mental se debe hacer
hincapié en todo aquello que la persona y quienes le rodean son capaces de

hacer, lo que “va bien”, prestando atencién al valor de la diversidad, las expe-



riencias de superacion y resiliencia, al disfrute, a la tranquilidad y a la posi-

bilidad de aportar, tanto a las personas cercanas como al resto de la sociedad.
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6. RECOMENDACIONES PARA LA EVALUACION

6.1 RECOMENDACIONES PARA LOS Y LAS PROFESIONALES QUE APOYAN
DIRECTAMENTE A PERSONAS EN EL ESPECTRO DEL AUTISMO

INFORMACION QUE SE DEBE RECOPILAR ANTES DE UNA CITA EN SALUD MENTAL

Para facilitar la evaluacion es conveniente llevar por escrito la maxima informaciéon posible, asi como las
explicaciones y dudas sobre el motivo que preocupa. Siempre se contard con el consentimiento previo
y el conocimiento de la informacidn por parte de la personay, cuando sea necesario, de su familia.

1.- Informacién especifica sobre la preocupacién actual. Describir, con el mayor detalle posible, los
comportamientos/sintomas que estan causando malestar. Identificar cuando fue el inicio y si constan
eventos o circunstancias que pudieron influir en su apariciéon. Concretar cudles son los
sintomas/comportamientos que causan un mayor problema o limitacién en el dia a dia. Describir si la
persona o los que estdn a su alrededor hicieron algo que funciond para reducir o calmar los
comportamientos/sintomas.
cQué es lo que preocupa?, ;Cudles son los pensamientos/miedos/sentimientos que
genera?, ¢;En qué momentos se siente peor? ¢En qué momento empezd esta
preocupacion?, ;Sucedio algo o hubo algun cambio en alguno de los contextos? De
todo lo que le preocupa, ;iqué es lo que causa mds malestar? ¢En algin momento
paso algo o alguien hizo algo de manera que la persona se pudo sentir mejor?
2.- Medicacién. Informar de cualquier tipo de medicamento que esté tomando la persona, tanto
para problemas de salud mental como de salud fisica (con y sin receta médica), asi como
complementos alimenticios u otros “tratamientos alternativos” (regimenes de alimentacion,
suplementos vitaminicos, preparados con plantas...).
3.- “Los basicos™: suefio, apetito y atencion. Recopilar informacion sobre el patron de suefio (hora
de acostarse y levantarse, tiempo que tarda en conciliar el suefio, posible apnea del suefio,
despertares nocturnos o pesadillas), el apetito (antojos, rituales, rechazos u otros patrones o cambios
observados) y el nivel de atencién y concentracion de la persona.
4.- “Linea base”. Describir como es la vida de la persona cuando se encuentra bien (describir cual y
cémo es el mejor funcionamiento de la persona y las actividades que realiza en su dia a dia). ¢Cémo
es un “dia normal”?
5.- Eventos vitales o eventos estresantes. Informar sobre cualquier cambio que hubiese sucedido,
incluso aunque parezca insignificante y no negativo para la persona. Describir cualquier evento o
situacion que pudiese haber provocado un cambio en la rutina diaria o que pudiese haber sido
estresante para la persona (p. €j., una mudanza, la pérdida de un trabajo o de una mascota, una
enfermedad, la ausencia de personas referentes, transiciones de las personas de apoyo, cambios en
los horarios o actividades, fechas sefialadas). Informar también de posibles situaciones de malestar o
incomodidad que pueden darse, por ejemplo, en el ambito familiar, académico o laboral.
6.- Consumo de alcohol u otras sustancias. Informar del uso que hace la persona de diferentes
drogas o sustancias, asi como de las cantidades de cafeina o cigarrillos diarios.
7.- Historial médico completo. Proporcionar informacién sobre los antecedentes familiares y los
antecedentes médicos de la persona, asi como tratamientos pautados (la informacion previa que se
adjunte no debe ser editada ni modificada).
8.- Plan de tratamiento y dudas. Describir cudles son las prioridades para la persona y su familia y si
hay dudas para resolver o aclarar.
De todo lo que preocupaq, ;por donde se quiere empezar?, ;Qué es lo que mds
limita a la persona o lo mds inmediato a solucionar?, ;Qué aspectos generan
dudas o miedos en relacion a lo que sucede y el posible tratamiento?
9.- Objetivos. Hacer una declaracién explicita de lo que se espera del apoyo o tratamiento.
¢Qué le gustaria a la persona y a su familia conseguir a través de esta consulta?
cQué se espera?
10.- Registros para conocer a la persona. Se pueden adjuntar diferentes registros que permitan
recopilar la informacién mas relevante sobre la persona (p. €j., “Ficha de conocimiento personal”,
“Pasaporte médico” o “ELP-Plan Esencial de Vida").




RECOMENDACIONES PARA RECOGER LA INFORMACION NECESARIA

El comportamiento de las personas puede variar enormemente en funcién del momento del dia o
del contexto, por lo que serd muy util disponer de diferentes fuentes de informacion, contando
siempre con el consentimiento previo de la persona.

- Informacién de la propia persona. Dedicar tiempo a hablar con la persona sobre su percepcion
de lo que sucede, utilizando los medios que sean necesarios (p. €j., pictogramas, imagenes, tablet/
ordenador, juegos de rol, dibujos...).

Autoinformes. Para la aplicaciéon de autoinformes, es importante conocer el nivel de
comprension y expresion de emociones (p. €j.,, “.Sabes a qué me refiero cuando digo
nervioso? Dime un momento en el que estuviste nervioso”) y dar las explicaciones
apropiadas cuando sea necesario. Para algunas personas seran mas faciles las
respuestas de eleccién (si/no) que las preguntas abiertas. Otras personas preferiran el
uso de apoyos visuales en lugar de respuestas verbales. Si la percepcidon y expresion
emocional se ve comprometida, los resultados deben interpretarse con mucha cautela.

- Informacién de personas con un vinculo cercano (familiares, amigos, pareja, allegados y
diferentes profesionales). Las personas cercanas podradn proporcionar informacién sobre los
comportamientos/sintomas, sobre como responden o se adaptan a los mismos, asi como las
estrategias que ofrecen a la persona para mejorar su bienestar. A veces podré haber desacuerdo
entre los diferentes informantes, siendo importante para comprender mejor a la persona
contemplar el mayor ndmero de visiones posible, recopilando informacién de los diferentes
contextos (en forma de narrativas e informes).

- Observacion. Si es posible, y de manera programada, acompanar a la persona en diversos
entornos y en diferentes situaciones ofrecerd una vision mMmas exacta sobre cuales son las
necesidades y cuadles son las alternativas y recursos mas viables para darles respuesta. A partir de
estas experiencias se podran ofrecer mas ejemplos de otras posibles situaciones.

- Grabaciones. En caso de que la observacién no sea posible, y para poder analizar con
detenimiento lo que puede estar sucediendo, es muy recomendable poder disponer de
grabaciones de los comportamientos que generan preocupacion. Estas grabaciones deben
contar con el consentimiento y autorizacion expresa por parte de la persona y/o su familia.

- Herramientas/instrumentos. En funcion de cada demanda, utilizar las pruebas especificas que
se estimen oportunas, no como instrumento diagnostico, sino de manera complementaria y con
prudencia en la interpretaciéon de los resultados (p.ej., escalas y cuestionarios especificos).

Analisis funcional de las conductas que nos preocupan. Diferentes registros y
herramientas seran muy Utilies para la recogida, organizacién y analisis de la
informacién (p. ej., las Fichas ABC y el “Scatter-plot” para recoger informacién y el
“BBAT-Brief Behavioural Assessment Tool” para realizar el analisis funcional).




6.2 RECOMENDACIONES PARA LOS Y LAS PROFESIONALES DEL AMBITO
CLiNICO

COMPETENCIAS PERSONALES ESENCIALES

- Flexibilidad y tolerancia. Capacidad de adaptacion a las necesidades y/o demandas de la
persona y su familia en cada momento, asi como a posibles situaciones imprevistas (p. €],
responder tranquilamente ante un fuerte blogueo o |la salida repentina de la persona de la sala).

- Empatia. Supone transmitir a la persona y a su familia la comprension real de sus preocupaciones,
entendiendo sus problemas y captando sus sentimientos. Ponerse en su lugar y respetar su
libertad e intimidad, considerar sus circunstancias particulares y su realidad, ver a la persona
desde si misma y no desde nuestra vision (“entender a la persona en su contexto”).

- Calidez y competencia. La calidez es una actitud de acogida y contencién que se transmite a
través del lenguaje verbal y no verbal. Durante la interaccién, la persona y su familia deben recibir
mensajes que indiquen que han consultado con un equipo profesional que conoce y que tiene
experiencia en el tema consultado, manteniendo un equilibrio entre la cercania y proximidad (“de
td atd") y la profesionalidad (con seguridad y explicaciones claras sobre las dudas consultadas).

- Optimismo. Respetar el malestar de la persona y su familia y creer en el cambio, utilizando el
sentido del humor a favor de éste. El uso del sentido del humor no consiste en hacer bromas,
sonreir mucho, decir “No te preocupes/Eso no es nada” o pronosticar el éxito de la terapia; sino
que se trata de tener una actitud proactiva, transmitiendo, siempre de un modo realista,
esperanza y posibilidad de accién y de cambio.

- Respeto. Evitar juicios hacia la persona y su familia o acompafiantes, facilitando una atencion
profesional basada en el respeto y la escucha activa. Proporcionar un feedback centrado en las
fortalezas de las personas y sin ningun tipo de enjuiciamiento, considerando su cultura, habitos y
costumbres familiares, asi como sus creencias y religion. Aceptar una posible resistencia al cambio
y animar al desarrollo de sus propios motivos para iniciar un cambio.

- “Mente abierta”. Las personas en el espectro del autissno demandan profesionales con una vision
amplia, mas alla de la “norma” y de los patrones tipicos y estandares, tanto en el momento de
conocer su realidad como a la hora de valorar y plantear estrategias de intervenciéon. Pensar “out
of the box”, tener mucha imaginacion y creatividad para perseguir lo que desea la persona,
conocer diferentes experiencias, arriesgar, probar cosas nuevas, no dar nada por sentado...

CONOCIMIENTO Y VALORACION DE LA NEURODIVERSIDAD

Es importante que los equipos profesionales que van a acompafar y apoyar a personas en el espectro
del autismo conozcan los movimientos de autodefensa de sus derechos, desde donde se facilita
una imagen positiva de la neurodiversidad y el autismo es considerado como una “diferencia”
neurolégica, en lugar de un déficit. También es importante saber cémo le gusta a la persona que
se le reconozca, bien como “persona con TEA” o como “autista” (y las implicaciones que puede
tener), asi como los posicionamientos que existen hacia diferentes tipos de intervenciones y
tratamientos y cuales son los mas apoyados. El conocimiento y familiarizacién con diferentes
modos de ser, estar, interaccionar y comunicarse, permitird que se respete plenamente que la
persona se comporte de una manera diferente a lo que seria esperable.

A continuaciéon, se describen algunos ejemplos de los comportamientos que puede presentar la
persona... 0 No.

Es posible que la persona parezca distante o indiferente, con importantes retos a la hora de participar
en una relacidon reciproca (posibilidad de que no inicie o sostenga el intercambio en la
conversacién, que se ponga de pie, camine por la sala o se entretenga con algo, pareciendo no
prestar atencion).

Es posible que la persona no comparta informaciéon de manera espontanea y que el contacto visual sea
evitativo o inapropiadamente fijo. Las expresiones faciales pueden ser muy exageradas o, por el
contrario, estar restringidas, con un limitado uso de gestos descriptivos, convencionales o
informativos.

El habla puede ser mondtona y forzada, con un volumen, entonacién o cadencia que resulte peculiar.
Puede observarse ecolalia (repeticién de las vocalizaciones del entrevistador o entrevistadora u
otras personas presentes), lenguaje idiosincrasico (uso particular del lenguaje) y neologismos
(palabras o expresiones propias, creadas por la persona).

Es posible que se presenten movimientos motores repetitivos o estereotipados, con manierismos
como retorcerse las manos o los dedos.

(continua...)




La persona puede mostrar conductas inusuales de busqueda sensorial, como olfatear o tocar el pelo,

los zapatos o algun elemento de la sala, asi como evitacién sensorial, pudiendo mostrarse molesta
con luces o ruido o rechazar el contacto fisico.

El estilo de pensamiento puede ser poco flexible o muy concreto y los fuertes intereses (o entusiasmos)

pueden dominar el contenido del pensamiento y de la conversacion.

La persona puede tener dificultades para seguir instrucciones aparentemente sencillas, recordar lo que

sucedié durante la semana, asi como recordar lo que se habla y los acuerdos consensuados
durante la entrevista, por lo que facilitar informacién por escrito puede resultar muy atil.

ANTES DE LA ENTREVISTA: LA PREPARACION DE LA ENTREVISTA

Opciones de consulta. Cuando se requiera, ofrecer flexibilidad y ajustes en la modalidad de
consulta (alternativas de fechas y horarios, cita presencial o modalidad on line, evitar los pasos que
supongan hablar con muchas personas nuevas, encuentro en el contexto natural, etc.).
Puntualidad. Realizar una previsiéon que garantice el respeto por el horario establecido.
Cita a primera o ultima hora. Establecer la cita a primera o Ultima hora, para evitar tiempos de
espera y permitir cierta flexibilidad en la duracién de la entrevista.
Tiempo de espera. En caso de que la persona tenga que esperar, informarle del tiempo de espera
y cumplir con el mismo. Ofrecer alternativas a la sala de espera si fuese necesario.
Acompaiante y entretenimiento. Es adecuado recordar que la persona
puede acudir acompanada por alguien de su elecciéon y que lleve algun
elemento de distracciéon para los posibles tiempos de espera (p. €j. juego
de bolsillo, libro, musica, kit de costura, etc.).
Tiempo de atencion. Contemplar que la sesién tenga un mayor tiempo de duracién (“cita doble”),
ya que puede requerir un tiempo adicional en funcion de las necesidades y caracteristicas de cada
persona (p. €j., necesitar un tiempo antes de entrar en la sala o antes de empezar a hablar), asi
como requerir de un mayor tiempo compartido para iniciar una alianza terapéutica.
Informacion previa. Anticipar a la persona y/o a su familia como sera esa primera cita (p. ej., quién
estara, qué haran, cuanto durard...) y si deberadn hacer algo concreto cuando lleguen.
Conocimiento de la persona. Disponer de informacién general y relevante (p. ej., modalidad
comunicativa preferente o uso de un SAAC, perfil sensorial, elementos estresantes/relajantes, qué
puede necesitar la persona para sentirse mas segura, etc.).
Familiarizacion con el entorno. Ofrecer la posibilidad de que la persona acuda al centro o lugar
de la entrevista antes de la cita para familiarizarse con el desplazamiento, el entorno y
profesionales.
Revision de los espacios. Valorar los diferentes espacios (p. €j, lugar de entrevista y sala de
espera) considerando las caracteristicas sensoriales y facilitando las adaptaciones precisas (p. €j.,
aislamiento de ruido ambiental, reduccién de luz, aire acondicionado, etc.).
Continuidad de la atencién. Antes de iniciar el proceso serd conveniente valorar y asegurar la
continuidad del o de la profesional, de manera que pueda mantenerse en el tiempo y consolidar
una relacién de confianza y complicidad, evitando los cambios de profesional y la sensacion de
“volver a empezar”.
Préximas citas. Concretar las siguientes citas con la persona, siendo facilitador para las sesiones
de terapia que sea siempre un mismo dia y a una misma hora (respetar posibles tiempos de
preparacidon-recuperacion para antes-después de las sesiones).




DURANTE LA ENTREVISTA: LA COMUNICACION

Lenguaje verbal. Usar un lenguaje directo, claro, concreto y sin ambigUedades, con preguntas
precisas y enunciados sencillos. Si es necesario, realizar las mismas preguntas de diferente manera
y repetir lo que se ha entendido, para asegurar que se comprende la informaciéon por ambas
partes. Ser coherente y poder argumentar lo que se dice y lo que se pregunta. Evitar el uso de
dobles sentidos, metaforas, ironias, bromas o jergas que puedan no comprenderse. Utilizar
ejemplos precisos para explicar lo que se esta comentando. Dar un mayor tiempo para el
procesamiento de la informacién y la respuesta por parte de la persona.

Un lenguaje compartido. Asegurar que la persona comprende lo que se estd transmitiendo (p. €j.,
solicitar que lo explique con sus propias palabras). Se pueden utilizar diagramas o esquemas para
reforzar lo que se estd comentando. Personalizar el lenguaje y establecer un vocabulario
compartido para referirse a pensamientos, sentimientos y conductas. Preparar un plan para
posibles malentendidos o situaciones incémodas, concretando qué puede hacer la persona en
estos casos. Usar una terminologia cercana, evitando términos clinicos y facilitando una relacién
horizontal.

Diferentes opciones de comunicaciéon. En caso de que el lenguaje oral no sea posible o se
considere una barrera, puede facilitarse el uso de un SAAC como iméagenes, pictogramas o signos,
asi como la comunicaciéon a través de una tablet u ordenador. En ocasiones, puede ser preciso el
acompafamiento de una persona que actle como “traductora’. En todo momento, la
conversacion serd dirigida a la propia persona, teniéndose siempre en cuenta cuando se hable de
ella.

Recursos visuales y/o manipulativos. Para facilitar la comunicacion y comprender mejor el
estado emocional de la persona pueden utilizarse apoyos visuales (p. ej,, un “mapa corporal” para
identificar el malestar/dolor, un “termémetro emocional” para expresar lo que siente o “historietas”
para preguntar por diferentes situaciones) y recursos manipulativos (p. ej, elementos que
simbolicen conceptos abstractos o figuras para recrear historias).

Preguntar o clarificar informacién. Ofrecer la posibilidad de que tanto la persona como su
familia puedan aclarar algun tema, solicitar informacién a mayores o solucionar cualquier duda,
tanto durante la entrevista como después (p. ej, completar informacidn que se considera
importante a través de una llamada o un correo electronico). Realizar las preguntas de diferentes
maneras para evitar que la persona simplemente acepte lo que otros dicen o le proponen, que
conteste de manera automatica o que responda |lo que se supone que es correcto. Recordar que
no hay “preguntas estUpidas” y que esta muy bien pedir aclaraciones o mas detalles sobre lo que
se esta hablando.

DURANTE LA ENTREVISTA: .
EL ESTABLECIMIENTO DE LA DEMANDA Y OPCIONES DE INTERVENCION

Explicacién previa. Explicar el objetivo de la evaluacién tanto a la persona como a su familia o
acompafantes, implicandolos como parte activa del proceso.

Recogida de informacion. Orientar la entrevista para recopilar tanto datos objetivos
(descripciones, registros...) como subjetivos (narraciones, pensamientos, ideas, atribuciones...).
Escucha activa. Escuchar atentamente lo que la persona dice sobre cémo se siente,
considerando seriamente cualquier tipo de referencia a autolesiones o pensamientos, ideas e
intentos de suicidio.

Intereses. Conocer y prestar especial atencién a los intereses de la persona como un importante
recurso en todo momento, tanto en la evaluacién como en la intervencion.

Objetivos. Conocer las expectativas de la persona y de sus acompanantes. Priorizar los objetivos
de la persona, los cuales pueden ser diferentes a la demanda que motiva la consulta en salud
mental (la persona puede tener objetivos diferentes a los que cabria esperar y deben atenderse).
La persona y su familia como guia. De forma colaborativa entre el o la profesional, la persona y
su familia o personas de apoyo (si la persona esta de acuerdo), definir y priorizar las necesidades,
decidir por donde empezar y cuales seran los objetivos a conseguir, valorando las diversas
opciones de intervencion (intervenciones psicosociales, psicoterapéuticas y farmacoldgicas).
También de manera conjunta, establecer el ritmo de las sesiones y la manera de realizar el
seguimiento.




DESPUES DE LA ENTREVISTA: LA DEVOLUCION Y PUESTA EN COMUN

Explicaciéon de la informacién recopilada y las conclusiones. Es importante el modo y tiempo
dedicado a explicar y comentar detenidamente las conclusiones de la informaciéon recogida y las
posibilidades de actuaciéon a la persona y a sus acompafiantes. La comprensién, aceptacion y la
confianza de que un trabajo conjunto es posible seran fundamentales para fomentar la alianza
terapéutica y la implicacién de todas las personas, promoviendo un entorno donde se sientan
conectadas con el o la profesional.

- Definicion del problema o preocupacion (tipo de trastorno o problema de salud mental,

dificultad derivada de factores del entorno, posibles conflictos...).

- Marco explicativo.

- Plan de trabajo (evaluacion, préximas sesiones, horarios, duracion...).

- Tareas, prescripciones, estrategias y posibles apoyos a desarrollar.
Confirmacién de un diagnéstico de salud mental. En caso de confirmacion de un diagndstico,
explicar los criterios que lo avalan, contextualizados en lo que preocupa y demanda consulta por
parte de la persona. Se preguntara por posibles ideas preconcebidas y creencias sobre ese
diagnéstico y se responderd a todas las dudas que puedan surgir.
Tratamiento farmacolégico. En caso de considerarse adecuado un tratamiento con farmacos, se
informara sobre las opciones de medicacién (para qué sirven, su modo de administracion, los
efectos esperados y posibles efectos secundarios). El tratamiento, a no ser por situacién de riesgo,
debe ser una decisién consensuada con la persona y/o su familia, estableciendo las revisiones
necesarias y un plan para evaluar su eficacia.
Tratamiento psicolégico. En caso de ser necesario un apoyo psicolégico, explicar los objetivos de
la terapia, en qué consistird, como se desarrollara y la manera en que se evaluara su eficacia.
Autismo y experiencias vitales. Ofrecer informacién sobre el autismo y una explicaciéon de las
caracteristicas que lo definen aplicadas a la realidad de la persona, asi como su relacién con las
experiencias vitales si se considera que puedan estar influyendo en el desarrollo y mantenimiento
de dificultades actuales.
Intereses. Incorporar los intereses de la persona en la explicacién y en el planteamiento de las
estrategias a desarrollar.
Recursos visuales. Para facilitar la explicaciéon y comprension por parte de la persona, se puede
presentar la informacion a través de recursos visuales (p. ej., mapa conceptual o presentacién en
power point).

DESPUES DE LA ENTREVISTA: EVALUACION DEL PROGRESO

Serd muy importante conocer la percepcion de la persona y su familia sobre el progreso,
la adecuacion del trabajo realizado (estrategias y apoyos) y la mejora del bienestar y salud
mental.
“Pregunta escala” o “Metafora de la escalera”. A través de esta pregunta se pueden establer
acciones concretas a desarrollar y valorar el grado de avance percibido por la persona y/o su
familia.
- En una escala de 1a 10, ;En qué puntuacion estas en estos momentos? / En una
escalera con 10 peldanos, ¢En qué peldafio estds ahoras? (Apoyo visual) ;Qué
tendria que pasar y/o qué tendrias que hacer para estar 1 peldafio mas arriba?
- ¢En qué peldano estds hoy?, ; Dénde estabas hace dos semanas?
Uso de pruebas y registros. Serd Util disponer de informacion objetiva que permita realizar una
comparativa entre el momento de consulta y el estado de la persona meses después.
Cuestionarios de evaluacion. Tanto para la persona en el espectro del autismo como para su
familia o personas acompafantes, es conveniente disponer de cuestionarios de evaluacién que
permitan conocer el grado de satisfacciéon con la atencion recibida, las estrategias desarrolladas a
lo largo del proceso y la situacién actual.




LA ENTREVISTA: LA RECOGIDA DE INFORMACION

Los cambios en el comportamiento, actitud o estado de animo de las personas
pueden deberse a diferentes motivos. Serd fundamental recoger la maxima
informacién posible y registrarla de manera estructurada, de cara a poder
compartirla con otros equipos profesionales cuando sea necesario y evitar que la
persona y su familia tengan que repetir la misma informacién en futuras ocasiones.

- Motivo de “consulta” e informacion de la persona sobre las dificultades
actuales. Solicitar permiso a la persona para hablar de sus preocupaciones y
facilitar los medios necesarios para que pueda expresar con sus “propias
palabras” lo que esta experimentando y el significado o sentido que le da a lo
que estd sucediendo.

¢Cudl es el motivo de que estemos hoy aqui?, ;Qué ocurre?,
¢En qué te/os podemos ayudar?, Cuéntame o cuéntanos...

- Informacién sobre la persona. Recopilar la informacién que pueda ser
relevante en cada caso: perfil cognitivo, perfil sensorial, comunicacioén,
habilidades sociales, relaciones, motivacién social, intereses, rutinas e inquietud
ante el cambio. Esta informacién ayudara a discernir si se trata de un problema
de salud mental y facilitard el planteamiento de posibles intervenciones,
estrategias o apoyos.

(El comportamiento/sintomas estan asociados a una
emocion negativa o temerosa, irritabilidad o sintomas
fisioldgicos de ansiedad? ;Se trata de un comportamiento
nuevo o, en alguna medida, ya lo presentaba previamente?
¢En qué grado ha aumentado la frecuencia/intensidad de
ciertos comportamientos previos? ¢Estd relacionado con
algun entorno, persona o estimulos concretos?

- Analisis de la demanda. Valorar la preocupacién en el momento actual, las
atribucionesy las expectativas al respecto.

cPor qué se solicita ayuda ahora?, ;Por qué se crees/creéis
que ocurre lo que estd preocupando?, ;Como crees/creéis que
se puede solucionar este problema?, ;Qué te/os gustaria que
hiciésemos para ayudar?, ; Qué te/os gustaria obtener aqui?

- Descripcién de los comportamientos/cambios/sintomas. Con |la
informacién proporcionada por la persona y todos los datos aportados (p. €],
registros, diarios personales o informes), describir de la manera mas concreta
posible en qué consisten los sintomas o comportamientos que preocupan.

cQué es lo que hace o no hace la persona? ¢Puede
describirse lo que sucede de manera que cualquier persona
supiese exactamente a qué se refiere?

Se pueden utilizar entrevistas semiestructuradas y el registro
del “ciclo conductual”.

- Inicio y antecedentes de los comportamientos/cambios/sintomas.
Concretar cudndo y cdmo aparecieron los comportamientos/cambios/sinto-
mas que preocupan y los factores que pudieron o pueden precipitarlos o
agravarlos. Valorar los registros o diarios que puedan ofrecer informacién sobre
las primeras “sefales de alarma” detectadas por la propia persona o por
quienes le rodean.

cDesde cudndo ocurre el comportamiento/sintomas que
preocupan?, ;Como empezo?, ;Qué ocurrio exactamente?,
cQué estaba pasando en la vida de la persona?, ;Pasd algo
relevante dias, semanas o meses antes?, ;Qué paso justo en
el momento?, ;Hubo momentos/periodos durante los cuales
el comportamiento fue mds intenso o problemadtico?, ; Habia
ocurrido en otras ocasiones?, ~;Conoce a otras
personas/familiares que le haya ocurrido algo similar?

- Evolucién o cambio de los comportamientos/sintomas. Valorar el
desarrolloy curso de los comportamientos/sintomas, asi como posibles cambios
en los mismos.

Desde el inicio de los comportamientos/sintomas y durante
todo este tiempo, ;hubo algun cambio en su presentacion?,
¢Como fueron estos cambios?, ¢Habia alguna condicion
diferente en la persona o su entorno?, ;Qué estrategias se
probaron que no resultaron Udtiles o que incluso fueron
contraproducentes?

- Valoraciéon del impacto, severidad y consecuencias. Valorar el impacto
gue supuso en la vida de la persona y en su entorno y cémo fue la capacidad
de adaptacidn por parte de todos. Valorar los cambios que se tuvieron que
realizar a raiz de la aparicion de los comportamientos/sintomas.

PREOCUPACION
ACTUAL
(Cambios de
duracion mayor
de 15 dias)




¢En qué ha afectado todo esto? ;Cudnto interfieren los
comportamientos/sintomas en el funcionamiento diario de la
persona y de quienes estdn a su alrededor?, ;El impacto o
peor funcionamiento estd presente en uno o en varios
entornos?, ;Qué cosas cambiaron en el dia a dia?, ;De qué
manera afecté a horarios, trabajo o relaciones? ;Cémo
fueron y son vividos estos cambios por parte de las diferentes
personas?, ;Como se maneja y afronta esta situacion en la
familia y en otros contextos de la persona?, ;Qué expectivas
hay?, ¢Los cambios se consideran duraderos o transitorios?
En una escala de 1-10, ;en qué punto de gravedad se situa
este problema?

- Valoracién de los riesgos. Valorar el riesgo potencial y la manera en que
puede afectar o dafar a la propia persona, a quienes le rodean o al entorno (p.
e.j, descuido personal, autolesiéon o suicidio, explotaciéon y acoso por parte de
otros, dafo a otros o actividad ilegal). En funcién de la valoracioén, buscar la
ayuda o apoyo apropiado.

;Qué tipo de riesgos puede haber?, ;Se presentaron estas
conductas previamente?, ;Como fueron estas conductas y
qué consecuencias tuvieron?, ;La persona tiene ideas de
muerte recurrentes o pensamientos sobre el suicidio?, ¢Ha
intentado alguna vez hacerse darfo intencionadamente?,
¢Existe algun factor estresante que puede influir?, ;Qué
recursos pueden ayudar a la persona en esos momentos?
Se pueden utilizar escalas especificas para la evaluacion
de riesgos.

- Valoracion de los “desencadenantes”. Valorar detalladamente lo que
sucede en los momentos en que los comportamientos/sintomas se presentan
con mayor frecuencia y/o intensidad.

¢Cudndo es mds probable que ocurra el comportamiento
/sintoma?, ;Qué puede suceder previamente?, ;Qué sucede
en esos momentos?, ;Ddénde se encuentra la persona?, ;Qué
dia de la semana o momento del dia es?, ;Con quién estd?,
¢Le agradan o le importan estas personas? ¢;Como la

PEOCUPACION tratan?, ;Qué estd haciendo la persona?, ;Y los demds?, ; Por

ACTUAL qué la persona no disfruta de estos momentos?, ;La persona
estd a solas?, ¢ Por qué la persona no estd bien sola?
En caso de ser necesario, solicitar si se dispone de
informacidén objetiva o andlisis funcional sobre las conductas
que preocupan.

- Valoracion de las “excepciones”. Indagar y recopilar informacion
detallada sobre lo que sucede (p. ej, lugares, momentos, circunstancias)
cuando los comportamientos/sintomas no se presentan.

¢En qué momentos o situaciones los comportamientos
/sintomas no estdn?, ;Cudntas veces en el Ultimo mes no se
presenté el comportamiento/sintomas?, ¢ Qué sucede en esos
momentos?, ;Donde se encuentra la persona?, ;Qué dia de
la semana o momento del dia es? ;Con quién estd? ¢lLe
agradan o le importan estas personas?, ;Como la tratan?,
cQué estd haciendo la persona?, ;Y los demds?, ¢Por qué la
persona no disfruta de estos momentos?, ;La persona estd a
solas?

¢Por qué se cree o por qué dice la persona que se siente
bien?, ;Por qué le pueden ayudar estos momentos?

- Estrategias y recursos. Preguntar y analizar en detalle las estrategias de
manejo que en alguna ocasidon fueron Utiles para la persona o para las
personas de su entorno. Identificar los momentos en que la persona y/o su
entorno consiguieron manejar los comportamientos/sintomas de manera
positiva y los mecanismos de afrontamiento utilizados.

Hasta hoy, ¢qué funciond o resulto util en el pasado para que
la persona se sintiese mejor?, ;Qué hizo exactamente la
persona y/o los que estaban a su alrededor? ¢De qué
manera influyo?, ¢Se volvio a intentar?, ;Qué puede dar
tranquilidad a la persona?

- Jerarquia de preocupaciones y establecimiento de objetivos. En general,
las personas pueden presentar mas de una dificultad que requiera de
consulta, por lo que es necesario priorizar la intervencién en términos de
gravedad, urgencia e interés de la persona y de su familia.

cPor doénde te/os gustaria empezar?, (Qué resulta mds
urgente?, ;Qué seria mds facil de atajar?




- Motivacion, disposicion y expectativas para el cambio. En ocasiones, a
pesar de los desafios que deben enfrentar (pensamientos, sentimientos o
dificultades que les gustaria superar), las personas pueden bloguearse a la
hora de iniciar los cambios. Es importante comprenderlo y ofrecer un
encuentro en otro momento, tomando el tiempo necesario para establecer
una alianza y relacién de confianza con la persona.

Se pueden utilizar técnicas como la “entrevista motiva-
cional” para facilitar la aceptacion, manejar las resistencias
y apoyar la autodireccion de la persona.

El dia que nos despidamos, ¢qué te/os gustaria contar?

NOTAS:

El comportamiento/sintomas en la entrevista. Durante la entrevista es posible que
se muestren signos (p. €j., miedo o irritabilidad) y cambios en la comunicacién (p. €j.,
tartamudeo o mayor velocidad del discurso) que no sean habituales en la persona
sino que respondan a la incomodidad de la situacién. Asimismo, también es posible
gue no se observe ninguno de los comportamientos/sintomas referidos, aunque si se
experimenten en otros entornos o contextos.

Impacto del entorno. Para valorar la etiologia de los comportamientos/sintomas, en
caso de detectar posibles factores desencadenantes en el entorno, primero se
realizardn los cambios y modificaciones en el entorno que se consideren y, después,
se volveran a evaluar dichos comportamientos/sintomas, de cara a saber si esta
intervencion fue suficiente, si es preciso incorporar otro tipo de apoyo o si se debe
realizar otro tipo de evaluacion.

Es necesario conocer cémo es el funcionamiento, actitudes, expresidon emocional y
comportamiento habitual de la persona (nivel de energia, actividades, habitos,
habilidades y destrezas, comunicacion y lenguaje, relaciones, etc.) para valorar la
situacioén actual.
- ¢Cémo es un “dia normal” en tu vida? Describir lo que hace la persona
durante un dia cualquiera, desde que se levanta hasta que se acuesta (p. €j.,

ESTADO horarios, actividades, personas con las que esta...). Valorar el nivel de ocupacion
HABITUAL diaria, la estructura y organizacion del dia, el tipo de actividades que realiza y el
(“LINEA BASE") acceso a actividades gratificantes. En esta descripcion pueden contemplarse

los cambios que se dieron desde el inicio de los comportamientos/sintomas.

- Registros y evaluaciones previas. Recopilar registros o evaluaciones
previas sobre el comportamiento y estados de animo de la persona. Sobre todo
en el caso de personas con DI asociada que hacen uso de servicios en centros o
asociaciones, serd habitual contar con diferentes registros y evaluaciones que
ayudaran en la evaluacidn (p. ej., registros de problemas de conducta,
incidencias o evaluaciones de calidad de vida).

“HISTORIA

CLiNICA” Conocer el historial de salud de la persona y de su familia podra orientar sobre una
PERSONAL Y posible vulnerabilidad, facilitando la realizacién de evaluaciones mas especificas y

FAMILIAR orientando en un posible diagndstico diferencial.

- Antecedentes familiares. Antecedentes de la familia nuclear y extensa
sobre trastornos del neurodesarrollo, sindromes genéticos y problemas de
salud fisica y mental.

- Antecedentes médicos. Enfermedades médicas y/o genéticas de la
persona, dificultades motoras y sensoriales (especialmente, auditivas y
visuales), trastornos neurolégicos (p.ej., epilepsia o dispraxia). Incorporar los
resultados de las revisiones médicas realizadas.

- Historia evolutiva y de desarrollo de la persona. Informacién sobre el
desarrollo motriz, comunicativo y social, asi como informacidén sobre el
suefo, la alimentacién o el control de esfinteres. La informacién desde los
primeros aflos hasta la actualidad podra ayudar a comprender la situaciéon
actual.

- Consultas y tratamientos anteriores. Informacion e informes sobre diag-
noésticos previos y respuesta de la persona a diferentes tratamientos o
intervenciones.

- Recursos de los que hace o hizo uso la persona. Informacién de recursos
sanitarios, sociales, laborales y educativos.

- Conocimiento de su condicién. Saber cudndo y cémo la persona recibio el
diagnostico de TEA (p. ej, en la infancia de manera temprana o después de
un largo recorrido por diferentes servicios, fruto de un proceso diagndstico o




como un comentario sin mayor explicacion por parte de un o una
profesional) ayudard a comprender su percepcién sobre su condicién. En
caso de no conocer el diagndstico hasta la edad adulta, valorar su posible
impacto (p. ej, creencias distorsionadas, sentimientos de ira, tristeza o de
estar “fuera de lugar”, interpretacion y atribuciones de experiencias pasadas,
aceptacion o rechazo ante el diagnéstico, tratamientos en base a
diagndsticos erréneos, etc.).

El conocimiento de la persona y los diferentes entornos y contextos en los que se
maneja en su dia a dia sera fundamental a la hora de plantear lo que puede estar
afectando a su bienestar.

- Datos familiares y psicosociales. Situacién familiar y diferentes entornos
de referencia para la persona. Rol y desempefio de la persona en cada uno de
los entornos. Desafios encontrados y apoyos de que dispone.

- Informacion sobre la familia y redes de apoyo. Un recurso como el
genograma familiar puede ser Util para visualizar las personas relevantes en la
vida de la persona, los diferentes apoyos con que cuenta en los diferentes
circulos de privacidad o circulos sociales, asi como la intensidad y privacidad
de dichas relaciones.

- Cultura familiar. Informacién sobre los habitos, rutinas y dindmicas propias
de la familia (p. €j., estilo mas introvertido o extrovertido, amplias o limitadas
redes sociales), costumbres, valores, creencias, religion e interpretacion sobre
lo que estd sucediendo (p. ej, lenguaje que utilizan para describirlo y
respuestas que dan). Esta informacién facilitara un planteamiento acorde con

HISTORIA ; . . .
PERSONAL Y la hIStOI’I? <.je la person.a y las actuale; circunstancias. .

EAMILIAR - Condiciones de vida. Informacién sobre cémo es la vida de la persona,
dénde y de qué manera vive, permitira detectar posibles problemas
psicosociales, considerando las relaciones actuales y pasadas, las
circunstancias financieras o cualquier otro acontecimiento que pueda resultar
estresante y estar influyendo en la situacién actual.

- Eventos o experiencias del pasado. Valorar los eventos que pudieron
resultar estresantes o potencialmente traumaticos para la persona (p. ej.,
alguna pérdida, cambio de actividades, recursos o personas de apoyo, acoso
escolar o laboral, situaciones de abuso, contenciones fisicas...). Registrar todos
los cambios que hayan sucedido en los diferentes entornos, por minimos que
parezcan. Valorar una posible asociacion entre las experiencias vividas y el
estado emocional, pensamientos o miedos actuales.

¢Hubo algun cambio o situacion novedosa en la vida de la
persona? ¢Alguna circunstancia que se recuerde? ;Ha
ocurrido algo que fue desagradable, estresante o
traumatico?, ;Ha pasado algo que le hizo tener pesadillas?,
¢Sucedié algo en lo que después no queria pensar e
intentaba evitar situaciones que se lo recordasen?

En caso de sospecha de un problema de salud mental, la primera opcién que se

debe descartar es la existencia de un problema de salud fisica, puesto que podria

provocar sintomas que pueden ser interpretados como psiquiatricos o agravar un
problema de salud mental previo.

- ¢COémo se siente la persona? Indagar sobre el estado de salud y bienestar
general de la persona. Cuando una persona no se siente bien es frecuente
presentar un cambio en su humor o un comportamiento diferente.

¢Puede la persona estar enferma?, ;Estd comoda?, ;Se estd

. respondiendo a un posible malestar fisico?, ;Padece de

VALORACION estrefiimiento?, ; Puede tener un dolor dental? ;Algun dolor

DEL ESTADO de otro tipo?, ¢Tiene alergias? (Tiene historial de

DE SALL!D condiciones meédicas?, ;Esta tomando alguna medicacion?.

(EXAMEN FISICO Si se autolesiona, ;de qué manera?, ;Como es su apetito?,
COMPLETO) ;Duerme bien?

- Observacion. Durante la entrevista se pueden observar posibles signos de
ansiedad como la calvicie secundaria a tirones de cabello o las lesiones cuta-
neas debidas a rascarse la piel. Ademas, podran observarse otros signos que
sugieran evaluaciones especificas como puede ser la evaluacién de tiroides, en
base a la presencia de una tiroides palpable o el cabello fino; la evaluacién de
un posible sindrome genético, en base a caracteristicas fisicas; asi como
efectos secundarios a medicaciones, en base a la observacion de ataxia de la
marcha o dificultad para caminar y distonia o movimientos involuntarios.

- Evaluacién del estado de salud. Realizar una exploracién fisica completa y
un examen meédico riguroso, en funcidén de cada caso. En esta evaluacién se




pueden descartar, entre otros: problemas de audicidn y visidon, enfermedades
tiroideas, dolor de cabeza o migrafias, condiciones de origen cardiogénico
(para diferenciar de epilepsia), infecciones (infecciones urinarias, dentales,
otitis, por helicobacter pylori..), problemas gastrointestinales (estrefiimiento,
reflujo...), défiticts nutricionales, intolerancias alimentarias, alergias y trastornos
endocrinos y metabdlicos.
- Epilepsia:
- Posible epilepsia no diagnosticada (o actividad
epileptiforme subclinica). Valorar circunstancias como la
privacion del suefio, el consumo de alcohol u otras drogas, la
fatiga o el estrés. Igualmente, puede revisarse la coincidencia
de posibles comportamientos/sintomas con momentos que
impliquen cambios bruscos de temperatura (p. €j., la ducha
o las comidas) o la exposicidon a pantallas o luces intensas o
parpadeantes. También debe considerarse el potencial
efecto epileptdgeno de antidepresivos y antipsicoticos,
contemplando la posibilidad de que una crisis epiléptica
fuese interpretada como un problema de conducta vy, al ser
tratada con antipsicéticos para la “mejora conductual”,
incremente su frecuencia.
- Epilepsia diagnosticada. Revisar los registros de crisis
(analizar los dias y momentos en que se dan con mayor
frecuencia) y el historial de medicacién, valorando posibles
efectos secundarios y el cumplimiento del tratamiento
farmacoldgico (p. ej., descartando posibles suspensiones en
el fin de semana para poder consumir alcohol).

NOTA:

Tratar el problema médico antes de tratar un problema de salud mental.
Cualquier problema meédico, asi como los efectos secundarios de farmacos que
puedan afectar al estado de danimo de la persona deben ser tratados previamente
antes de abordar un proceso de salud mental.

Las medicaciones pueden causar efectos secundarios o reacciones paraddjicas, ser
incompatibles entre ellas o requerir de una determinada pauta o consideracién en
su administracion.

- Medicacién actual. Conocer las medicaciones y posologias actuales y sus

posibles efectos secundarios.

- Historial farmacolégico. Revisar las medicaciones que estuvo tomando la
REVISION DE persona, contrastando esta informacion con el inicio de los sintomas y con los
MEDICACION registros diarios, si se dispone de ellos (p. €], registros de conductas, suefio o

defecaciones). Registrar todos los cambios en relacién a la posologia y al modo
de administracién (p. ej., horarios o tomas con las comidas). Considerar
también posibles respuestas idiosincrasicas a la medicacion.

- Otra informacién. Conocer como es el habito de la persona en relacién a la
toma de medicacién y registrar el uso de complementos alimenticios,
vitaminas o preparados con hierbas y plantas, de cara a valorar su posible
repercusion o interaccion.




7. ANEXOS

Pruebas e instrumentos complementarios referenciados en la bibliografia
relacionada

Herramientas que pueden resultar Gtiles

Referencias para consultar

Guias - Estandares de calidad




PRUEBAS E INSTRUMENTOS COMPLEMENTARIOS
REFERENCIADOS EN LA BIBLIOGRAFIA RELACIONADA

Alexitimia.
TAS-20 Toronto Alexithymia Scale (Bagby, Parker y Taylor, 1994).
TAS-20 Escala de Alexitimia de Toronto (Adaptacion espafola por Martinez-Sanchez, 1997).

Areas potenciales de vulnerabilidad.
VEQ Vulnerability Experiences Quotient (Griffiths et al., 2019).

Desarrollo emocional.
SED-S Scale of Emotional Development — Short (Sappok et al.,, 2016, 2018).

Desregulacién emocional.
EDI Emotional Dysregulation Inventory (Mazefsky et al., 2018).

Estrategias de « camuflaje ».
CAT-Q Camouflaging of Autistic Traits Questionnaire (Hull et al., 2018).

Evaluacién funcional.
BBAT The Brief Behavioural Assessment Tool (Smith, Nethell, Allen y Jones, 2014).

Tolerancia a la incertidumbre.
IUS Intolerance of Uncertainlity Scale (Carleton, Norton y Asmundson, 2007).

GUIAS Y HERRAMIENTAS QUE PUEDEN RESULTAR UTILES

Ambitious about autism. What ‘s your “normal”?
https://www.ambitiousaboutautism.org.uk/sites/default/files/toolkits/know-your-normal-toolkit-ambitious-about-
autism.pdf

Autism West Midlands (2016). Autism and behaviours of concern (challenging behaviours).
https://www.autismwestmidlands.org.uk/wp-content/uploads/2017/11/Autism-and-behaviours-of-concern.pdf

Center for Autism and Related Disabilities (CARD). Autism and mental health issues. A guidebook on mental
health issues affecting individuals with Autism Spectrum Disorder.
http://card-usf.fmhi.usf.edu/docs/resources/CARD_ASDMH_Brochure092109.pdf

Center for Autism and Related Disabilities (CARD). Autism Spectrum Disorder and mental health issues. A
guidebook for mental health professionals.
http://card-usf.fmhi.usf.edu/resources/materials/docs/CARD%20AuUtism%208%20MH%201ssues%20DRAFT3.pdf

Mind (2015). Supporting people living with autism spectrum disorder and mental health problems. A guide
for practioners and providers.
https://www.mind.org.uk/media-a/4259/autism-guide-web-version.pdf

BANCO DE INSTRUMENTOS Y METODOLOGIAS EN SALUD MENTAL:
https://bi.cibersam.es/busqueda-de-instrumentos

CATALOGO DE GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD (SNS).
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