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TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA Y SALUD PUBLICA:
HACIA UNA ATENCION CLINICA EMPATICA,
ADAPTADA E INCLUSIVA

Por Martin Endere’

Honorable Camara de Diputados de la provincia de Buenos Aires, Argentina

Resumen: El trastorno del espectro autista (TEA), entendido clinicamente por alteraciones en la
comunicacion, la interaccion social y patrones de comportamiento repetitivos, representa mu-
chomas que un conjunto de sintomas. Su caracter de espectro remite a una profunda diversidad
en la forma en que cada persona percibe, procesay se vincula con el mundo, lo que exige apoyos
personalizadosy contextos inclusivos.

En el ambito de la salud publica —especialmente en hospitales— nifios, nifias y adolescentes con
TEA'y sus familias enfrentan barreras estructurales, sensoriales y actitudinales que dificultan el
acceso aunaatencion médica respetuosay eficaz. Frente a esta realidad, crear un marco norma-
tivo paraincorporar estrategias como la adecuacion sensorial, el uso de apoyos visuales, ajustes
en los tiempos de espera, la capacitacion profesional y la participacion activa de las familias es
clave paragarantizar el derecho ala salud de las personas con TEA.

| - DEQUE HABLAMOS CUANDO HABLAMOS DE TEA

De acuerdo con los criterios diagndsticos del DSM-5 (APA, 2013), el trastorno del es-
pectro autista (TEA) se define por una serie de caracteristicas del comportamiento, como
alteraciones en la comunicacion y en las interacciones sociales y patrones de compor-
tamientos repetitivos o restringidos, como manifestaciones centrales. Pero esa defini-
cionclinica es apenas el punto de partida.

La mirada y experiencia que fui recolectando de distintos profesionales de la salud
que trabajan en la tematica EIAT (Espacio Integral de Atencién Terapéutica Infantil) indi-
can que el término "espectro”, de hecho, alude a una profunda heterogeneidad en la for-
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ma en que cada persona percibe, procesay se vincula con el mundo. Esta diversidad im-
plica reconocer que hay quienes requieren apoyos intensivos y constantes y quienes
transitan la vida con autonomia, aunque enfrentando desafios muchas veces invisibles

paralos demas.
Asi, hablar sobre TEA implica mucho mas que describir un conjunto de sintomas. Su-

pone profundizar en una condicion del neurodesarrollo que desafia las categorias diag-
nosticas rigidas, y nos invita e interpela a revisar nuestras formas de acompanary con-

vivircomo una comunidad respetuosa de la singularidady el desarrollo de cada persona.
En tal sentido, es importante asumir que los apoyos que deben recibir las personas

con TEA no se limitan al ambito educativo o terapéutico, reconociendo que la salud, en
sus diferentes dimensiones, es un derecho que muchas veces se ve vulnerado por barre-

ras estructurales, institucionales, de formaciony actitudinales —empatia—.
Sinos abocamos especificamente ala poblacion infantojuvenil, nos encontramos con

una realidad que conmueve, al saber que tanto nifnos, nifas y adolescentes con TEA co-
mo sus familias deben enfrentarse con grandes obstaculos al momento de acceder a
una atencion médica adecuada en el sistema de salud, debido a la falta de preparacion de
los entornos para recibirlos de manera respetuosa, previsible y adaptada a sus modos de

comunicacion, procesamiento sensorial y regulacion emocional.
Asi, entonces, una consulta médica, que para muchos nifios, nifas y adolescentes

puede ser una experiencia incomoda pero transitable, para alguien con autismo puede
convertirse en una situacion de alto estrés. Las luces intensas, los ruidos del entorno, la
espera prolongada, la falta de anticipacion o de apoyos visuales y la escasa formacion
del personal en estrategias de abordaje tanto para el nifio, nifia o adolescente como para
su familia son factores que pueden obstaculizar el acceso efectivo a la salud. A esto se
suma que muchas veces hay una escasa articulacion entre especialidades o servicios
internos y una ausencia de protocolos para adaptar y guiar los procedimientos médicos

anecesidades especificas.
A nivel mundial, las instituciones sanitarias han comenzado a reconocer la necesidad

de adaptar sus dispositivos de atencion para responder de manera respetuosay eficaz a
las particularidades de los nifios, ninas y adolescentes con TEA. Un ejemplo de esto es el
del Hospital Universitario de Burgos, en Espafa, que en 2016 implementd un protocolo de
atencion en urgencias para personas con TEA,” con especial énfasis en la poblacion
infantojuvenil. Este modelo, desarrollado, entre otros, por la Dra. Maria Merino Martinez
en colaboracion con la Federacion Autismo Castillay Ledn, propone estrategias concre-
tas parareducir el estrés hospitalario, facilitar lacomunicacion y garantizar una atencion
centradaenlapersona.

: Disponible en: http://riberdis.cedid.es/bitstream/handle/11181/5046/Guia_atencion_urgencias_autismo.pdf?se
quence=1.
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El protocoloincluye laimplementacion de recursos visuales de comunicacion aumen-
tativa, adecuacion sensorial de los espacios, capacitacion del personal de salud en abor-

dajesrespetuososy participacion activa de las familias.
Esta experiencia demuestra que es posible transformar los entornos hospitalarios en

espacios mas accesibles, previsibles y humanos. Incorporar este tipo de practicas en el
sistema de salud de la provincia de Buenos Aires es una accion hacia la construccion de
unaatencion verdaderamente inclusiva.

Il - LALEGISLACION ACTUAL EN LA MATERIA

A nivel nacional rige la Ley 27.043 (2014), cuyo objetivo es promover un abordaje in-
terdisciplinario para el diagnéstico temprano, la intervencion oportuna y un adecuado

tratamiento.
Por su parte, la Ley 27.306 (2016) declara de interés nacional el abordaje integral e in-

terdisciplinario de los sujetos que presentan dificultades especificas del aprendizaje
(DEA), siendo su objetivo prioritario garantizar la educacion de nifios, nifias, adolescentes

y adultos que presentan esta condicion.
Ambas normas establecen definiciones que estan en orden con los criterios interna-

cionales e incorporan requisitos y responsabilidades para los agentes de salud alcanza-
dos porlasleyes 23.660y 23.661,°y las distintas entidades nacionales involucradas para

garantizarla aplicacion de estas.
En la provincia de Buenos Aires se encuentran vigentes las leyes 14.191 (2010) y

15.035(2018). La primera crea a nivel provincial el Sistema de Proteccion Integral de las
Personas que padecen Trastornos Generalizados del Desarrollo —autismo, Rett, Asper-
gery trastorno generalizado del desarrollo no especificado—, instrumentando mecanis-
mos de prevencion, promocion y asistencia con una perspectiva interdisciplinaria e inte-
gradora. Ademas, establece el acceso a las prestaciones médicas, farmacéuticas y de
cobertura de salud, entre otros. Por su parte, la Ley 15.035 inicialmente adhirio a la Ley
nacional 27.043. Luego se introdujeron modificaciones. La Ley 15.306 establecio la obli-
gacion de las obras sociales y las empresas de medicina prepaga de garantizar la aten-
cion médica en lugares cercanos a los domicilios de las personas con TEA. Por otro lado,
la Ley 15.528 declaro a la provincia de Buenos Aires como “Provincia de Comunicacion
Amigable de las personas con TEA", y para ello cred el Registro Oficial de Pictogramas,
estableciendo que todas las dependencias publicas de la provincia deben estar identi-
flcadas con pictogramas oficiales, einvitando a adheriralaley alos municipios.

Normativas argentinas que regulan el sistema de salud, especificamente, el funcionamiento de las obras sociales y el
Sistema Nacional del Seguro de Salud, respectivamente.
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Actualmente, en la Legislatura bonaerense hay varios proyectos relativos a las diver-
sas condiciones del neurodesarrollo, provenientes de los distintos espacios politicos,
que buscan el reconocimiento, la inclusion y la accesibilidad a una vida plena, tanto para
la persona que las padecen como para los familiares y cuidadores ligados a su vida co-
tidiana.

Il - LAELABORACION DE UNA LEGISLACION ESPECIFICA

En la provincia de Buenos Aires habitan unos 17.523.996 habitantes —segun el censo
de 2022—,y existen en todo el territorio un total de 88 establecimientos provinciales, en-
tre hospitales y unidades de pronta atencion (UPA), 13 establecimientos nacionales o
donde interviene el financiamiento de Nacion y Provincia, y 214 hospitales municipales

diseminados en los 135 distritos que conforman el suelo bonaerense.*
Los establecimientos municipales conforman una heterogeneidad de servicios que

han sido producto de diferentes politicas y acciones municipales. Habitualmente nacie-

ron como centros de menor complejidad y con eltiempo se han ido modernizando.
En la provincia de Buenos Aires se viene trabajando de forma conjunta con distintos

profesionales de la salud —psicologia, pediatria, psiquiatria y fonoaudiologia— especiali-
zados en la tematica un anteproyecto de ley que sera presentado en la Camara de Di-
putados provincial. Con él se busca garantizar la atencion sanitaria integral de personas
con trastorno del espectro autista durante todo el ciclo vital en los efectores de salud de

la provincia de Buenos Aires.
A continuacion, considero relevante puntualizar en los conceptos claves y las ac-

ciones propuestas por el anteproyecto de ley para garantizar una atencion hospitalaria
accesible, empatica y adaptada a las necesidades especialmente de nifos, ninas y ado-

lescentes con TEA.

En primer lugar, en el texto se incorporan definiciones que son esenciales a la hora de
abordarla problematica. Entre ellas, la del trastorno del espectro autista, entendido como
condicion del neurodesarrollo caracterizada por dificultades en la comunicaciony la in-
teraccion social, asicomo por patrones de comportamiento, intereses o actividades res-
tringidos y repetitivos.

Asimismo, se incorpora una nocion de lo que debe considerarse como entorno ami-
gable, haciendo referencia al espacio fisico y relacional disefiado para promover el bie-
nestar, la seguridady la participacion activa de ninos, ninasy adolescentes con TEA. Selo
caracteriza por su previsibilidad, bajo nivel de estimulos sensoriales y la presencia de
personas significativas que acompafen al paciente durante su atencion. Su propdsito es

‘ Véase: https://www.ms.gba.gov.ar/sitios/media/files/2022/07/INFORME-ASIS-PBA-baja-resolucion.pdf.
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reducir la ansiedad, facilitar la comunicacion y garantizar una experiencia respetuosa,

adaptadaalasparticularidades perceptivas, emocionales y conductuales de cada uno.
La elaboracion de una normativa de estas caracteristicas tiene como objetivo la ade-

cuacion fisica del entorno hospitalario para la atencion especializada, prescribiendo la
creacion o adecuacion de espacios concretos que respondan a las necesidades senso-
riales,comunicacionalesy de seqguridad de los pacientes. Estoincluye laimplementacion

de salas especificas en areas de urgenciay atencion general, caracterizadas por:
— Regulacion sensorial: uso de iluminacion tenue, reduccion de ruidos ambientales,

aislamiento de estimulos visuales intensos.
— Seqguridad y previsibilidad: disposicion clara del mobiliario, sefalizacion accesible

—uso de pictogramas—, rutas de circulacion simples y espacios que favorezcan la

orientaciony el sentido de control.
El apoyo visual como complemento de la comunicacion verbal debe necesariamente

incorporarse. Esto refiere al uso de recursos visuales, como pictogramas, imagenes, se-
cuencias visuales o tableros de comunicacion, que complementanlas explicaciones ver-
bales durantela atencion clinica. Los apoyos deben ser conocidosy significativos parala
persona, y estar disponibles en las salas de espera y consultorios. Su implementacion

contribuye a:
—Facilitarlacomprension de procedimientos, rutinas o indicaciones médicas.
—Anticipar situaciones clinicas, reduciendo laincertidumbre y la ansiedad.
—Promover la participacion activa del paciente en su proceso de atencion.
—Favorecerlacomunicacion alternativa en casos de lenguaje verbal limitado.
Entre los objetivos de esta iniciativa, se busca reducir los tiempos de espera con la im-

plementacion de estrategias organizativas y espaciales. La espera, especialmente en
entornos no estructurados o sensorialmente desregulados, puede representar una fuen-
te significativa de ansiedad, desregulacion emocional y malestar, por lo que se busca
evitarla oreducirla almaximo siempre que sea posible, sin comprometer la atencion prio-

ritaria de otros pacientes segun criterios detriaje.
Esta adecuacion puede incluir la asignacion de turnos diferenciados, la creacion de

circuitos rapidos de atencion y la disposicion de espacios de espera adaptados que

ofrezcan contencion sensorial, previsibilidad y acompafamiento afectivo.
En lo relativo a los padres, madres o referentes, se hace hincapié en la comunicacion

colaborativa, refiriendo al intercambio activo y respetuoso entre el equipo de salud y los
adultos responsables del paciente, con el fin de comprender sus modos de expresion, re-
gulacion emocional y respuesta ante situaciones clinicas. Esto implica consultar sobre
estrategias efectivas, situaciones que conviene evitar y formas de acompanamiento an-

te momentos de ansiedad o sobrecarga.
Por ultimo, se prevé una formacion especifica del personal de salud para la atencion
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clinica, lo que implica el desarrollo de instancias de formacion dirigidas a profesionales y
trabajadores de todos los sectores del sistema de salud orientadas a fortalecer una ac-
titud abierta, empaticay flexible frente a los desafios particulares de nifos, ninas y ado-
lescentes con TEA. Esta capacitacion debe incluir conocimientos actualizados sobre el
espectro autista, estrategias concretas de comunicacion, abordajes para lareduccion de
la ansiedad y herramientas para promover una experiencia hospitalaria respetuosa, ac-
cesibley centradaen lapersona.

CONCLUSION

En este articulo me he propuesto reflexionar sobre la importancia de contar con un
sistema de salud empatico con las personas con TEA, y en tal sentido referir a un ante-
proyecto de ley proximo a ser presentado en la Camara de Diputados de la provincia de
Buenos Aires cuyo objetivo final es garantizar, a lo largo de todo el ciclo vital, el gjercicio
real del derecho a una atencion sanitaria integral, que contemple sus caracteristicas par-

ticularesylos desafios que el entorno hospitalario representa paraellas.
Para ello, entiendo necesario que la legislacion establezca una serie de herramientas,

protocolos y capacitaciones especificos a fin de lograr incorporar en la agenda publica
minimas acciones que generen un entorno mas amigable para personas con TEA. El re-
sultado deberia ser un sistema de salud mas empatico, amigable y respetuoso con los
nifos, ninas y adolescentes que poseen esta condicion, al mismo tiempo que con sus
familias.
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