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Cuando por fin lograba descifrar lo que habia ocurrido
y encontraba los medios para responder,

entonces estaba a un dia,

una semana e incluso un afio mas alla del contexto
en el que se habia producido dicha experiencia.
Donna Williams, 1996.

Te oigo mejor cuando no te estoy mirando.
El contacto visual es incomodo.

La gente nunca entendera la batalla

a la que me enfrento para poder hacer esto.
Wendy Lawson, 1998.
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RESUM

El diagnostic del Trastorn de I'Espectre Autista (TEA) ha augmentat un 17% en
totes les regions del moén. Aquesta patologia té un gran impacte en el
desenvolupament dels nens, les seves families, les comunitats i la societat. Tot
i que fa més de 100 anys que es va comengar a utilitzar la paraula autisme, més
de mig segle després de la seva classificaci6 médica i que la recerca sobre

aquest trastorn sigui cada vegada més gran, és encara un gran desconegut.

Els TEA son alteracions del neurodesenvolupament que es caracteritzen per una
afectacid en les capacitats de comunicacio i interaccio social, la preséncia d’'un
patr6 de conductes repetitives, rigidesa de pensament i una desregulacié del
perfil sensorial de la persona afectada.

L’objectiu d’aquest estudi és valorar els coneixements que tenen els
professionals d’'infermeria d’atencié primaria del concepte de TEA. També es
pretén donar a conéixer la importancia d’'una deteccid precog i la necessitat
d’apoderar als professionals d’'infermeria en la deteccio dels TEA en la poblacié

que atenen.

La metodologia es realitzara a partir d’'un estudi d’analisis qualitatiu i quantitatiu,
descriptiu i transversal. La mostra d’estudi seran els professionals d’infermeria
de les arees basiques de la Regio Sanitaria de Girona que formen part de I'Institut
Catala de la Salut.

Es realitzara una analisis descriptiu per a les variables quantitatives a través del
paquet estadistic SPSS versio 22.0. Per I'analisi qualitativa s’utilitzara el suport

del programa Atlas-ti.

Els resultats obtinguts en aquest estudi ens ajudaran a coneixer les necessitats
de formacio dels professionals d’'infermeria de I'atencié primaria en relacié a la
deteccio dels TEA en la poblacié infantil.

PARAULES CLAU: autisme, atencio primaria, professionals d’infermeria, nens,

coneixements.
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ABSTRACT
The diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD) has increased a 17% in all the

regions of the world. This pathology has a big impact on children’s development,
his families, the communities and the society. Although the word autism has been
used for more than 100 years, after more than a half century of its medical
classification and the increase of research about this disorder, it is still very

unknown.

ASD are alterations of the neurodevelopment that are characterized of an
affectation in the communication capacities and social interaction, the presence
of a pattern of repetitive behaviors, rigidity of thought and a deregulation of the
sensory profile of the affected person.

The aim of this study is to value the knowledges that the primary care nursing
professionals have about the concept of ASD. It also pretends to announce the
importance of a precious detection and the need of empowering the nursing
professionals in the detection of ASD in the population that they attend to.

The methodology will be carried out from a study of qualitative and quantitative
analyses, descriptive and transversal. The study sample will be nursing
professionals of the basic areas of the Sanitary Region of Girona that are part of
the Catalan Institute of the Health.

A descriptive analysis for the quantitative variables through the statistical
package SPSS version 22.0. will be done. For the qualitative analysis the support
of the program Atlas-ti will be used.

The results obtained from this study will help us to know the formative needs of
primary care nursing professionals in relation to the detection of the ASD in

among children.

KEY WORDS: autism, primary care, nursing, children, knowledge.
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1. INTRODUCCIO

La formacio en el Trastorn de 'Espectre Autista (TEA) per part dels professionals
d’infermeria de I'atencid primaria és essencial per fer un diagnostic precog. Tot i

aixi, sén escassos els estudis que han quantificat aquests coneixements. (V)

Es necessari considerar que I'autisme no només afecta en el desenvolupament
i benestar dels afectats, siné que també influeix en els seus familiars i en I'entorn
social. La simptomatologia i la gravetat d’aquests trastorns, fa que sigui
necessari un pla de deteccio precog i un tractament multidisciplinari sistematic i

organitzat per part de professionals apoderats. ?

Aquesta realitat crea la necessitat que tots els professionals de I'’Atenci6 Primaria
de Salut tinguin els coneixements dels principals simptomes i signes d’aquest
trastorn, aixi com el maneig comunitari, donat que els professionals d’atencié
primaria, en els quals hi ha infermeria, estan en la primera linia d’atencio per
oferir cures de qualitat, informacid, suport i pautes en el tractament a la familia

de la persona afectada. @

10
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2. MARC TEORIC

2.1. TRASTORNS DE L’ESPECTRE AUTISTA

2.1.1. HISTORIA | DEFINICIO

El Trastorn de I'Espectre Autista (TEA) és un trastorn que esta experimentant
una enorme visibilitat social i ha evidenciat un augment d’interés en les ultimes
déecades. Aquest fet ha tingut lloc principalment per la seva incorporacio a les
tipologies diagnostiques oficials CIE-10 ) classificacio internacional de malalties
i DSM V ® manual diagnostic i estadistic dels trastorns mentals, i per la falta de
coneixement en l'etiologia i en el vessant terapeéutic.

A la vegada, el tema de I'autisme ha obtingut una gran curiositat entre la societat
i, encara que en moltes ocasions sigui d’'una forma molt superficial, la majoria de

la poblacio sap el que significa “ser autista”. ©

La paraula autisme prové del grec i significa propi, d’'un mateix. Va ser utilitzada
per primera vegada pel psiquiatre suis Eugene Bleuler a '’American Journal of

Insanity, I'any 1912. ©)

La classificacio médica de I'autisme va apareixer I'any 1943 quan Leo Kanner ()
va publicar l'article Autistic Disturbance of Affective Contact. Va estudiar un grup
d’'onze nens i va introduir la caracteritzacié autisme infantil primerenc. Al mateix
temps, Han Asperger @ un cientific austriac, va utilitzar el terme psicopatia
autista I'any 1944. Aquest terme el va relacionar amb els nens que exhibien
caracteristiques similars, a [larticle Die Autistiche Psychopathen in
Kindersalter.®)

Hans Asperger i Leo Kanner possiblement van observar la mateixa condicio,
pero les seves diferents formes d’interpretacié van generar la formulacié de la

sindrome d’Asperger, diferenciant-lo de I'autisme de Kanner. ©)

Actualment, I'organitzacié mundial de la salut (OMS) ® I'any 2017 defineix els
TEA com un grup d’afectacions caracteritzades per algun grau d’alteracié del
comportament social, la comunicacid i el llenguatge, i per un repertori

d’interessos i activitats restringides, estereotipades i repetitives.

11
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Els TEA apareixen en la infancia i tendeixen a persistir fins a I'adolescéncia i
'edat adulta. En la majoria dels casos es manifesta durant els primers cinc anys.
Els afectats pel TEA presenten frequentment afeccions comorbides com;
epilépsia, depressio, ansietat i trastorn del déficit d’atencio i hiperactivitat.

L'institut d’estudis catalans DIEC2 ("0 defineix I'autisme com un trastorn del
neurodesenvolupament que es manifesta des de la primera infancia.
Caracteritzat per un déficit persistent en les habilitats socials i comunicatives, no
atribuible a un retard del desenvolupament, i també per patrons del

comportament, interessos o activitats restringides i repetitives.

Segons el pla d’atencio integral a les persones amb Trastorn de I'Espectre
Autista (" el TEA es caracteritza per un desenvolupament marcadament
anormal o deficient de les interaccions, relacions socials i de la comunicacid
social, aixi com la preséencia d’'un repertori extremament restringit d’activitats i
interessos on s’inclouen les estereotipies. Aquestes manifestacions poden variar
molt en funcioé del grau de desenvolupament i de I'edat cronologica, perd sempre
estan presents en el diagnostic d’autisme.

El TEA pot estar associat a qualsevol nivell de capacitat intel-lectual i
d’aprenentatge. Varia entre problemes molt subtils de compressio o de limitacid
de la funcio social i, discapacitats molt greus. En alguns dels casos es fa un
diagnostic associat de discapacitat intel-lectual. (")

A vegades les persones afectades poden tenir habilitats especials. També poden
mostrar alteracions del comportament, alteracions emocionals, irregularitats de

la ingesta alimentaria, alteracions de la son i conductes autolesives. (')

2.1.2. CAUSES

Les causes de l'autisme es desconeixen en una generalitat dels casos, perd
molts investigadors creuen que és el resultat d’algun factor ambiental que
interactua amb una susceptibilitat genética.® (12)

Harris Coulter ('3, director del Center for Empirical Medicine a Washington, D.C.

afirma que gran part de l'autisme la causa I'administracié primerenca de la

12
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vacuna contra la tosferina de cél-lula complerta. Ha reunit important evidéncia
circumstancial en contra de la vacuna antitoferinica i ha clamat per la realitzacié
d’estudis per a aclarir la seva relacié causal amb 'autisme induit per I'encefalitis,

el dany cerebral i la mort per apnea. ('3

Actualment hi ha bastant evidéncia cientifica que déna suport a la idea que els
factors genetics, és a dir, els gens i les seves funcions i interaccions, son una de
les principals causes subjacents dels TEA. Pero els cientifics no ho relacionen a
un sol gen, siné que 'evidéncia actual suggereix que hi ha uns 12 o més gens,
ubicats en diferents cromosomes, que podrien estar involucrats amb 'autisme

en diferents graus. ?

Mentre alguns investigadors estudien els gens i els factors ambientals, altres
estan examinant els possibles factors neurologics, infeccions, virus, metabolics
o immunes que poden estar involucrats en l'autisme. A causa del fet que el
trastorn és tan complex i que no hi ha dues persones amb TEA que siguin

exactament iguals, és probable que 'autisme tingui moltes causes. @

2.1.3. FACTORS DE RISC

Existeixen determinats factors que semblen incrementar el risc de desenvolupar
el TEA:

- Els factors perinatals com serien el consum de farmacs o substancies
teratdbgenes, infeccions perinatals, diabetis gestacional, sagnat
gestacional, sofriment fetal, prematuritat o baix pes.

Les malalties metabdliques, I'edat avangada dels pares i mares amb
antecedents de psicosi esquizofrénica o efectiva. (14

- Els components genétics del TEA fan que aquells germans de nens
diagnosticats de TEA tinguin una probabilitat de desenvolupar TEA més
elevada que la resta de la poblacio general. (1)

- | per ultim, el fet de ser home, ja que es considera que és quatre vegades
més freqlient en homes que en dones (4:1). (19

13
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2.1.4. EPIDEMIOLOGIA

El Trastorn de I'Espectre Autista és més frequent del que ens pensem. Afecta 1
de cada 100 persones segons el DSM-V. Podem estimar, que a Catalunya, amb
set milions i mig d’habitats, hi ha aproximadament 75.000 persones afectades,
en major o menor grau. En el 70% dels casos, hi ha una discapacitat intel-lectual
associada, de grau divers. (10

Es calcula que 1 de cada 160 nens tenen TEA ©). Aquesta estimacio representa
una xifra mitjana, doncs la prevalenga observada varia considerablement entre
els diferents estudis. En alguns estudis ben controlats s’han registrat xifres
notablement majors. La prevalenga de TEA en molts paisos d’'ingressos baixos i
mitjans son fins ara desconegudes.

Segons els estudis epidemioldgics realitzats en els ultims cinquanta anys, la
prevalenca mundial d’aquests trastorns sembla estar augmentada. Hi ha moltes
explicacions possibles per aquest aparent increment de la prevalenca, entre elles
una major conscienciacio, I'ampliacio dels criteris diagnostics, majors eines

diagnostiques i una major comunicacié. ©)

La prevalenca atesa pels centres de salut mental (CSM) de Catalunya ha
suposat una taxa de 26,5 per 10.000 habitats. En el cas concret de I'autisme
infantil, s’han atés 671 casos a la xarxa especialitzada d’atencio a la salut mental,
que equivalen a 4,4 per 10.000 habitats. (")

14
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TAULA 1: UTILITZACIO DE SERVEIS DE SALUT MENTAL (CSMIJ). CASOS ATESOS EN CSMIJ. EVOLUCIO 2003-
2011 DE L'ATENCIO A TEA EN LA POBLACIO INFANTIL | JUVENIL
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Cal destacar la tendencia a I'increment que es mostra de manera notable des de
I'any 2005 dels Trastorns de I'Espectre Autista, observable en la taula 1. (")

En les ultimes dades estadistiques de I'Autisme Europa de l'any 2015, la
incidéncia ens indica que un de cada cent naixements presenta probabilitat de
ser diagnosticat de TEA. (')

2.2. PROCES DE DETECCIO

La deteccid precog permet fer la valoracié de I'infant amb un alt risc de patir TEA
i iniciar les intervencions més adequades per al tractament de les seves
dificultats. Per garantir que aquesta deteccio es faci tan aviat com sigui possible,
és fonamental que el conjunt de professionals, i especialment els professionals

d’infermeria, coneguin els senyals d’alarma. (')

15
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2.2.1. SIMPTOMES | SENYALS D’ALARMA

"

= No compren
Molt tranquil
= Comportaments i moviments repetititus
m Auséncia o restras del llenguatge
Dificultats socioemocionals
Mirada alterada

= Conducta problematica
= Falta d'atencid

No respon al seu nom

= No juga

= Sord
Perdua del llenguatge
Alteracié de la comunicacio

= Senyalar

FIGURA 1: COMPORTAMENTS QUE ORIGINEN LES PRIMERES SOSPITES DE TEA EN NENS.
FONT: FORTEA, ESCANDELL, CASTRO. 2013.

Les persones amb TEA tenen una presentacidé diversa de simptomes, per
exemple, algunes persones eviten el contacte social, mentre que d’altres sén
excessivament socials i intrusius. ('® També varien en el nivell de funcionament
cognitiu, ja que poden anar des de la discapacitat intel-lectual fins a estar molt
per sobre de la intel-ligéncia mitjana. L’altra diferencia que podem observar és

en la capacitat que tenen per funcionar en situacions de la vida real.

L’edat d’aparicié del TEA és abans dels tres anys, i es converteix en una condicio
cronica, tot i que els simptomes poden millorar a través de les intervencions amb
el temps.

La preséencia dels simptomes és variada, en alguns nens hi sén presents en els
pocs mesos de vida, en d’altres poden presentar-se manifestacions fins als 24
mesos o fins i tot més tard. D’altres nens presenten un desenvolupament normal
fins als 24 mesos, a partir d'aquest moment deixen d’adquirir habilitats noves o
perdent les que ja havien adquirit. (19

S’han descrit senyals d’alarma del TEA que es poden identificar en infants de

manera primerenca:
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TAULA 2: SENYALS D'ALARMA DEL TEA SEGONS MESOS D'EDAT DEL NEN/A.

EDAT SENYALS D’ALARMA
Al voltant = No balbuceja (practica diferents sons)
dels 12 = No fa gestos com saludar amb la ma o assenyalar
mesos = No reconeix el seu nom ni respon quan se’l crida
* No s’interessa ni s’implica en jocs interactius senzills
Entre els » No diu paraules senzilles
12 i els = No respon al seu nom
18 mesos = Presenta un Us limitat o reduit del contacte ocular
= Manca de balbuceig social/comunicatiu
= No imita de manera espontania
= No assenyala per demanar
= No mira cap a on assenyalen els altres
= No ensenya o0 mostra objectes
» Té una conducta estranya davant els sorolls
» Manca d’interés en jocs d’interaccio senzills amb els adults
Cap als * No diu frases espontanies de dues o més paraules
24 mesos = Té dificultats per mantenir contacte ocular quan se li parla
= No segueix objectes amb la mirada
= No s’'implica en jocs amb grup ni relacions socials
Cap els = Utilitza poques paraules, no construeix frases curtes i té dificultats per
36 mesos comprendre instruccions senzilles
= Té poc interés en altres nens
= Té dificultats per separar-se de la persona cuidadora
= Té dificultats per manipular objectes petits
» Poc joc simbolic
= Cau de manera frequent
= Dificultats per pujar i baixar escales
Possibles = Evita el contacte ocular i prefereix estar sol
signes = Té dificultats per comprendre les emocions dels altres
d’autisme = No ha desenvolupat la parla o té moltes dificultats per comunicar-se
en = Repeteix paraules o frases constants (ecolalies)
qualsevol = Li molesten els canvis petits en les seves rutines
edat = Té interessos molts restringits

Fa moviments repetitius
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= Té reaccions inusuals o molt intenses davant de sons, olors, gustos,

textures, llums i colors

FONT: WORLD HEALTH ORGANIZATION. 2017.

De forma associada, alguns nens poden presentar altres simptomes com
hiperactivitat, impulsivitat, agressivitat amb altres o autoagressions, rabietes i

reaccions emocionals inusuals. (19

2.2.2. AMBITS DE DETECCIO

= Atenci6 primaria de salut (APS)

L’atencid primaria (AP) és el primer nivell d’accés a I'assisténcia sanitaria integra
d’atencio preventiva, curativa i rehabilitadora, aixi com la promocié de la salut de
la comunitat. Els pediatres de I'AP fan una funcié d’atencio integral que considera
el context del nen, el seguiment del seu desenvolupament i l'atencio als
problemes de salut.

Son per tant els professionals de 'AP els que han de fer la deteccid precog dels

trastorns del desenvolupament. ('®)

Els pediatres o els professionals d’'infermeria de pediatria han d’identificar els
factors de risc i els senyals d’alarma en el seguiment rutinari del Programa de
seguiment del nen sa “"ex1): Protocol d’activitats preventives i de promocio de
la salut a I'edat pediatrica. Els objectius d’aquest Protocol s’orienten a facilitar
uns habits i unes actituds de salut positives en els infants, detectar precogment

els problemes de salut infantil i facilitar-ne el seguiment i derivacid, si escau. %

La forma de detectar aquests factors de risc i senyals d’alarma es pot fer tant a
partir de 'observacio directa de la conducta del nado o de I'infant com a partir del
relat de la familia, inclos dins del Programa del nen sa les preguntes especifiques
sobre els senyals d’alarma de TEA. (")
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= Escoles bressol, escoles i equips d’assessorament i orientacio
psicopedagogica (EAP)

Els educadors de les escoles bressol, els mestres de les escoles, i els psicolegs
i psicopedagogs dels EAP observen els infants dins les aules i poden apreciar a
vegades factors de risc o senyals d’alarma en els infants. També poden escoltar
els comentaris dels pares i altres professionals en relacié a les dificultats de
I'infant i ajudar d’aquesta forma en la deteccié. (")

= Centres de desenvolupament infantil i atencié preco¢ (CDIAP)

Els professionals del CDIAP han d’identificar els factors de risc i senyals d’alarma
en els infants que son atesos des de les primeres etapes de vida i fins als 6 anys,
que presenten dificultats en el desenvolupament. En cas de detectar aquests
casos cal contactar amb el pediatre de referéncia. (')

= Centre de salut mental infantil i juvenil (CSMIJ)

Els professionals del CSMIJ son els encarregats de realitzar les tasques de
deteccid precog i de diagnostic en els nens d’entre 6 i 18 anys. (')

2.2.3. PROCES DE DETECCIO

El procés de deteccidé del TEA segons I'academia nord-americana de neurologia
(21) implica dos nivells de deteccio:

= Nivell 1: Vigilancia del desenvolupament en APS, escoles bressols,
escoles i EAP.
= Nivell 2: Detecci6 especifica en APS, CDIAP i CSMIJ.
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2.2.3.1. NIVELL 1: VIGILANCIA DEL
DESENVOLUPAMENT

Es important vigilar el desenvolupament infantil de manera rutinaria en el protocol
d’activitats preventives i de promocio de la salut a 'edat pediatrica en les APS i
escoles. (1

Aquest nivell s’aplica a tots els infants perque el pediatre, els infermers i els
professionals de l'educacidé puguin tenir una certesa raonable que linfant

presenta un desenvolupament normal. (')

Primer de tot considerarem els factors de risc d’autisme prenatals i perinatals

com son:

= Antecedents familiars directe amb diagnostic de TEA.

= |Infant adoptat, amb antecedents bioldgics desconeguts o de risc
(exposicio prenatal a I'alcohol, drogues) o amb trastorns perinatals de risc.

= Sindrome genétic relacionada amb I'autisme (sindrome del cromosoma X

fragil, esclerosi tuberosa). (')

Seguidament es tindran en compte els motius de preocupacio de les families, ja
gue solen ser les primeres a sospitar del problema.

| per ultim controlarem el desenvolupament. (')

Per identificar el TEA és important la vigilancia a finals del primer any, als 18
mesos i als 24 mesos. Entre els 3 i 4 anys, els 6 anys i a 'adolescencia. Aquesta
vigilancia ha d’anar coordinada amb les visites de seguiment a 'APS.

El seguiment del desenvolupament implica utilitzar sistematicament les escales
de valoracié. La versio complerta de I'Escala de HAIZEA-Llevant A"ex2) permet
comprovar la maduracio infantil dels 0 a 5 anys. Alerta sobre la preséncia de TEA
i les discapacitats principals en la infancia del nostre entorn (visual, auditiva,
retard mental, paralisis cerebral). Cal aplicar I'escala als 4 mesos, els 12/15
mesos i als 2 anys. ('
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Atés que el TEA produeix una alteracié qualitativa de [Il'adquisicio de
determinades habilitats especifiques, s’han de valorar els parametres del

desenvolupament sociocomunicatiu.()

2.2.3.2. NIVELL 2: DETECCIO
ESPECIFICA

Els infants amb TEA mostren alteracions qualitatives i retard del
desenvolupament des del naixement. Aquestes alteracions solen ser
inespecifiques, fet que pot relacionar-se com a senyal d’alarma de retard mental,
trastorns del llenguatge o hipoacusia severa. (1)

Quan es sospita que el nadé o infant no segueix un desenvolupament normal i
es detecta la preséncia de senyals d’alarma, passem a la deteccid especifica i
cal aplicar instruments de cribratge segons I'edat. (1)

* Instrument M-CHAT (Annex3) |lista modificada per a la deteccio de I'autisme
en nens petits. L'apliquen el pediatre o els infermers/es en ’APS coincidint
amb la revisio pediatrica, si els nens tenen entre 18 i 30 mesos. (11(22)
Es un instrument facil d'utilitzar, corregir i d’informatitzar a la historia
clinica, ja que els pares només han de respondre a un questionari.

En cas d’alteracio, s’aplica [l'entrevista de confirmaci6 M-CHAT

Interview.(1)

Es molt important saber que amb aquesta prova no tenim un diagnostic
d’autisme. Per a fer un diagnostic definitiu, cal recorrer a un professional
especialista amb experiéncia en trastorns del desenvolupament per a realitzar

una avaluacio completa i acurada. %)

» L’instrument SCQ (A"ex4) Social Communication Questionnaire consta de
40 items de tipus de resposta si/no o I'instrument CAST (Annex5) Childhood
Asperger Syndrome Test s’apliquen a partir dels 4 anys. (1%

Si es manté la sospita clinica després de I'avaluacié inicial, cal derivar la persona

afectada a un servei de diagnostic especialitzat (unitat funcional amb
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professionals especialitzats en TEA). En tot cas, la derivacio s’ha de fer al més
aviat possible i a qualsevol edat on hi hagi sospita de TEA. (")

2.3. PROCES DE DIAGNOSTIC

El diagnostic del TEA és un procés que requereix especialitzacio, expertesa i que
els professionals reconeguin les categories acceptades universalment per la
comunitat cientifica DSM-5 (A"ex6) per classificar o caracteritzar el comportament
d’'un individu i establir un pla d’intervencions apropiat a les caracteristiques de la
persona.

El contingut del procés d’avaluacio s’ha d’adequar a les edats cronolodgiques i
mentals, la historia del desenvolupament, la situacié vital i les avaluacions
prévies que hagi rebut la persona.

L’avaluacié ha de ser multidisciplinaria i el més completa possible, sempre
evitant realitzar proves innecessaries i la duplicitat de resultats ja coneguts.
Quan el pacient arriba a I'atenci6 especialitzada i no es disposa d’una informacié
completa (historia clinica i exploracio) és recomanable realitzar I'avaluacio en

dues fases. (1

TAULA 3: PRIMERA FASE D'AVALUACIO DEL PACIENT EN ARRIBAR A L'ATENCIO ESPECIALITZADA.

PRIMERA FASE

D’AVALUACIO
Historia clinica = Historia detallada de tots els signes que preocupen els pares.
= Historia prenatal, gestacio, perinatal i del desenvolupament.
= Antecedents medics personals i familiars (especialment: TEA,
esquizofrénia, trastorns afectius, trastorns del
desenvolupament i discapacitat intel-lectual).
Exploracio fisica i = Avaluacié6 meédica: exploracio visual i auditiva, algada, pes,
del circumferéncia cranial, habits de son, alimentacié, control
desenvolupament d’esfinters, alteracions  gastrointestinals i possibles
convulsions.
= Exploraci6 del desenvolupament cognitiu, motor i del
llenguatge.

FONT: RUIZ, MUNTE. 2013.
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TAULA 4: SEGONA FASE D'AVALUACIO DEL PACIENT EN L'ATENCIO ESPECIALITZADA.

SEGONA FASE

D’AVALUACIO
Avaluacio = ADI-R (Autism Diagnostic Interview — revised) A"ex7): entrevista
estandarditzada semi estructurada per als pares. Recomanada a infants amb un

especifica per a

l'autisme

Avaluacié

cognitiva

Avaluacié del

llenguatge

Avaluacié fisica i

medica

Valoracié de la
conducta i Ia

salut mental

nivell de desenvolupament superior als 2 anys.

= ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) “mex 8).
avaluacio observacional semi estructurada, amb quatre moduls
diferents segons el nivell de llenguatge de l'infant i edat.

= CARS (Childhood Autism Rating Scale) e 9): instrument
observacional per a infants i adults. Recomanat a partir dels 2

anys.

= Test de Wechsler A"x10) gplicable entre els 3 i 60 anys.
= Escales de Battelle A1) o Bayley A""**12) gntre 6 mesos i 8

anys.

= ADI-R i ADOS-G Amex7-8) gqyaluen I'iis funcional i pragmatic del
llenguatge. Es més important avaluar la qualitat que la quantitat.

= Escala de llenguatge Bayley ™% 12) j P'escala Haizea-Llevant
(Annex 1) per a menors de 3 anys.

= Test de McCarthy A" 13) per a majors de 2,6 fins a 8,6 anys i
test WPPS| A"Mex 14 per a majors de 2,6 fins a 7,3 anys,
avaluen a més el raonament i la intel-ligéncia verbal.

= |’avaluacio de les habilitats de joc.

= Exploracio6 neurologica i exploracions complementaries adients
en cada cas com: EEG, neuroimatge, estudis genétics o

metabolics.

Alguns infants i adolescents amb TEA presenten simptomes comorbids

i poden ser de dos tipus:

= Secundaris a la condici6 de TEA: freqlent en infants i
adolescents d’alt funcionament, conscients de les seves
diferencies i dificultats en els diferents contextos socials

= Trastorns que coexisteixen amb un TEA: trastorns psiquiatrics i

alteracions cognitives com ansietat, trastorns afectius, trastorn

23




CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

obsessiu-compulsiu, TDAH, trastorns conductuals i trastorns
per tics.

Avaluacio Avaluacié feta en el context escolar i educatiu per avaluar les
psicopedagogica | necessitats educatives que té I'alumne per créixer i desenvolupar-se en

aquest ambit.

Funcionament L’avaluacio de les necessitats i capacitats dels membres de la familia
familiar és una part important del procés global de valoracié. L’infant amb TEA
influeix en la seva familia tant com aquesta influeix en l'infant.

Les families han de disposar de suport per afrontar I'esfor¢ i els
programes d’intervencio familiar han de considerar les limitacions i
capacitats de cada entorn.

Es recomana I'is d’entrevistes i qlestionaris que puguin facilitar la

detecci6 de la carrega dels cuidadors i informin sobre el clima familiar.

FONT: RUIZ, MUNTE. 2013.

2.4. TRACTAMENT
La cura del TEA encara no ha arribat i és per aquest motiu que al llarg dels anys
s’han provat una gran diversitat de tractaments.
L’eleccio del tractament més apropiat pels TEA és un tema complex i controvertit,
que fa dubtar als familiars i professionals. Pero tot i els dubtes i conflictes que
genera, esta demostrat que es pot millorar la qualitat de vida de les persones
amb TEAila de les seves families aplicant terapies especifiques i desenvolupant

recursos de suport. %3

2.4.1. INTERVENCIO PRECOC EN ELS TEA

Les dificultats que presenten les persones amb TEA comencen a aparéixer en
una fase primerenca del desenvolupament, quan comencen a desenvolupar-se
algunes funcions cerebrals superiors, com la capacitat per comprendre els altres,
funcions de comunicacio i llenguatge, comprensié de simbols i flexibilitat
cognitiva. En I'abordatge del nen amb TEA no és només important seleccionar
un métode d’intervencio adequat, si no també informar, acontentar i acompanyar

a la familia. @4
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L’atencié precog per tant, és el conjunt d’intervencions dirigides a la poblacio
infantil de 0 a 6 anys, a la familia i a I'entorn, que té per objectiu donar una
resposta rapida a les necessitats transitories o permanents que presenten els

nens amb trastorns en el desenvolupament o que tenen el risc de tenir-los. 24

2.4.2. CLASSIFICACIO DELS MODELS D’INTERVENCIO

= Intervencions psicodinamiques

Practicament no s’utilitzen avui en dia, parteixen d’'una interpretacié obsoleta de
'autisme, com a dany emocional secundari a la falta de desenvolupament d’un

vincle estret entre els nens i els progenitors, especialment la mare. 24
= Intervencions biomeédiques

S’ha intentat curar I'autisme a través de la medicacio o variant la dieta, pero fins

al moment cap d’aquests tractaments ha demostrat eficacia de forma cientifica.
(24)

Medicacié
No existeix un tractament médic per les manifestacions de I'autisme, pero si que

s’intenta tractar els simptomes i les malalties que estan associades amb el TEA.
(24)

= Intervencions psicoeducatives

Intervencions conductuals

Es basen a ensenyar als nens nous comportaments i habilitats, utilitzant

tecniques especialitzades i estructurades.

- Programa Lovaas ). métode amb el qual s’aconsegueix millorar
habilitats com 'atenci6, I'obediéncia, la imitacié o la discriminacid.

- Analisis aplicat a la conducta (ABA): es basa a promoure conductes i en
aprendre noves habilitats mitjangant reforgos positius i extingir d’aquesta
forma les conductes desadaptatives. 24

25



CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

Intervencions evolutives

Ajuden al nen a desenvolupar relacions positives i significatives amb altres
persones. Se centren a ensenyar técniques socials i de comunicacid, en

ambients estructurats, aixi com desenvolupar habilitats per a la vida diaria.®*

Intervencions basades en terapies

Se centren a treballar dificultats especifiques, generalment en el
desenvolupament d’habilitats socials i de la comunicaci6 o en el

desenvolupament sensorial i motor. 24

Intervencions basades en la familia

El seu fonament es basa a emfatitzar la idea que la inclusioé de la familia en el
tractament és fonamental per les necessitats del nen. Aporten entrenament,

informacio i suport a tots els membres de la familia.(?*)

Intervencions combinades

Combinen elements de métodes conductuals i evolutius. Com el model TEACCH
Treatment and Education of Autistic and Related Communications Handicapped
Children, programa fundat I'any 1970 pel doctor Schopler. (?®)

El model TEACCH se centra a entendre la cultura de I'autisme, la forma que
tenen les persones amb TEA de pensar, aprendre i experimentar el mén, de
forma que les seves diferéncies en el procés cognitiu explicarien els simptomes
i problemes conductuals que presenten.

La intervencio, per tant, es basa en un suport visual i en adequar 'ambient fisic

per recolzar I'individu. (?6)

2.5. INTERVENCIO

Realitzada la valoracio especifica del nen amb sospita de TEA, i confirmat el
diagnostic s’elaborara un Pla d’Atencio Individualitzada i integral (PAI).2"
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L’elaboracid del PAI

correspon a la unitat

SOSPITA
Pares, llars d'infants, escola primaria, social

funcional. La Unitat
. . e l Suport
Funcional especialitzada : csMu
LEIEEED) CDIAP
4 H ATENCIO PRIMARIA EAP
en TEA es un espal Pediatres, infermers o infermeres de Pediatria | PSP
organitzatiu integral, que Coome ) 7 TN
e A No confirma Confirma
es constituira a cadascun @ sospita TEA : sospita TEA
I
. . N -
dels terrltorls amb eIS DIAGNOSTIC | AVALUACIO DE NECESSITATS
professionals referents de UNITAT FUNCIONAL
cada dispositiu '

individualitzat d'atencié int
assistencial especialitzat: Pla egra,

CDIAP, CSMWJ, EAP, AMmBITS:

sanitari — educatiu — social
laboral - residencial

Neuropediatria i Pediatria.

Cada dispositiu designara Equips | servels assistencials

el professional referent FIGURA 2: PROCES GENERAL A SEGUIR PER LA REALITZACIO DEL PLA
D'ATENCIO INTEGRAL PER ALS INFANTS, ADOLESCENTS | ADULTS AMB

per formar part de la TEA.

Unitat Funcional, que han )

FONT: RUIZ, MUNTE. 2013.
de ser els experts en TEA
de cada equip i que hauran de destinar un temps especific per a I'avaluacio i el
diagnostic, I'assisténcia i la coordinacié. (")
El PAl engloba el nen, la familia i I'entorn. Es global, interdisciplinari i requereix
una bona coordinacio interdepartamental per a complir els seus objectius,
disposar d’una informacié homogeénia i evitar la duplicacié de tractaments.
D’aquesta forma s’evitara una pressio innecessaria als pares en haver de repetir

la mateixa informacid, que sovint comporta una carrega emocional important. ¢7)

Per a la seva elaboracio es tindra en compte l'edat, la gravetat, les
caracteristiques i les necessitats terapéeutiques (educatives i tractament clinic)
del nen, la situacié i les circumstancies de la familia i 'entorn.

En el PAI s’ha d’especificar quins recursos intervindran i quins son els seus
objectius terapéutics perqué puguin ser valorar periddicament. A més, sempre
ha d’estar acordat amb el pare, mare o responsables legats, ja que es considera

fonamental la seva participacio en el procés. ?7)
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2.5.1. ROL D’INFERMERIA

El professional d’infermeria, com a agent de salut present en totes les etapes del
desenvolupament de les persones, té una importancia rellevant a I'hora de
realitzar un diagnostic primerenc i, més endavant, en els cuidats especifics per
aquest trastorn.

Per tant, és important coneixer el paper de la infermeria en els cuidats dels nens

diagnosticats de TEA i en el seu suport a les families. (?®)

A l'article de César Garcia I'any 2015 ®® es destaca la importancia dels cuidats
d’'infermeria en l'autisme i de tenir una adequada formacio al respecte com a
professionals.

Un major coneixement per part dels professionals d’infermeria del TEA implicaria
una millora dels cuidats administrats als nens diagnosticats i a les seves families.
So6n pocs els articles que tenen en compte a la infermeria en els cuidats dels
nens diagnosticats d’autisme i a les seves families. Es necessaria una major
produccié cientifica sobre el tema, i que les infermeres tinguin una gran
rellevancia en el diagnostic, cuidats, atencio i ajudes a les families en tots els
ambits en els quals estan presents (atencio primaria, hospitalaria, escola i com
a agent social, entre d’altres) a més de tenir una bona coordinacio del tractament

amb els altres professionals. (%®)

2.5.1.1. ROL D’INFERMERIA EN
RELACIO AL NEN
DIAGNOSTICAT DE TEA

El paper d’infermeria en I'ambit d’atencidé primaria €s molt important a I'hora de
realitzar un diagnostic primerenc. Per aixd, és necessari saber identificar els
signes d’alarma en edats primerenques i conéixer les eines de deteccio precog
per establir un diagnostic primerenc, i la seva conseguent instauracio d’atencié

integral als nens. 2%

L’autora Elizabeth S. Marshall % explica que el seguiment dels nens es realitza
a la consulta d’infermeria, on s’aborden diferents aspectes de salut dels nens de
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forma integral. Puntualitza que, en molts casos, els nens amb dificultats en el
llenguatge verbal no son capagos de comunicar-se, fet que provoca que el

problema de salut es manifesti a través dels canvis de conducta. 30

També explica la necessitat de mantenir I'historial médic del nen correctament
documentat i actualitzat, per la gran varietat de comorbiditats associades als
nens amb TEA, i donant una especial atencio al tractament farmacologic i els
seus possibles efectes secundaris. %

A més, cal tenir un bon control del registre pel que fa a el desenvolupament del
nen, la hipersensibilitat que mostra als estimuls externs o les estratégies de

maneig de la comunicacio més efectives en el seu cas. ¢

La infermera també ha d’ocupar-se d’informar a la familia de tots els recursos
comunitaris disponibles pels seus fills i de la supervisi6 de les terapies de
comportament basades en el reforg positiu que esta rebent el nen. @Y El reforg
positiu és I'aprenentatge associat a la realitzacié d’'una conducta amb I'obtencio

d’una consequéncia positiva. 32

Per altra banda, per impartir I'educacié sexual, cal tenir present que els
adolescents amb TEA tenen el mateix desenvolupament i les mateixes
necessitats sexuals que la poblacié. Perd tenen una menor consciéncia social i
poden realitzar conductes obsessives i repetitives.

Per tal de prevenir o evitar situacions inapropiades, a més a més de recomanar
terapies d’entrenament de la conducta social als pares, els professionals
d’infermeria han de comencgar a impartir educaciéo sexual des d’abans de la
pubertat. (33

El tema alimentari en els nens amb TEA pot ser un problema, ja que son
excessivament selectius amb el que mengen. Aixd pot donar lloc a dietes poc
variades, déficits nutricionals o obesitat i possibles alteracions en el
desenvolupament i el creixement. 4

Per afavorir un adequat maneig d’aquestes complicacions, els professionals
d’'infermeria han d’avaluar la dieta del nen, les conductes associades al menjar,

la seva historia medica, les al-lérgies alimentaries que pugui tenir i decidir un pla
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a seguir, proporcionant als pares estratégies pel maneig dels aliments i

suplements alimentar.(34)

Per altra banda, Rutkowski i Brimmer % insisteixen amb la importancia de
realitzar una promociéo de l'exercici en la poblacidé autista per part dels
professionals d’infermeria, que sigui adequadament adaptada a la condicio fisica

i mental de cada individu.

Per ultim, focalitzant-nos amb la relacio terapéutica entre la infermeria i el nen
autista, cal parlar sobre les alteracions de comunicacié que presenten. Amb la
col-laboracio dels pares o cuidadors s’ha d’obtenir un historial complet sobre les
habilitats comunicatives que té el nen.

Els professionals d’infermeria és important que coneguin estratégies a I'hora de
comunicar-se, que escoltin amb atencioé el que diuen els nens i observar les

seves conductes, ja que pot ser un intent de comunicacio. (36

2.5.1.2. ROL D’INFERMERIA EN
RELACIO A LA FAMILIA DEL
NEN AMB TEA

El professional d’'infermeria constitueix el nexe d’'unié entre la familia, el nen amb
TEA i la resta d’equip de professionals. Ha d’escoltar les preocupacions dels
pares i transmetre-les als altres membres de I'equip, aixi com recomanar als
pares els recursos i suports disponibles que siguin adequats en cada situacio.
Una de les labors més destacades del rol d’infermeria és la d’instaurar i educar
a la poblacio general, als pares i els membres propis de I'equip d’infermeria, en
relacio a les necessitats de les families del nen amb TEA. &7

Existeix un desconeixement general cap al TEA i una poca comprensio cap a les
persones que ho pateixen. L'educacio a la poblacié pot ajudar a promoure la
tolerancia i el reconeixement cap al trastorn. ¢7)

Pel que fa als pares, és fonamental ajudar-los a comprendre el seu propi
benestar. Han de saber que és un trastorn molt complex i variable, i que no hi ha
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una unica intervencid, sin6 que s’han de trobar les estratégies que s’adaptin
millor en cada nen.

Es primordial que els pares se sentin que no estan sols, i una de les actuacions
que els ajuda més és que els professionals mostrin acceptacié i reconeixement
cap a les seves preocupacions. Cal ajudar-los a combatre l'aillament dels
sentiments, la rabia i la ira que frequentment experimenten. Aquestes emocions
son normals i s’han d’animar a fer que els identifiquin i expressin, perd que també

trobin estratégies que els ajudi a superar-ho i a adaptar-se. )

2.5.2. ACOLLIMENT FAMILIAR

Les families i els infants afectats de TEA pateixen des de l'inici de la sospita del
trastorn, fins que reben el diagnostic i durant tota la vida. Les conductes
d’aquests nens desconcentren molt i generen molts de dubtes. (")

El diagnostic de TEA i el pronostic habitualment estimulen les families a recorrer
diferents serveis. Es per aquest motiu que la intervencié comenca en el moment
que el primer professional verbalitza la sospita. Des del primer moment s’ha
d’establir un estil de relaciéo que permeti acollir la familia, contenir el patiment i

determinar I'inici del procés terapéutic. (')

En el procés d’acollida, diagnostic i inici del tractament, cal tenir en compte els

aspectes seguents:

= Els nens que pateixen autisme i els seus familiars necessiten poder
comunicar-se i relacionar-se. L’actitud del professional davant la
comunicacio de la primera sospita ha de ser curosa, sensible i positiva.
= Les families necessiten ser acollides i emmarcades en un procés
terapeutic clar amb informacié de la fase diagnostica i de pla d’atencio,

que eviti fer recorreguts innecessaris que retardin l'inici del tractament.
(1)

Aspectes a tenir en compte en l'acolliment de les families al llarg del procés

terapéutic (":
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= Es considera que tots els pares necessiten un suport terapéutic i
assistencial especific pel fet de tenir un infant amb TEA.

= Es necessari que les families tinguin un referent clinic, ja que resulta
beneficids per a I'evolucio dels infants i pel suport familiar.

= L’experieéncia psicopedagogica demostra que millora la relacidé escola
familia si:

o Es promou el contacte entre pares, professors i referent pedagogic
i terapéutic per facilitar la continuitat i la informacio, el que
comporta una millor inclusié escolar i social.

o S’informa els pares i a linfant si és adient, dels progressos
realitzats i es facilita la seva participacio en les sortides i festes.

o Es promou la relacié de grups de pares i germans perqué puguin
conéixer altres families i compartir experiéncies.

= Les families necessiten:

o Suport com a primers cuidadors del nen.

o Informacio i orientacio.

o Dispositius terapeutics com les terapies de familia, terapies grupals
multifamiliars i terapies grupals adregades a pares, germans i a la
familia en sentit ampli.

= Dispositius d’esplai i de respirar adrecats als nens, als pares i als

germans.

Depenent de les necessitats de cada grup familiar, variara la frequéncia i la
intensitat de participacio. Hi ha moments perd, que és necessari fer un treball
molt intensiu amb les families. Aquests moments més importants sén el moment
del diagnostic i I'inici del tractament i, posteriorment, els diferents moments de
derivacions als diferents professionals. (')
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4. HIPOTESIS | OBJECTIUS

Tot seguit es redacta la relacié de les hipotesis i dels objectius del projecte

d’investigacio.

Hipotesi 1
Els professionals d’infermeria d’atencié primaria tenen coneixements generals

sobre el Trastorn de I'Espectre Autista.

Objectiu principal:

= |dentificar el coneixement que tenen els professionals d’infermeria

d’atencié primaria sobre el TEA.

Hipotesi 2
Els professionals d’infermeria d’atencié primaria no tenen les eines per la
deteccio i gestio del TEA.

Objectius secundaris:

= Coneéixer la formacio rebuda sobre el TEA dels professionals d’infermeria
d’atencio primaria.

= Determinar els instruments de mesura que tenen els professionals
d’'infermeria d’atencié primaria per la deteccio del TEA.

= Conéixer les intervencions dels professionals d’infermeria d’atencid

primaria davant del TEA.
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5. MATERIAL | METODES

5.1. PERIODE | DISSENY DE L’ESTUDI

Es tracta d’un estudi descriptiu transversal que es dura a terme del Novembre
de 2017 al Gener de 2019. Per a la seva realitzacio s'utilitzara la metodologia
quantitativa i qualitativa, i té la finalitat d’'identificar els coneixements i recursos
que tenen sobre el Trastorn de I'Espectre Autista els professionals d’infermeria
d’atencio primaria que constitueixen la Regidé Sanitaria (RS) de Girona.

5.2. AMBIT DE L’ESTUDI

L’estudi es realitzara en I'ambit comunitari format per la Regiéo Sanitaria de
Girona. Aquesta Regio esta formada per 218 municipis pertanyents a les
comarques de I'Alt Emporta, el Baix Emporda, la Garrotxa, el Gironés, el Pla de
I'Estany, el Ripolles, la Selva i els municipis de la subcomarca de I'Alt Maresme.
En termes sanitaris, la Regi6 s’estructura en dos sectors, Girona Nord i Girona
Sud. 8

Aquesta Regio Sanitaria esta constituida per 41 arees basiques de salut (ABS)
de les quals només se seleccionaran les que formin part de l'Institut Catala de
Salut (ICS).

5.3. POBLACIO | MOSTRA

La poblacié d’estudi sera els infermers i infermeres d’Atencié Primaria que
treballin actualment a la Regi6 Sanitaria de Girona i que els seus ABS formin part
de I'lICS.

Sera una mostra no probabilistica, on els participants del projecte seran els
professionals d’infermeria de 'ABS de Bascara, Figueres, La Jonquera, Llanga,
Roses, Vilafant, Sant Feliu de Guixols, Besalu, Olot, Camprodon, Ripoll-Sant
Joan de les Abadesses, Canet de Mar, Pineda, Tordera, Blanes, Banyoles,
Celra, Girona 1-2-3-4, Sarria de Ter, Arbucies-Sant Hilari, Santa Coloma de
Farners, Salt i Sils-Vidreres-Maganet de la Selva.
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En total tenim una mostra de 25 ABS dins la Regié Sanitaria de Girona

gestionades per I'lICS.

Segons les dades obtingudes a través de la Memoria de la Regié Sanitaria de
Girona ©®9 sabem que el total de professionals d’infermeria per Arees de Gestié
Sanitaria (AGS) és:

TAULA 5: PROFESSIONALS D'INFERMERIA DE LA XARXA D'ATENCIO PRIMARIA PER AMBITS
TERRITORIALS, 2015

AGS Professionals d’infermeria
Alt Emporda 105,25

Baix Emporda 74,79

Garrotxa 44,30

Ripolles 23,22

Gironés Nord-Pla de I'Estany 113,62

Gironés Sud-Selva Interior 112,39

Selva Maritima 53,97

Alt Maresme 74,21

Total RS Girona 601,75

FONT: GENERALITAT DE CATALUNYA. 2015.

5.4. CRITERIS D’INCLUSIO | CRITERIS D’EXCLUSIO

TAULA 6: ELS CRITERIS D'INCLUSIO | EXCLUSIO DELS PARTICIPANTS DEL PROJECTE

CRITERIS D’INCLUSIO

CRITERIS D’EXCLUSIO

Professionals d’infermeria que formin part de
la RG de Girona i que els seus ABS siguin

gestionats per I'ICS.

Totes aquelles professionals que no

responguin o donin tota la informacié

necessaria per a I'estudi.

Professionals d’infermeria de I'area

pediatrica.

Tots aquells professionals que estiguin a les
consultes d’adults o en altres serveis que no

formin part de I'area pediatrica.

Professionals d’infermeria

diplomats/graduats.

Aquells professionals que no firmin el full de

consentiment.
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Sexe masculi i femeni.

Professional fix en situacié d’excedéncia.

Que signin el consentiment informat.

Que no formin part del gremi de la infermeria.

Professionals que estiguin en actiu durant la
fase de reclutament de I'estudi.

Professionals que no exerceixin la professio
durant la fase de reclutament dels participants
per diferents motius.

Que tinguin un contracte fixe, interinatge o un

contracte superior a 4 mesos.

Professionals que tinguin un contracte de

caracter temporal inferior a 4 mesos.

Que acceptin voluntariament participar en

Professionals amb una incapacitat laboral

I'estudi. transitoria o en situacioé de jubilacié.

Professionals que estiguin col-legiats al Professionals d’infermeria que fa menys de 6

col-legi oficial d’infermeria.

mesos que exerceixen la seva professio.

FONT: ELABORACIO PROPIA

5.5. DESCRIPCIO DE LES VARIABLES D’ESTUDI

Variables sociodemografiques i relacionades amb el lloc de treball

= Edat, sexe, nacionalitat, ABS i CAP on presta servei el/la participant, torn
laboral, situacio laboral, anys d’experiéncia professional, modalitat de

titulacio universitaria, experiéncia personal en relacio al TEA.

Aquestes variables seran analitzades a través d’'un questionari utilitzant la

metodologia quantitativa.

TAULA 7: DESCRIPCIO DE LES VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES | PROFESSIONALS

VARIABLE TIPUS CONCEPTE VALOR
Edat Quantitativa Indica ledat | En anys
continua biologica del
professional
Sexe Qualitativa | Indica el génere del | Home o dona
binaria professional
Nacionalitat Pregunta Indica la | Text lliure
oberta procedéncia del
professional
ABS de la qual Qualitativa | Indica I'ABS del ABS de Bascara, Figueres, La
el/la participant nominal qual forma part el Jonquera, Llanga, Roses, Vilafant,
forma part centre d’'atencié = Sant Feliu de Guixols, Besalu, Olot,
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primaria on treballa

el/la participant

Camprodon, Ripoll-Sant Joan de les
Abadesses, Canet de Mar, Pineda,
Tordera, Blanes, Banyoles, Celra,
1-2-3-4, Sarria de Ter,

Arbucies-Sant Hilari, Santa Coloma

Girona

de Farners, Salt i Sils-Vidreres-
Macanet de la Selva

Centre d’atencié Pregunta Indica el lloc on | Text lliure
primaria on | oberta actualment el
treballa ellla professional treballa
participant
Situacié laboral = Qualitativa | Indica la situacidé | Fixa, interinitat o contracte superior
nominal laboral en la qual es | a 4 mesos

troba

Torn laboral Qualitativa | Indica el torn laboral | Mati, tarda o lliscant
nominal en el qual el

professional treballa
Anys Quantitativa | Indica el temps que | 1 — 5 anys, 6 — 10 anys, 11 — 15
d’experiéncia continua el professional porta | anys, 16 — 19 anys, 20 anys 0 més
professional treballant a I'ambit

assistencial
Modalitat de | Qualitativa | Indica el tipus de Diplomant o graduat
titulacio nominal titol universitari que
universitaria té el professional
Experiéncia Qualitativa | Indica si té  SioNo
personal en | binaria experiéncia de
relacié al TEA forma personal amb

al TEA
Nombre de | Quantitativa  Mostra el nombre | Cap, menys o igual a 3 pacients,
pacients atesos discreta de pacients atesos | més de 3 pacients

amb

simptomatologia
de TEA durant
les ultimes 6

setmanes

pels professionals
d’'infermeria en les

ultimes 6 setmanes

FONT: ELABORACIO PROPIA
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Variables d’estudi:

= Variables que valoren el coneixement del TEA.

= Variables que valoren la necessitat de formacié sobre el TEA.

= Variables que valoren l'actuaci6 davant d’'una persona amb TEA,
instruments per la deteccid i les intervencions dels professionals

d’infermeria.

Aquestes variables s’analitzaran amb la metodologia quantitativa i qualitativa a

través d’'un questionari i un grup focal.

TAULA 8: DESCRIPCIO DE LES VARIABLES D'ESTUDI RELACIONADES AMB EL CONEIXEMENT, LA
NECESSITAT FORMATIVA | ACTUACIONS DAVANT DE CASOS DE NENS AMB TEA PER PART D’INFERMERIA

VARIABLE TIPUS CONCEPTE VALOR
Variables que valoren el | Qualitatives i Concepte del TEA, senyals | Preguntes
coneixement del TEA quantitatives | d’alarma, caracteristiques, | obertes i

epidemiologia a la consulta | tancades

Variables que valoren la | Qualitatives i Si creuen que necessiten o | Preguntes
necessitat de formacid dels | quantitatives | no formacié sobre el TEA. obertes i
professionals d’infermeria sobre tancades
el TEA.
Variables que valoren l'actuacié Qualitatives i | Valora I'actuacio del = Preguntes
davant d’'una persona amb TEA, quantitatives professional  d'infermeria | obertes i
instruments per la deteccio i les basada amb [Ievidéncia @ tancades
intervencions dels professionals cientifica
d’infermeria.

FONT: ELABORACIO PROPIA

5.6. INSTRUMENTS PER L’ESTUDI

S’elaborara un quadern de recollida de dades format mitjangant un questionari
amb preguntes relacionades sobre el nivell de coneixement del Trastorn de
'Espectre Autista i la intervencio dels professionals d’infermeria d’atencio
primaria (Annex 15).

Aquest questionari estara dividit en tres subapartats on es trobara una enquesta
de dades sociodemografiques, un questionari sobre els coneixements del
Trastorn de I'Espectre Autista i una enquesta sobre el nivell i necessitat de
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formacié dels professionals d’infermeria sobre el Trastorn de I'Espectre Autista
en I'atencié primaria.

Per recollir les dades sobre les variables sociodemografiques i professionals

s'utilitzara I'apartat A del questionari, on trobem les preguntes per a poder obtenir

aquesta informacio.

En relacio a les dades de les variables de l'estudi, sera a l'apartat B del

guestionari, on es valoraran els coneixements que tenen els professionals sobre
el TEA. | a 'apartat C del questionari, on obtindrem les dades sobre el nivell i
necessitat de formacio que tenen els professionals d’infermeria sobre el TEA en

I'atencio primaria.

Per a realitzar aquesta analisi la investigadora ha elaborat el questionari
anomenat anteriorment sobre el nivell de coneixement dels Trastorns de
'Espectre Autista i la intervencio dels professionals d’infermeria d’atencio
primaria, ja que no se n’ha trobat cap de validat en relacié a les variables de
I'estudi en les bases de dades cientifiques revisades.

En total conté 47 preguntes i recull la informaci6 sobre les dades
sociodemografiques, el coneixement infermer en relacio al TEA, el coneixement
de les intervencions del professional, els factors de risc i senyals d’alarma del
TEA, els recursos que tenen els professionals per dur a terme la seva intervencié
i 'opinié que tenen sobre la necessitat de formacio especifica sobre el tema.

L’enquesta s’administrara sota 'autoritzacié expressa mitjangant una sol-licitud

formal de participacié com a subjecte d’estudi i 'explicacio del projecte (Annex 16).

L’instrument és de facil comprensié i autoadministrat. A més, sera proporcionat
en llengua catalana i castellana, per tal que cada participant el respongui amb
la llengua que li sigui més comoda.

El temps per la seva realitzaci6 és aproximadament de 15-20 minuts.

A més a més de I'enquesta, també es realitzara una altra recollida de dades a
través d’'un grup focal.

44



CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

L’'objectiu és aconseguir informacio qualitativa sobre el tema, en forma de
vivéencia sobre I'afrontament de casos per part de I'infermer/a de pacients amb

TEA i complementar la informacio en relacié al tema d’estudi.

Per tal de poder realitzar aquesta recollida de dades, s'utilitzara la técnica
anomenada grup focal. Un grup focal és una conversacié planejada i dissenyada
per obtenir informaci6 sobre una tematica concreta abordada per la
investigadora. Els avantatges de realitzar aquesta técnica son: la interaccio en
grup estimula la generacio d’idees creatives i 'espontaneitat, molt util per temes
complexes dels quals es disposa de poca informacio, ofereix flexibilitat per
explorar nous aspectes i dimensions del problema, s’obté informacié de vaires
persones a la vegada, ofereix informacidé d’alta validesa subjectiva i és
relativament rapida i menys costosa que altres técniques (40).

Per l'estudi, es formaran grups focals constituits per 8 persones de forma
voluntaria o convidada per la mateixa investigadora fins a saturar la informacié
obtinguda. Per tal de poder participar, s’haura de firmar una autoritzacid
expressa Amex 17) de |a sol-licitud formal per a la participacio com a subjecte
d’estudi, informat que la sessio sera gravada i garantint la total confidencialitat i

'anonimat.

Les sessions es duran a terme a les instal-lacions dels diferents Centres
d’Atencioé Primaria que constitueixen la RS de Girona i formin part de I'Institut

Catala de la Salut. La seva durada sera aproximadament d’entre 60 i 90 minuts.

Per dur a terme aquesta técnica, previament s’haura elaborat un guié de
discussi6 Anex18). En aquest guid hi haura les preguntes i indicacions per iniciar
i tancar la sessio.

Sera feina de la investigadora moderar i conduir el grup focal.

Al final de cada sessio, es donara pas a tots els participants del grup per tal que
puguin reforgar la seva opinid o per afegir alguna nova idea no expressada

anteriorment.
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5.7. DESCRIPCIO DEL PROCEDIMENT | RECOLLIDA DE DADES

PRIMERA FASE

Presentacio i
acceptacio de
['estudi

FIGURA 3: FASES DEL PLA DE TREBALL
FONT: ELABORACIO PROPIA

PRIMERA FASE

1. Préviament a l'inici de I'estudi, I'equip d’investigacio realitzara una reunié
de consens per tal d’'acabar de determinar el procediment del projecte i
comprovar que els documents que s'’utilitzaran siguin correctes.

2. Presentacié de la sol-licitud d’avaluacié al Comité Etic d’Investigacio
Clinica (CEIC) de I'lnstitut Universitari d'Investigacio Primaria (IDIAP Jordi
Gol) per a la seva aprovacio (Annex 19).

3. Obtinguda l'aprovacio de I'estudi pel CIEC, es demanara el permis a la
Regio Sanitaria de Girona (Annex 20).

4. Es procedira a la preparacio del questionari en catala, castella i tot el
material de distribucié necessari per a la seva realitzacio.

5. Es contactara amb la direccio dels centres per tal de convocar una reunié
on s’informara de la realitzacié del projecte (A"ex21)- En aquesta trobada
s’exposaran els objectius i metodologia de l'estudi, i se’ls lliurara el full
informatiu (A"ex22)j el qliestionari (A"ex 19)- E| qliestionari només sera lliurat

perqué el pugui veure la direccioé del centre, no per a la seva realitzacid.

SEGONA FASE

1. Durant el mes de setembre, es convocaran reunions amb els
professionals d’infermeria de les ABS. Es realitzaran dues reunions de
presentacio per cada ABS seleccionat i per torn. En aquestes reunions es

46



CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

presentara el projecte als infermers/es, els objectius i es demanara la seva
col-laboracio.

Es lliurara el full informatiu Anex 22). i el consentiment informat del
questionari (Anex16). Per (jltim s’administrara 'enquesta de I'estudi (Annex 15)-
Es molt important que els professionals realitzin el gliestionari de manera
individual i sense consultar dades bibliografiques, per aquesta rao,
dedicarem 15-20 minuts de la trobada per realitzar-lo.

Al finalitzar la presentacio, els participants hauran de lliurar a la
investigadora una copia del consentiment informat del questionari.
Acabada la recollida de dades, es revisara la correcta realitzacio de les
enquestes.

Paral-lelament, s’utilitzara la metodologia qualitativa per aconseguir els
objectius establerts en aquest estudi, ja que és la que millor s’adapta al
tipus d’'informacioé que es pretenia assolir. Es plantejara portar a terme
grups focals, com a técnica de recollida de dades. S’organitzara un grup
focal per cada centre seleccionat per a I'estudi, durant I'octubre del 2018.
Es quedara amb un dia i una hora per dur a terme el grup focal, amb els
diferents participants.

El dia seleccionat s’explicara el funcionament del grup focal,
s’administrara a cada participant un consentiment de participacio en el
grup focal i es dura a terme el guié de discussié (A"ex 18). Eg tractaran
temes diversos relacionats amb el TEA, per tal de poder obtenir una
valoracio per part dels professionals implicats.

Els grups focals seran dirigits per la investigadora principal de I'estudi.
Totes les sessions seran enregistrades mitjangant un aparell d’audio i
ningu, excepte la responsable de [l'estudi, tindra accés als
enregistraments. Tota la informacié obtinguda a partir del grup focal sera
utilitzada de forma confidencial i andnima, unicament amb el propodsit de
I'estudi i no es fara difusié de les dades identificaries dels participants.

La durada aproximada sera d’entre una hora i mitja i dues hores. Per
finalitzar es fara un refrigeri com a agraiment per la participacié dels

participants.
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TERCERA FASE

1. Es realitzara una analisi descriptiu per a cada una de les variables
sociodemografiques, laborals, i les variables referents als coneixements
sobre el TEA. Per les variables quantitatives, s’obtindran els valors de
tendéencia central: medianes, desviacio estandard (DE), valors maxims i
minims i també la asimetria, curtosis, percentatge de resposta maxima i
minima i el rang. Per la descripcié de les variables qualitatives, es
calculara la frequencia i el percentatge per cada una de les categories.
Les dades seran analitzades amb el paquet estadistic SPSS versio 22.0
pel Windows.

2. Una vegada realitzades les sessions del grup focal, es transcriuran els
arxius d’audio de forma literal i se’'n fara una analisi de contingut molt

minucids, amb el suport del programa informatic Atlas-ti.

5.8. ASPECTES ETICS

El projecte d’estudi sera presentat al Comité Etic d’Investigacié Clinica (CEIC)
de I'IDIAP Jordi Gol, ja que actua en I'ambit de I'atencié primaria de I'Institut
Catala de la Salut. Per tal d’obtenir la seva aprovacio, tot i que no s’impliquen
pacients a I'estudi A"ex 19)- Tanmateix es demanara permis a les direccions de
cada ABS per tal de dur a terme I'estudi en els seus centres (Annex 21).

Els participants de I'estudi seran informats sobre el projecte i en el moment de la
seva participacid hauran de signar un consentiment informat. Hi haura dos
consentiments informats diferents, un per la seva participacié en el guestionari
(Annex 16) j un altre pel grup focal A"ex17)- D’aquesta forma es garanteix el caracter

voluntari i anonim de la seva participacié en I'estudi.
Es garantira la confidencialitat de les dades i el secret professional respectat la

Llei organica de Proteccio de dades 15/1999 del 13 de Desembre i la Directiva
95/46/CE del Parlament Europeu i del Consell del 24 d’Octubre de 1995.
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5.9. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

Les limitacions que presenta I'estudi son:

= La pérdua de participants en I'enquesta estadistica o 'abandonament
de participants durant la investigacio, provocaria una disminucio de la
mostra inicial de I'estudi.

= La mostra de l'estudi esta formada per professionals de la Regid
Sanitaria de Girona i els resultats poden no ser generalitzables a altres
Regions Sanitaries Catalanes i/o de la resta de I'Estat.

= Elfet que els estudis transversals i 'enquesta no es poden relacionar
de forma causa-efecte.

5.10. RESULTATS | APLICABILITAT DELS RESULTATS DE L’ESTUDI
PER LA PRACTICA INFERMERIA

Aquest estudi és el punt inicial per a la deteccio de les necessitats de caracter
formatives i d’apoderament dels professionals de la salut, per fer front a les
situacions en que es poden trobar en I'ambit de I'atencid primaria relacionades
amb el TEA.

S’espera que la informacié recollida contribueixi a tenir coneixements sobre la
necessitat de formacio en els professionals d'infermeria al voltat del TEA i ajudi
a establir futurs plans d’acci6 formativa per apoderar als professionals
d’'infermeria en aquesta linia, tant des dels mateixos col-legis professionals com
des d’'un punt de vista multidisciplinari. | que a la vegada, també ajudi a vehicular
noves estratégies d’intervencié amb els cuidadors i familiars dels nens amb TEA.

A més, el fet de participar en l'estudi ajuda a treballar la competéncia de

pensament critic en la professio d’'infermeria.
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6. CRONOGRAMA

TAULA 9: CRONOGRAMA DEL PROJECTE EN EL PERIODE: NOVEMBRE 2017 - JUNY 2018

ACTIVITATS

Revisi6
bibliografica
Elaboracio
del marc
teodric

Desembre
2017

Novembre

Gener
2018

Febrer
2018

Marg
2018

Abril
2018

Maig
2018

Juny
2018

Elaboracio
del projecte
d’estudi

Elaboracié
d’instruments
de recollida
de dades

Elaboracio
documents a
lliurar als
centres i/o
participants

Reunié de
consens
sobre el
procediment
d’execucid
de l'estudi

Presentacio
del projecte
al CEIC

Demanar
permis als
Serveis
Territorials
de Girona

Presentacio
del projecte
als equips
directius dels
centres

FONT: ELABORACIO PROPIA
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TAULA 10: CRONOGRAMA DEL PROJECTE EN EL PERIODE: SETEMBRE 2018 - GENER 2019

ACTIVITATS Setembre Octubre Novembre Desembre Gener
2018 2018 2018 2018 2019

Reunié amb els
professionals
d’infermeria i
administracié del
qlestionari
Revisi6 de les
respostes dels
qlestionaris
Concertacio de
les dates i grups
focals mitjangant
correu electronic
Explicacio i
realitzacio del
grup focal
Analisis de les
dades
quantitatives i
qualitatives
Finalitzar la
redacci6 de
resultats,
discussio i
conclusions
Revisar marc
teoric,
antecedents i
metodologia
Actualitzar fonts
bibliografiques, si
és necessari
Revisi6 de la
memoria
Finalitzacié de la
recerca

Revisio del text i
traduccio del
projecte (castella i
anglés)

Enviar i publicar
l'article a les
revistes que més
s’adaptin a la
tematica

FONT: ELABORACIO PROPIA
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7. PRESSUPOST ECONOMIC

A la Taula 12 es presenta la relacié de despeses aproximades per tal de dur a

terme el projecte en condicions apropiades:

TAULA 11: PRESSUPOST APROXIMAT DEL PROJECTE

CONCEPTE QUANTITAT PREU/UNITAT TOTAL

1. Material

fungible

Impressio de fulles pels | Fulls de paper paquet | 3,00€ / paquet 65,00€
participants (enquestes = 500 (5)
full informatiu,
document Fotocopies dels | 0,05€ / copia
consentiment informat) = documents (1000)
Boligrafs pels | 1 5,50€ / caixa 5,50€
participants
USB memoria 2 6,50€ / unitat 13,00€
Grapes 1 0,54€ / caixa 0,54€
Grapadora 1 3,39€ / unitat 3,39€
Cartutx de tinta negre | 2 24,99€ / caixa 49,98€
(2) i color (1)
Gravadora de veu 2 27,99€ / unitat 55,98€

2. Recursos

humans
Investigadora 13 mesos > 3| 8€h 2496,00€
dies/setmana > 2
hores/dia

Desplagaments de | 15 viatges 0,09€/km 16,20€
Cassa a Girona (12km) 1,08€/viatge
Publicacions 2 revistes 500€/revista 1000,00€
Traduccié i correccio 2 idiomes 400€/article 800,00€

3. Altres
Pack SPSS 22.0 1 500 € / unitat 500,00€
Programa Atlas-ti 1 39€/ unitat 39,00€
Refrigeri 5 5€ / refrigeri 25,00€
TOTAL 5069,59€

FONT: ELABORACIO PROPIA
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8. ANNEXOS

ANNEX 1: PROTOCOL D’ACTIVITATS PREVENTIVES | DE PROMOCIO DE LA SALUT A
L’EDAT PEDIATRICA: SALUT MENTAL INFANTOJUVENIL

Introduccio

En I’abordatge de Ia salut mental, I'equip de pedia-
tria s'enfronta basiament a tres situacions:

En primer Boc, cal saber si es troben davant d'un
fet banal i passatger (és a dir, davant d’una desvia-
cio dins la normalitat) o bé si son davant d'un sig-
neosampbmaptecogduntmsbmpsncopatolo—
gic que, si no é&s detectat adequadament i a temps,
pot evoludonar cap a una patologia greu.

En segon lloc (quan & trastorn no és greu, perd
existeix, o bé abans que evoludioni cap a una psi-
copatologia greu), cal proposar modificacions am-
bientals, familiars, relacionals, etc. que ajudin a
reconduir i normalitzar la situacd.

En tercer lloc, deadir en quin moment i en qui-
nes arcumstancies es fa necessaria la derivacio del
nen/a al Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil
(CSMU) de referéncia.

La resposta a aquestes qoestions i la contribucio a
una col-laboracd millor entre I'equip de pedia-
tria i I'equip de salut mental requereix la utiitza-
cio de protocols basics enfocats a I"atencid de les
alteracions psicologiques del nen/a en la consulta
pediatrica.

Per aix0 es pretén que, en la mesura que sigui pos-
sible, els equips de pediatria siguin capagos de de-
tectar, com més precogment millor, els smptomes

de les estructures psicopatologiques més greus du-
rant la infancia, tals com:

» Trastorns generalitzats del desenvolupament’
* Retard mental
» Trastorns afectius (depressié o maniaf

A més, s'intenta que, d'aguesta manera, detectant

aquests factors de risc i senyals d'alarma precoc-

ment, sigui més facil reconéixer i intervenir de forma

immediata en I'evoluco de quadres dinics com:

* Trastorns greus de |"alimentaci6

* Tics cronics

* Trastorns del comportament

* Trastorns consegOents a maltractaments fisics
ifo sexuals

* Trastorns de la vinculacié en la infancia
» Trastorns per ansietat

Els objectius que, prindpalment, es pretenen asso-
lir son afavorir I'atencd a I'infant des d'un model
biopsicosoaal aplicable a I'atencd primaria pedia-
trica, proposar criteris de detecdo de la psicopato-
logia més prevalent en I'atencio primaria de salut,
adoptar criteris per a la interconsulta Vo |a denva-
cio correcta dels casos que ho requereixin i oferir
als equips de pediatnia eines per comprendre millor
els aspectes psicologics del procés de maduraco
de I'infant i, per tant, diferenciar millor &l concepte
de normalitat.

Criteris de detecci6 o cribratge

Es proposen criteris per a la detecdd de factors de
risc psicopatologic | detecad de senyals d'alarma
segons les etapes evolutives segents:

* Nado, lactant i etapa preescolar
* Edat escolar
* Pubertat | adolescénda

Es recomana seguir els criteris de derivacio quan es
detecten factors de risc o senyals d'alarma com a
resultat de I'apli@cd d"aquest protocol en la con-
sulta de pediatria d"atencd primaria.

Per tal d'oferir a I'equip de pediatria una eina Gtil
per a la detecad precog i la prevencio de possibles
psicopatologies, atesa la caracteristica marcada-
ment biopsicosodal d'aquesta area del conexement
s"ha optat per propordonar no tan sols proves espe-
dfiques de cribratge, sind d'ajudar a sistematitzar
les observadons habituals de I'equip de pediatria
amb la finalitat d'arribar a determinar factors de risc
o uns senyals d’alarma que ens onentin cap a3 una
paossible patologia o risc de patir-la.

En la implantacié del cribratge que proposem po-
den intervenir percepcions subjectives de |"obser-

1 Autisme, trastorns desntegratius infantiks, trastorrs de Rett, trastorms d'Asperger: son trastoms pscoptologics que poden aparcoer des
dal primer ary de vida | que &= presenten amb rotraiment, recerca de ke Immutabiitat de 'entorn, estercotipies, absencia de lenguatge
o trastorms espedifics dol llenguatge, disharmonia deol deserwolupament cognitiu | dificultats grous de comunicacio. Aquest nens poden

retard mental i produr-se autolesons.

2 EWcmkm&lmmwmlmmwwﬂnhmdmswm
axcitacid 1 hiperactvitat motora 1 verbal La tristesa i 'aufora poden amociarse o sor substituides per imtabiltat/agrossvitat. Tots

trastorms solon indoure Jteracions del son i la gana
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vador, pero I'experienda acumulada en I'observa-
cio detinguda d'aquests aspectes conductuals fara
augmentar la capadtat de discernir entre la pos-
sible patologia i I3 normalitat, i per tant millorar
I'efectivitat del cribratge realitzat a les consultes
pediatriques.

Criteris de detecci6 : factors
de risc i senyals d’alarma

Factors de risc generals
( que cal tenir en compte a totes les edats)

S'anomena factor de risc tota caracteristica del
nen/a i de |"adolescent, o qualsevol drcumstancia
del seu entorn, que comporti una possibilitat sig-

nificativament més gran de desenvolupar trastorns
psicopatologics que Ia que s'observa en la pobla-
cio general.

Es proposa la sstematitzacio dels factors de risc
psicopatologic, per tal que siguin reconeguts mit-
angat I"avaluado de la salut mental del nen/a i de
I'adolescent en Ia consulta pediatrica. Si bé els tres
primers grups apareixeran en &ls primers moments
de la vida, & professional pot assabentar-se d'ells
o de |a seva importanda en quakevol altra edat. A
meés, els grups 4 a 7 de factors de risc poden apa-
réxer en qualsevol edat.

La detecad dels factors de risc i els senyak d'alar-
ma que apareixen a continuacio implica la posada
en manxa d'interconsultes ifo derivacions aks espe-
cialistes en salut mental segons el protocol ( veure
taula 11)

Taula 1

Grups de factors de risc
(per a qualsevol edat)

» Circumstancies perinatals

» Caracteristiques temperamentals

* Malalties aroniques

» Canvis ambientals o fets concrets de risc
» Caracteristiques dels pares

» Circumstancies de la concepcio i de I'embaras

» Estatus economicosodal molt desfavorable

Taula 2 Factors de risc

(per a qualsevol edat)
Grup de factors * = Factor de risc
de risc
Gircumstandes * Mare adolescent (risc per a la mare i per al fill)
de la concepcio i * Fill no acceptat al final de I'embaras
de l'embaras * Fill adoptat
* Embaras de risc: Makalties do la mare i of fetus. Conductes i situacons de nsc akohal, drogues, hbo-
raks, ambiontals, concapod despras d'una wolbos. Consoquencies do masures diagnashigues | tarapdut-
ques
Gircumstandes * Prematuritat
perinatals * Patiment fetal
* Nadd amb defectes o malformacions
* Separacid prolongada mare-fill en aquest periode
* Hospitakitzacid prolongada
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* Temperament dificil, irritable, hiperestésic (ja observable en nadons).

— Nens complicats/problematics en les primeres setmanes. Es un factor de risc mo-
derat, inespecific, per a diferents trastorns. El risc augmenta quan el nen/a “difi-
al” viu en un ambient familiar patologic, conflictiu o incoherent des del punt de
vista educatiu

— Humor negatiu (coléric, trist, etc)

— Aritmic (en Ia regulacié deks ritmes de vigiia/son, alimentacd, eliminacio, etc.)

— Reacoons intenses, desmesurades, freqents

— Adaptacié molt lenta a situacions noves {persones, objectes, aliments, etc.)

— Retraiment o allunyament social

* Inhibicié conductual ? (tenir en compte sobretot després del primer any d'edat):

— Inhibicd conductual en situadions noves, especalment davant de persones que
no li resultin familiars (davant del metge/essa, etc).

— Triga exageradament a respondre

— S'allunya dels desconeguts

— Atura el joc i les vocalitzacons

— S'aferra i s"arrapa, continuadament i excessivament, a la mare o a la figura subs-
tituta

— Tot aixo s"acompanya d’activacd vegetativa

* Asma, obesitat, convulsions, diabets, déficits sensonials, neoplasies, sida, etc

* Seqoeles de malalties agudes de I'SNC

* Malalties metaboliques que originen déficits en els nens que les pateixen o bé que
generen angoixa en eks pares

* Malalties que prowogquen trastorns cognitius

* Mort del pare, de Ia mare o d'un germa

* Separacd deks pares

 Llarga hospitalitzacié personal o de familiars directes
* Llarga temporada d'abséncia del pare o |z mare

* Naxement de germans en families vulnerables

* Canvis escolars o ambientaks

* Maltractaments fisics Vo sexuaks

* Altres circumstancies que produeixen estrés

* Antecedents de trastorns psicopatologics en els pares
— trastorns delirants
— esquizofrénia
— trastorns depressius majors
— episods de mania
— intent de susadi
— alteracions greus de I3 personalitat
— alcoholisme i abls de drogues
* Malaltia cronica. Pares amb défidts sensorials greus
* Desestructuracd familiar. Conflictes greus i cronics de parella
* Desvinculado Vo desconeixemnent del paper de pares
* Abandonament, negligéncia, maltractament
* Pares molt joves o molt grans
* Pares amb instituconakitzadé prolongada durant |z infantesa
* Families monoparentals amb poc suport psicosocial

* Situacid economica molt desfavorable (manca d’habitatge, atur sense subsidi, pobre-
53 extrema, etc.)

* Families aflades socialment

* Migracions desprotegides o amb risc de marginacd

* Manca d'escolantzacd d'un any de durada o més

2 La inhibiso & un factor de risc rellevant especific de diferents trastorns d’ansictat posteriors. Bl risc augmenta significatvament quan s
pares tonen antecadents de trastorns d'ansictat Vo depres=o.
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Senyals d’alarma de psicopatologia
(per edats)

Entenem per senyal d'alarma aquell signe, simp-
toma o conjunt de manifestacions que, si apareixen
a determinada edat, han de fer pensar immediata-
ment en la possible existéncia d'un trastorn psi-
copatologic. Per matisar la importanda d'aquests
senyals d"alarma, cal tenir en compte si comporten
0 no un canvi notable en el taranna habitual del
nenfa, la intensitat i durada del simptoma i la in-
fluéncia desadaptadora més gran o més petita deks
trastorns en els diferents entorns (familia, escola,
esplai, etc).

En la sistematica d'aplicacid d'aquest protocol
s'han de tenir en compte les diferents etapes evo-
lutives del nen/a que s'explora:

* Nadons i lactants (fins als 2 anys): taules 31 4
* Etapa preescolar (fins 3k 6 anys): taules 516

® Edat escolar (6-11 anys): taules 71 8

* Pubertat i adolescéncia (12-18 anys): taules 91 10

Fonts d'informacio importants per a la detec-
cio de senyals d"alarma:

La informacid referent als senyals d'alarma que es
pretén detectar en edats diferents, &s convenient que
es reculli a través de diverses fonts d'informadé:

* Observacié directa en el despatx de I'ac-
titud, relacd i estat d"anim del nen o nena o
de I'adolescent i dels seus pares. Observacio
del comportament i dels sentiments que ens
desperta alld que observem.

* Descripcié que fan els pares de la conduc-
ta i deks estats emocionals del nen o nena o

I"adolescent en la relacid amb ells | amb altres
persones significatives. Cal tenir en compte
|'aspecte comportamental i anecdotic que
ens descriven i el sentiment amb qué esta
descrit (desesperacié, preocupadd, rabia, in-
diferéenda, tranquil-litat, etc).

* Descripcié que fa el nen, la nena o I"'ado-
lescent del seu comportament, del pensa-
ment i de les emodons; dels trastorns o de
la vivéncia de trastorn individual; de la relaco
amb ek pares | amb altres persones signifi-
catives. Cal tenir en compte |"aspecte com-
portamental | anecdotic de la desaipdd i del
sentiment amb qué és desaita i utiitzar per
comprendre aixd tant el comportament del
nen o nena com els seus jocs, dibuixos, fan-

Informacié procedent d'interconsultes:
metgelessa de familia, escola, salut mental,
serveis socials, altres professionals que esti-
guin en contacte amb la familia, etc.

En la majoria de trastorns psicopatologics esta-
blerts sol trobar-se una concordanca entre dife-
rents fonts d'informacd.

En &l cas de trastorns no tan darament establerts,
trobarem la informacé en una de les fonts tan
sols. En aquest cas, es recomana que l'equip de
pediatria aprofundemxi I'exploracio.

Senyals d'alarma en el
nadé i el lactant

Les situacions segOents poden representar |"exis-
téncia de trastorns psicopatoldgics. Es per aixd que
hem de considerar-les senyals d'alarma en el nado
o & lactant.

Taula 3

Agrupacid dels senyals d’alarma en el nadé i lactant

* Trastorns de |"alimentacd Vo deglucio
Trastorns del son
Trastorns de la regulacd

Trastorns de la reladd i la comunicacio

Signes, simptomes, comunicacions o conductes del nen/a de menys de 2 anys que fan pensar en:
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Taula 4. Senyals d’alarma en el nadé i lactant
(de menys de 2 anys)

Senyals d’alarma de

= Senyal d'alarma

Trastorns de
Falimentacio /o

{s"axcioucn als trastomns
de la conducta alimantaria

provocats per habits
Inadegquats de ks familia)

* Inapeténda (ingereix molt poca quantitat d"aiment)

* Trastorns digestius d’origen funcional: restrenyiment o diarrees freqoents o
continuades

* Rebuig d'aiments solids (després dels 6-8 mesos)

* Vomits d'origen fundonal: Quan s’acompanyen d'un patro alterat de la rela-
cio cuidador-bebé durant I'alimentacé (conducta intrusiva, atmosfera emo-
per part del nen/a, etc)

* Problemes importants al voltant del menjar: Patrons de la relacié entre nen/a
i cuidador durant I'alimentacio alterats (atmosfera emodional negativa, an-
goixa dels dos participants, alimentar el nen/a adormit, conducta desajustada
del cuidador tals com intrusio o passivitat, etc.)

* Mericsme i pica

— Menasme: Regurgitacd dels aiments des de I'estdomac a la boca, a on son
mastegats continuadament. Acostuma a aparéixer en el segon semestre de
vida.

— Pica: ingesti6 de substancies no alimentaries (per exemple, terra, papers,
guix, etc.).

* Nen/a que habitualment és forgat a alimentar-se

Trastorns del son

* Por de dormir o malsons durant quatre setmanes, gairebé totes les nits.

* Insomni:

— Expressat en forma de plors | protestes (durant guatre setmanes gairebé
totes les nits).

— Acompanyat d'activitats motores elaborades* (balanceig cops de cap)

— Gran insomni* (acompanyat de rebuig sistematic def contacte, desvinculacid,
apatia i falta de relacions socials)

— Insomni silencids* (nadons gue passen hores de nit o de dia desperts sense
manifestar res amb els ulls oberts)

* Hipersomnia (somnoléncia prolongada amb poca reactivitat i indiferénca).
Caiguds brusca en estat de son durant I3 relacid amb el cuidador principal que
interromp Ia relacid.* L'adormiment del nenla inquista I'observador i I'atmosfera
relacional nen-cuidador €5 d"angoixa | malestar.

Trastorns de la

Dificultats espectfiques per regular els processos conductuals, fisiologics, sensorials,
de 'atencid o motors (fins o gruixuts), relaconals o afectius. Dificultats dares perqué
&l nenla o el bebé pugui organitzar-se en estats de tranquil-litat i calma després dels
canvis, problemes i alteracions.

El resultat, segons la dassificacid de la psicopatologia de la primera infanda (0-3
anys), pot ser un bebé o un nenfa:
* |. Hipersensible (excessivament poruc o, per contra, negativista i desafiant)
e . Hiporeactiu (amb dificultats per a la relacio, retret o badoc)
 lll. Desorganizat motoncament i impulsiu

* Aquests smptomes poden ser prodromics de trastorns psicopatologics greus (frastorns generalitzats del desenvolupament, autisme i

pacosis nfantik).

% Aquest smptoma d'autoreguilacd extrema del nenda pot ser ndid de nogligs

dal bobe o of lactant.

33 | rmaltrax grou. En tot cas és indicador de patiment

3
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Trastorns de * Retraiment en la relacd, segons 'observadd o escales ad hoc, com per exem-
lareladdila ple, 'ARBB (alarma sobre el retraiment del bebé, d’A. Guedenédy).
comunicadié * Abséncia de contacte visual:

No mira, evita sistematicament ks mirada de persones, només mira objectes,
no fa seguiment visual, té la mirada perduda...

* Absénda de somriure o somriure infregOent passats els 3-6 mesos

* Falta de resposta a les estimulacions relacionals procedents de familiars i per-
sones properes

 Altres trastorns de la relacd i la comunicacid en bebés i lactants: Consulteu I'an-
nex | nivells de desenvolupament relacional i representacional

Anomalies en el joc = No hi ha manera d"arrencarli un somriure, una expressio de plaer...
* Inhibicio: nen/a que no juga, ni particpa en &l cu-cut, tras-tras...

Retard del Retards i anomalies de I"organitzacié tonicopostural:
cognitiu i/o * Anomalies de I'sjustament postural del bebé en bragos del cuidador princi-
psicomotor pal: el nen/a es mostra hipertonic o hipotonic en excés

= Anomaka/pobresa de les actituds anticipatones perqué el portin en bragos
(estirar els bragos perqué |’agafin):
— Inhibicié del gest, retraiment, bracos en obertura total...
— Evitacio per doblegament esquena-ventre (6 mesos)
— Evitacio per tendéncia a I'escalada (9 mesos)

* Retard de la mana sense dificultats motores especifiques
* Estereotipies posturals com balancejos
* Trastorns de la prensio: per exemple, evitacio de la prensio (8 mesos)
* Aproximacio dubitativa: avanca i retira la ma (signe del cub que crema)
= Toca i tira els objectes rapidament, sense exploracio
* Pinca atipica
* No participacio al joc de llengar i recollir
Retards i anomalies de la motricitat:
* Pobresa de moviments
* Retencio en els moviments, que inida perd no acaba (signe de dificultats en
Ia relacié interactiva dialogant i reciproca)
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Senyals d’alarma en I'etapa preescolar

Taula 5

Agrupacio dels senyals d'alarma en I'etapa preescolar (per a nens i nenes fins als 6 anys d’edat)

* Trastorns del son

Signes, simptomes, comunicacions o conductes que fan pensar en:
e Trastorns de I'alimentacio Vo deglucio

e Trastorns del comportament

* Pors i trastorns de la relaco

* Trastorns greus de la relacio i la comunicacio

* Anomalies en el joc

* Retard del desenvolupament cognitiu ifo psicomotor, de la paria i del llenguatge

Taula 6. Senyals d'alarma en 'etapa preescolar

(nens i nenes fins als 6 anys d"edat)

Senyals d’alarma de * = Senyal d'alarma
possibles...
Trastorns de * Inapeténca
F'alimentacio i/o « Rebuig d"aliments salids
e * Vomits d'origen fundonal:
gm::. — Quan s"acompanyen de raaccions emocionals intenses (per exampie d'an-
provocats por habits goixa) o de comportaments d'opasicid, que & nenla practica per vomitar
Inadoguats do ka familia) (per exemple introduir-se & dit o algun altre objecte a la boca).
— Després de menjar, en nens inapetents gue es deixen alimentar passiva-
ment: vomits caractenitzats per la sortida lenta def que han ingerit.
* Mericisme i pica
* Trastorns digestius d’origen funcional:
— Restrenyiment habitual
— Diarrees habituals
* Nen/a que habitualment és forgat a almentar-se
Trastorns del son * Insomni:
— Expressat en forma de plors | protestes (almenys durant quatre setmanes
i gairebé totes les nits)

— Acompanyat d"activitats motores elaborades (balanceig, cops de cap...)
— Gran insomni (acompanyat de rebuig sistematic del contacte desvinculs-
o, apatia i falta de relacions sodals)
— Insomni sifencids (nens que passen hores de nit o de dia desperts, amb els
ulls oberts, sense manifestar res)
* Hipersomnia (somnolénda prolongada amb poca reactivitat i indiferéncia)
* Por de dormir, 3 partir dels 30 mesos, o malsons durant 4 setmanes, gairebé
totes les nits
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Trastorns del

Quan es presentn reguiarment, sigun dintensitat forts o mitens i desbordin les capacitats do
toloranci | contencid dol pares o dels educadors)

* Crisis de colera

* Dposicionisme-negativisme

* Conductes agressives

* Toleranda baixa a la frustracid (nenla dificil de calmar)

Pors i trastorns de la

Quan es presentin reguiarmant / amb intonsitat mitjara o forta 3 partir dols 2.3 anys d'odat)
* Pors amb evitacid sistematica de situadons: nit, foscor, alguns animals, perso-
nes desconegudes, Situacions NOVES...
* Timidesa intensa amb rebuig del contacte
* Problemes importants en la relacid amb els iguaks (agressvitat excessiva o
alllament)

* Abséncia de contacte visual: e/ nen/a no mira, evita sistematicament la mi-
rada de persones, només mira objectes, no fa seguiment visual, té i mirada
perduda...

* Abséncia de somrniure o somriure infreqOent: nen/a absort en si mateix, amb
un estat d"anim que es caractenitza per imitabilitat | depressio, més que per
retraiment

* Conductes agressives atipiques: automutilacid, cops al cap, agressions peniio-
ses 3 si mateix o alks altres

. seguint un patro peculiar: ecoldfia, inversid de pronoms, hipenntermoga-

* Falta de resposta a estimuls sodals: afectes inapropiats al context de les situa-
cions, inclinacid exagerada a les persones o, a la inversa, abséncia de contac-
tes interpersonals i insociabilitat.

* Altres trastorns de la relacd i la comunicaci6: vegeu I'annex |

* |nhibicio: nen/a que no juga
* No inida el joc simbolic (2 partir deks 3 anys)
— No utilitza les joguines per representar escenes; s acontenta amb ordenar-
les | manipular-les sense establir relacio amb & seu significat, una histona
0 unes regles per el joc

* Segons la taula Llevant
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Senyals d’alarma en I'etapa preescolar

Taula 5

Agrupacio dels senyals d'alarma en I'etapa preescolar (per a nens i nenes fins als 6 anys d’edat)

* Trastorns del son

Signes, simptomes, comunicacions o conductes que fan pensar en:
e Trastorns de I'alimentacio Vo deglucio

e Trastorns del comportament

* Pors i trastorns de la relaco

* Trastorns greus de la relacio i la comunicacio

* Anomalies en el joc

* Retard del desenvolupament cognitiu ifo psicomotor, de la paria i del llenguatge

Taula 6. Senyals d'alarma en 'etapa preescolar

(nens i nenes fins als 6 anys d"edat)

Senyals d’alarma de * = Senyal d'alarma
possibles...
Trastorns de * Inapeténca
F'alimentacio i/o « Rebuig d"aliments salids
e * Vomits d'origen fundonal:
gm::. — Quan s"acompanyen de raaccions emocionals intenses (per exampie d'an-
provocats por habits goixa) o de comportaments d'opasicid, que & nenla practica per vomitar
Inadoguats do ka familia) (per exemple introduir-se & dit o algun altre objecte a la boca).
— Després de menjar, en nens inapetents gue es deixen alimentar passiva-
ment: vomits caractenitzats per la sortida lenta def que han ingerit.
* Mericisme i pica
* Trastorns digestius d’origen funcional:
— Restrenyiment habitual
— Diarrees habituals
* Nen/a que habitualment és forgat a almentar-se
Trastorns del son * Insomni:
— Expressat en forma de plors | protestes (almenys durant quatre setmanes
i gairebé totes les nits)

— Acompanyat d"activitats motores elaborades (balanceig, cops de cap...)
— Gran insomni (acompanyat de rebuig sistematic del contacte desvinculs-
o, apatia i falta de relacions sodals)
— Insomni sifencids (nens que passen hores de nit o de dia desperts, amb els
ulls oberts, sense manifestar res)
* Hipersomnia (somnolénda prolongada amb poca reactivitat i indiferéncia)
* Por de dormir, 3 partir dels 30 mesos, o malsons durant 4 setmanes, gairebé
totes les nits
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36 3 48 mesos

(estadl 6: crea vincles logics

entre Idees)

36-48 mesos: .t d'usar paraules o simbols example, dibutxos) per transmetre el It
ag"xagd&qada. com “will m@g'mvﬂemt it o

» £s capag de comencar un Joc representat amb una altra persona en el qual |z historia

& sentit (per exemple, 3 |2 historia els personatges fan coses, representen coses,

transmeten desitjos...).

» £5 capac de comencar a explicar desitjos o necessitats. Per example una conversa

pot contenir un Intercanyl com "mama, sortim™; ~Que hi vas a fer, a fora?", "Ju-

gar”. Per alxo, el nenva pot necessitar ajuda dels pares, com pot ser "Que faras,

Jugar o dormir?".

48 mesos: » £s capac d'explicar raons per voler alguna cosa o voler fer alguna cosa (exemple:
“Per que vols suc?”, ~Perque tinc set~)

» £s capag d'usar ocasionalment eks sentiments com una rao per a un desig o un com-
portament {example: “No vull alxd perque em posa trist.”).

« £5 capac de comencar jocs representatius que dramatitzen situacions tant amb
Iguals com adults, jocs en els quals hi ha un nombre d'elements que logicament van
Junts (per example, els nens van a I'escolz, fan feina, mengen, | conetan un gos en
el camf de casa).

» £s capag de comencar una conversa logica amb quatre o més persones (donar | re-
bre), seqD2ndes sobre una varietat de temes, des de negociar menjars | hores d'anar
a dormir fins 3 pariar sobre els amics de |'escola.

Senyals d'alarma en I'edat escolar

Taula 7

Agrupado dels senyals d"alarma en I'edat escolar (per a nens i nenes de 6 anys a 12 anys d'edat)
Signes, simptomes, comunicacions o conductes que fan pensar en:

* Dificultats en I"ambit escolar

e Trastorns en la comunicadd i en la relacio

* (Certes manifestacions somatiques

e Trastorns de la conducta

* Trastorns per ansietat

* Trastorns de |'estat d'anim
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Trastorns del Quan os presontin regularment, sgun dintensitat forta o mitans  desbordin les capacitats do
comportament toloranci | contencio dol pares o dels educadors)

* Crisis de colera

* Dposicionisme-negativsme

* Conductes agressives

* Toleranda baixa a la frustracid (nenia dificil de calmar)

Pors i trastorns de la (Quan e presantin reguiarmeant i amb intensitat mitjara o forta 3 partir dols 2.3 anys d'odat)

* Pors amb evitacid sistematica de situadons: nit, foscor, alguns animals, perso-
nes desconegudes, Situadions NOVES...

* Timidesa intensa amb rebuig del contacte

* Problemes importants en |a relacid amb eks iguaks (agressvitat excessiva o
alllament)

Trastorns greus de la * Abséncia de contacte visual: el nen/a no mira, evita sistematicament la mi-

relacié i la comunicacié rada de persones, només mira objectes, no fa seguiment visual, té I3 mirada
perduda...

* Abséncia de somriure o somriure infreqOent: nen/a absort en si mateix, amb
un estat d"anim que es caractenitza per imitabilitat i depressio, més que per
retraiment

» Conductes agressives atipiques: automutilacid, cops al cap, agressions peniio-
ses 3 si mateix o als altres

. seguint un patrd peculiar: ecoldfia, inversid de pronoms, hipenntemoga-

* Falta de resposta a estimuls sodals: afectes inapropiats al context de les situa-
cions, inclinacid exagerada a les persones o, a la inversa, abséncia de contac-
tes interpersonals i insociabilitat.

* Altres trastorns de la relacd i la comunicacio: vegeu I'annex |

Anomalies en el joc * Inhibicio: nen/a que no juga
* No inida el joc simbolic (2 partir dels 3 anys)
— No utilitza les joguines per representar escenes; s’acontenta amb ordenar-
les | manipular-les sense establir relacio amb & seu significat, una histons
0 unes regles per el joc

Retard del * Segons la taula Llevant

Trastorns de con- * Impulsivitat, oposiconisme (actiu o passiu), enrabiades i rebel-lia excessives

ducta * Mentides reiterades

 Dificultats per incorporar i assumir normatives escolars i familiars

* Robatoris i comportaments destructius

* Agressions 3 persones (autoagressions | heteroagressions) i @ animals

* Excés de moviment, sense finalitat (hiperactivitat), en més d'un ambient (Jlar i esco-

I3, llar i parc, etc)
Trastorns per an- * Accions repetides i sense sentit de les quals no pot prescndir (rituals compulsius)
sietat excessiva * Ansietat excessiva en allunyar-se dels pares o en preveurs-ho

* Pors desproporconades i persistents que limiten |a vida quotidiana (fobies)

Trastorns de I'es- * Tristesa o irritabilitat mantingudes

tat d"anim * Sentiment de culpabilitat excessiu Vo repetitiu

* Manca d'il-lusi6, desmotivadd

* Pensament alentit

* Asténia

* Agitacié o lentitud psicomotora

* |dees de susadi o pensaments persistents sobre la mort
o Euforia i exatadd excessiva (mania)
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Annex Il
Cinc preguntes sobre I'escolaritat: * El vostre fill o filla és felig a la escola? Li agrada
anar a I'escola?
* Com és el rendiment scolar'del vostre fill/a? Es * Té coneixement que &l nen o nena té d'algun
adequat o esta per sota de 'esperat? problema de conducta a I'escola, a casa 0 amb
e El seu professor ha detectat algun problema els amics?
d’aprenentatge?
e Té problemes per completar les seves tasques (SI per al professional persistetxan dubtes importants quant
escolars 0 dewres? Eis fasol o heu dnsistr per-  SyLobjectviat do s comunicacions dok pares 2 scomps.
qué els completi i estar al seu costat? ascolars)

Senyals d’alarma en la pubertat i I'adolescéncia

Taula 9

Senyals d'alarma en la pubertat i I'adolescéncia (per a nois i noies de 12/14 anys d'edat)

Signes, simptomes, comunicacions o conductes que fan pensar en:
* Abds de substancies toxigues
* Trastorns de la conducta alimentaria
* Trastorns afectius
* Trastorns d'ansietat
* Trastorns de la conducta
» Trastorns psicotics

Taula 10. Senyals d’alarma en la pubertat i I'adolescéncia
(per a nois i noies de 12/14 anys d'edat)

Senyals d’alarma * = Senyal d'alarma

de possibles
Abusos de subs- * Signes somatics
tandies toxiques — Pérdua de pes important

— Fatiga cronica

— Tos cronica, congestio respiratoria i ulls vermells

— Deteriorament de |z higiene personal

— Constipadé
* Apatia i malestar generals persistents acompanyats d'altres dels signes anteriors
* Deteriorament de la memoria, I'atencid i la concentracid
* Canvis molt freqdents d"humor (euforia-tristesa)

* Autoestima baixa, autoculpabilitzacié excessiva, automenyspreu
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I

* Molésties gastriques i constipacio persistents acompanyats d'altres dels signes
seglents:

* |rritabilitat, tristesa, susceptibilitat persstents acompanyats d“altres dels signes
seglents:

* Pérdua de pes i restricod alimentaria greu

* Vomits postprandials reiterats

* Retraiment sodal progressiu

* Amenorrea

* Alteracions electrolitiques (sodi, potassi, dor, etc.)

* Increment compulsiu de I'activitat fisica

* Mal humor, irritabilitat, agressivitat, tristesa, pessimisme, apatia, avorriment
* Reduccé d'activitat d'interessos

* Descens del rendiment académic

* Menyspreu personal, culpabilitzacio

* |dees de mort o suicdi

* Quemxes somatiques (annex i)

* [nsomni o somnokénda
* Pérdua de la gana i aprimament acompanyats d'un altre deks signes d"aquest grup
* Euforia, loquacitat | descontrol general excessius

Trastorns per an-
sietat excessiva

* Pors excessives, irracionals, no justificades

* Rebuig a situadions no familiars i vinculacdd familiar excessiva

* Ressténcia a les reladons sodaks

* Queixes somatiques

* Perfecdonsme, preocupacio excessiva per rendiments, avaluacons, resultats, etc.

* Preocupacio excessiva per la neteja, l'ordre, la simetria, les malalties, les infeccions, etc.
* Comprovacions innecessanes i rituals absurds

OTrastomscomssus

z:n pmobgl:om nm.?mmm no tenir mplr;aum

Trastorns de la

* Rebel-lia i /o desobediénda sistematica

* Absentisme escolar freq@ent (" fer campana”)
* Agressions fisiques freqents

* Robatoris

* Mentides freqoents

* Conductes sexualks &

* Crueltat amb ek animaks

* Consum de toxics

H

* Retraiment, passivitat i introversid

* Falta d"amics intims, evitaco d'activitats de grup o dequip, queixes somatigues
repetides /o estranyes

* Deteniorament notable del funcionament académic, socal, famiiar | personal

* Interés absorbent per qOestions abstractes, filosofiques, politiques, religioses, etc.

* Comportaments extravagants

* Manifestacions afectives anormals

* Discurs verbal estrany, inusual; idees estranyes

 Deliris i al-ludnacions
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Annex Il

Queixes somatiques més frequents en els trastorns emodonals i afectius en adolescents

Debilitat, mal de cap, mareig 20%
Molésties gastriques 20%
Mal d’esquena 20%
Mal d’estomac 18%
Vomits freqoents 18%
Dolor toracic 16%
Palpitacions. 16%
Visid borrosa 14%
Caminar insegur 14%
Dificultat per respirar 12%
Pérdua de la veu 12%
Dolors articulars 12%
Dificultats en la deglucio 9%
Gas a I'estomac 9%
Simptomes menstruals:

~cides iregulars 22%
-dolors de gran intensitat 22%
-metrorragia excessiva 7%

5'han de descartar sempre, proviamant, les causas organiques.
Logicamant, I"acumulacio de simptomes en un mateix subjecte Incremanta proporcionalment el risc de trastorn emocional.

Criteris de derivacio * Si es detecta un factor de risc
e Cal tenir cura del seguiment del nen/a i de la

Com a criteris de derivacio, es recomanen els que familia.
segueixen a continuacio: si s'han detectat factors * 5’ha de considerar |a possibilitat de presentar
de risc Vo els senyals d"alarma, primer cal contex- el cas a la interconsulta amb I'especialista.
tualitzar-los almenys en la histona del nen/a, en la
histona de la relado assstencial, tenint en compte < " o
I'edat i les capacitats del nen/a, les capacitats i la * 1‘;‘;“;’"‘“ S Saciom W i Qe
situacié psicosodal dels pares, etc. .

i e s v * Cal tenir cura molt especal del seguiment del
Una vegada fet aixo, segons & judid dinic i els co- nen/a i de la famiia.

neixements del professional, val la pena assenyalar - - c - :

en la histaria clinica els factors de risc i els senyals ol ";:';‘:'o";'éd“’g,‘af“.""""em‘s. e
d'alarma i el seu nombre total. de i6 de la salut a I Ilped'i'l' g
Aqguest protocol aconsella les accions que s'expres- e Cal presentar & cas a la interconsuita amb
sen a continuacio: I'especialista.
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Si es detecta un senyal d"alarma:

Segons la gravetat

e Cal tenir cura molt especial del seguiment del
nen/a i de la familia

* S’ha de presentar el cas a la interconsulta
amb I'especialista

Si s'acumulen diversos senyals d'alarma:

e Cal presentar el cas a la interconsulta

* Vo fer la derivacio a I'espedalsta.
Si es troben simultaniament factors de risc i
senyals d'alarma:

* Cal presentar el cas a la interconsulta
* Vo fer la derivacio a I'espedalsta

Taula 12

Circumstancies que cal valorar abans de la
derivad6 del nen o nena

» Edat i capacitats corresponents a aquesta
edat

* Quadre clinic inicial (vegeu la taula 13)
* Complexitat o gravetat de la situacd bio-
2 ial
» Caracteristiques especials o complexes de
Ia familia o I'ambient de I'infant
* Gravetat o acumulacio de factors de risc Vo
senyals d'alarma

* Context social (immigracio, classe social,
cultura, estil de vida, etc)

Taula 13

Mereixen interconsulta, i potser derivacio,
els nens que presenten elements suficients
dels quadres clinics seguents

Taula 11

Alteracio Procediment a seguir
detectada
Un factor Seguiment
de risc Interconsulta segons la gravetat

del factor de risc
Més de tres | Seguiment molt acurat +
factors interconsulta
de risc
Un senyal |Interconsulta segons la gravetat
d'alarma
Di N I Vo dervacd
senyals
d'alarma
Factors Interconsulta o derivacio
de risc +
senyals
d'alarma

» Trastorns greus del comportament: conduc-
tes asocials, negativisme desafiant greu

* Trastorns greus dalimentaco (anoréxia Vo
bulimia greus i croniques, pica, etc)

= Tics motors i fonics persistents

* Encopresi persistent

* Depressio i trastorns afectius en la infancia

* Trastorn obsessivocompulsiu

* Maltractament fisic ifo sexual, Vo alterad-
ons greus de la vinculacio en la infanaa

Intercosulta Vo dertvacio: Al centre de desenvolupament
1 atencio pracog (COIAP) o, si ol nenfa té mas de £ anys, al
centre de salut mental Infantd 1 fuventl (CSMLJ). Por aks ca-
sos do trastorns dal

L L
mocio do fa salut a Fodat podistrica.
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— LLEVANT

TAULA DE DESENVOLUPAMENT HAIZEA

ANNEX 2
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ANNEX 3: QUESTIONARI DEL DESENVOLUPAMENT COMUNICATIU | SOCIAL EN LA
INFANCIA (M-CHAT)

Seleccione, rodeando con un circulo, la respuesta que le parece que refleja mejor cémo

su hijo o hija acttia NORMALMENTE. Si el comportamiento no es el habitual (por
ejemplo, usted solamente se lo ha visto hacer una o dos veces) conteste que el nifio o

nifia NO lo hace. Por favor, conteste a todas las preguntas.

1.  ¢Legusta que le balanceen, o que el adulto le haga el “caballito” sentandole

en sus rodillas, etc.? ' No
2.  ;Muestra interés por otros nifios o nifias? Si |NO
3. ¢Le gusta subirse a sitios como, por ejemplo, sillones, escalones, juegos si o
del parque, etc.?
4. ;Le gusta que el adulto juegue con él o ella al “cucu-tras”? (taparse los ojos si ho

y luego descubrirlos; jugar a esconderse y aparecer de repente)

5. ¢Alguna vez hace juegos imaginativos, por ejemplo, haciendo como si
hablara por teléfono, como si estuviera dando de comer a una mufeca, [Si [NO

como si estuviera conduciendo un coche o cosas asi?

¢, Suele sefalar con el dedo para pedir algo? Si INO

7.  ;Suele sefalar con el dedo para indicar que algo le llama la atencién? Si INO

8. (Puede jugar adecuadamente con piezas o juguetes pequefios (por
ejemplo, cochecitos, mufiequitos o bloques de construccién) sin [Si [NO

unicamente chuparlos, agitarlos o tirarlos?

9. ¢ Suele traerle objetos para ensenarselos? Si INO

10. ;Suele mirarles a los ojos durante unos segundos? Si INO

11. ¢Le parece demasiado sensible a ruidos poco intensos? (por ejemplo, si o
reacciona tapandose los oidos, etc.)

12. ;Sonrie al verle a usted o cuando usted le sonrie? Si INO

13. ¢ Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por ejemplo, si si ho
usted hace una mueca él o ella también la hace)

14. ;Responde cuando se le llama por su nhombre? Si [NO

15. Si usted sefala con el dedo un juguete al otro lado de la habitacion... si o
¢ Dirige su hijo o hija la mirada hacia ese juguete?

16. ;Ha aprendido ya a andar? Si INO

17. Si usted esta mirando algo atentamente, ¢ su hijo o hija se pone también a si ho

mirarlo?
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18. ¢Hace su hijo o hija movimientos raros con los dedos, por ejemplo, si o
acercandoselos a los 0jos?

19. (lIntenta que usted preste atencion a las actividades que él o ella esta si o
haciendo?

20. ;Alguna vez ha pensado que su hijo o hija podria tener sordera? Si [NO

21. ;Entiende su hijo o hija lo que la gente dice? Si |NO

22. ;Se queda a veces mirando al vacio o va de un lado al otro sin propédsito? [SI [NO

23. Si su hijo o hija tiene que enfrentarse a una situacion desconocida, ¢ le mira si o
primero a usted a la cara para saber como reaccionar?

CUESTIONARIO MODIFICADO PARA LA DETECCION DE RIESGO DE AUTISMO
(M-CHAT)
NORMAS DE CORRECCION

Se considera que un nifio o nifia puntua positivo en esta prueba si:

1
2

- Falla 3 o mas items del conjunto de los del cuestionario

- Si falla 2 de los siguientes items:

7)

» ;Responde cuando se le llama por su nombre? (pregunta 14)
» ;Muestra interés por otros nifios o nifias? (pregunta 2)

= ;Suele traerle objetos para ensefarselos? (pregunta 9)

hijo o hija la mirada hacia ese juguete? (pregunta 15)

hace una mueca él o ella también la hace) (pregunta 13)

¢, Suele sefialar con el dedo para indicar que algo le llama la atencion?(pregunta

Si usted sefiala con el dedo un juguete al otro lado de la habitacion... ¢ Dirige su

¢ Puede imitar o repetir gestos o acciones que usted hace? (por ejemplo, si usted

70




CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

ANNEX 4: QUESTIONARI DE COMUNICACIO SOCIAL (SCQ)

Anteriorment conegut com el Questionari de deteccid de lautisme (ASQ), aquest
instrument breu ajuda a avaluar les habilitats de comunicacio i el funcionament social
en els nens que poden tenir autisme o TEA. Completat pel pare o la mare o una altra
persona cuidadora principal en menys de 10 minuts, I'SCQ és una manera rendible de

determinar si un individu ha de ser referit per a una avaluacié diagnostica completa.

Amb el questionari es pot avaluar qualsevol persona de més de 4 anys, sempre que la
seva edat mental sigui superior a 2 anys. Esta disponible en dues formes (dades vida i
dades actuals), cada una composta de tan sols 40 preguntes, que cal respondre amb
“Si” 0 “No”.

Ambdues formes es poden lliurar directament als pares, que poden respondre a les

preguntes sense supervisio.

El Formulari de vida se centra en tota la historia del desenvolupament de linfant, i
proporciona una puntuacié total que s’interpreta en relaci6 amb els punts de tall
especifics. Aquesta qualificacio identifica els individus que poden tenir autisme i han de
ser referits per a una avaluaci6 més completa (amb I'Entrevista per al diagnostic de
lautisme revisada (ADI-R) o I'Escala d’observacié per al diagnostic de l'autisme
(ADQOS)). L'SCQ és una prova de cribratge valida que proporciona una imatge raonable
de la gravetat dels simptomes.

L’SCQ és breu, rapid i facil d’administrar, i permet als clinics i educadors utilitzar-lo de
manera rutinaria en els nens que se sospita que tenen TEA. L’'item 1 no es valora i no
influeix en la puntuacié total (maxima = 39). Aixi mateix, cal tenir en compte que:

Si ha contestat “Si” en 'item 1, haura de comptabilitzar les respostes 2-40.

Si ha contestat “No” en I'item 1, haura de comptabilitzar Unicament les respostes 8-40.
El “Si” puntua en les preguntes 3a 8i 10 a 18.

El “No” puntua en les preguntes 2, 9 19 a 40.

Com a norma general, s’ha establert la puntuacié 15 com el punt de tall a partir del qual

es considera possible que hi hagi TEA.
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ANNEX 5: TEST DELS TEA I DE L’SA (CAST)

Es un qiestionari per al cribratge de nens amb TEA, especialment SA i trastorns de la

comunicacio social.

El questionari ha de ser emplenat pels pares. Consta de 37 items, 6 dels quals sén de
control, destinats a donar informacid sobre el nivell de desenvolupament. Aquests
elements no puntuen. Sén aquests: 3, 4, 12, 22, 26 i 33. La resta d’items puntuen, de
manera que un infant pot obtenir una puntuacié maxima de 31.

items que puntuen si la resposta és “No™: 1, 2, 5, 10, 11, 13, 15, 16, 17, 21, 23, 24, 27,
31 i 35. items que puntuen si la resposta és “Si”: 6, 7, 8, 9, 14, 18, 19, 20, 25, 28, 29,
30, 32, 34, 36 i 37.

Un punt de tall 15 detecta el 82 % de nens amb SA, altres TEA o déficits de relacio social
(per exemple, retard del llenguatge o ansietat social). El valor predictiu positiu de SA i
trastorns de la comunicacio social és de 0,82. L’especificitat és de 0,99.

Atenent exclusivament a I'SA i altres TEA, un punt de tall 15 identifica correctament el
87,5 % dels casos. Perd un 36,4 % que puntuen per sobre de 15 no corresponen a
aquests trastorns. El valor predictiu positiu de SA i TEA és de 0,64. L’especificitat és de

0,98. Amb un punt de tall 17, el valor predictiu positiu és de 0,86, i I'especificitat, 0,99.
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ANNEX 6: CRITERIS DE DIAGNOSTIC SEGONS EL DSM-5

La concepcio de l'autisme ha anat canviant significativament en els ultims anys
a causa dels avengos que s’han fet en la seva investigacio.

L’ultima versi6 de la classificaci6 internacional de trastorns mentals, el Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorsders (DSM-5) (4), mostra aquests
progressos i inclou I'autisme dins dels trastorns del nerodesenvolupament.
L’altra classificacio internacional dels trastorns mentals, anomenada
International Statistical Classification of Disease and Related Health Problemes
(IEC-10) (3), continua amb l'antiga classificacio.

Els trastorns del neurodesenvolupament sén un grup d’afeccions amb inici en el
periode del desenvolupament. Els trastorns es manifesten normalment de
manera precog¢ en el desenvolupament, frequentment abans que el nen comenci
'escola primaria, i es caracteritza per un déficit del desenvolupament que
produeix deficiencies del funcionament personal, social, academic o

ocupacional. (41)

L’autisme actualment s’anomena Trastorn de I'Espectre Autista (TEA), ja que
d’aquesta forma es reconeix la simptomatologia autista comuna a tots els
individus en un ampli ventall de fenotips.

En aquesta classificacid es considera que les caracteristiques fonamentals de
'autisme son el desenvolupament de la interaccidé social i de la comunicacio

anormals o deficitaris, i un repertori molt restringit d’activitats i interessos. (42)

Segons el manual diagnostic i estadistic dels trastorns mentals DSM-5 (4), els

criteris diagnostics del Trastorn de I'Espectre de I’Autisme son:

A. Deficiéncies persistents en la comunicacio social i en la interaccio social
en diversos contextos, manifestat pels seglents, actualment o pels
antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

1. Les deficiencies en la reciprocitat socioemocional varien, per exemple,
des d’'un acostament social anormal i fracas de la conversacié normal en

ambdos sentits, passant per la disminucié en interessos, emocions o
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afectes compartits, fins al fracas en iniciar o respondre a interaccions
socials.

Les deficiéncies en les conductes comunicatives no verbals utilitzades en
la interaccio social varien, per exemple, des d’'una comunicacio verbal i no
verbal poc integrada, passant per anomalies del contacte visual i del
llenguatge corporal o deficiencies de la comprensié i I'is de gestos, fins a
una falta total de I'expressi6 facial i de comunicacié no verbal.

Les deficiencies en el desenvolupament, manteniment i comprensio de les
relacions varien, per exemple, des de dificultats per ajustar el
comportament en diversos contextos socials, passant per dificultats per
compartir jocs imaginatius o per fer amics, fins a I'absencia d’interés per

altres persones.

. Patrons restrictius i repetitius del comportament, interessos o activitats,
que es manifesten en dos o més dels seguents punts, actualment o pels
antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):
Moviments, utilitzacié d’objectes o parla estereotipada o repetitiva (p. ex:
estereotipies motrius simples, alineacié de les joguines o canvi de lloc dels
objectes, ecolalia i frases idiosincratiques).

Insisténcia en la monotonia, excessiva inflexibilitat de les rutines o dels
patrons ritualistes de comportament verbal o no verbal (p. ex: gran
angoixa davant petits canvis, dificultats amb les transicions, patrons de
pensament rigids, rituals de salutacio, necessitat de fer sempre la mateixa
ruta o menjar els mateixos aliments cada dia).

Interessos molt restrictius i fixes que sén anormals per que fa a la seva
intensitat o focus d’interés (p. ex: fort vincle o preocupacio per objectes
inusuals, interessos excessivament circumscrits i perseverants).

Hiper- o hiporreactivitat als estimuls sensorials o interés inhabitual per
aspectes sensorials de l'entorn (p. ex: indiferéncia aparent al dolor/
temperatura, resposta adversa a sons o textures especifiques, olorar o
palpar de forma excessiva objectes, fascinacié visual per llums o el

moviment).
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C. Els simptomes han d’estar presents en les primeres fases del periode de
desenvolupament (perd0 poden no manifestar-se totalment fins que la
demanda social supera les capacitats limitades, o poden estar

emmascarats per estratégies apreses en fases posteriors de la vida).

D. Els simptomes causen un deteriorament clinic significatiu en I'area social,

laboral o altres arees importants del funcionament habitual.

E. Aquestes alteracions no s’expliquen millor per una discapacitat
intel-lectual (trastorn del desenvolupament intel-lectual) o pel retras global
del desenvolupament. La discapacitat intel-lectual i el Trastorn de
'Espectre Autista amb frequéncies coincideixen; per fer diagnostics de
comorbiditats d'un Trastorn de [I'Espectre Autista i discapacitat
intel-lectual, la comunicacio social ha d’estar per sota del previst pel nivell
general del desenvolupament.

Nota: Els pacients amb un diagnostic ben classificat segons el DSM-IV de
trastorn autista, asperger o trastorn generalitzat del desenvolupament no
especific d'un altre mode, se’ls aplicara el diagnostic de Trastorn de I'Espectre
Autista. Els pacients amb deficiéncies notables de la comunicacié social, pero
els quals els simptomes no compleixen els criteris de Trastorn d’Espectre
Autista, han de ser avaluats per diagnosticar el trastorn de la comunicacio social

(pragmatica). (4)

ESPECIFICADOS

Els especificadors de gravetat (Taula 13) poden utilitzar-se per descriure la
simptomatologia actual, que es podria torbar per sota del nivell 1, amb el
reconeixement de qué la gravetat pot variar segons el context i fluctuar amb el

temps. (4)
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TAULA 12: NIVELL DE GRAVETAT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA SEGONS LA COMUNICACIO
SOCIAL | ELS COMPORTAMENTS RESTRINGITS | REPETITIUS.

NIVELL DE COMUNICACIO SOCIAL COMPORTAMENTS
GRAVETAT RESTRINGITS |
REPETITIUS
Grau 3 | Les deficiencies greus de les aptituds de la | La inflexibilitat del
“Necessita | comunicaci6 social verbal i no verbal causen | comportament, I'extrema
ajuda molt | alteracions greus del funcionament, un inici | dificultat per fer front als
notable” molt limitat de les interaccions socials i una | canvis i els altres
resposta minima a I'obertura social de les | comportaments
altres persones. Per exemple, una persona | restringits/repetitius
amb poques paraules intel-ligibles, que | interfereixen notablement
rarament inicia interaccid i que, quan o fa, | amb el funcionament en
utilitza estratégies inhabituals per complir | tots els ambits. Ansietat
solament amb el necessari, i que Unicament | intensa/dificultat pel canvi
respon a les aproximacions socials molt | de focus d’atencio.
directes.
Grau 2 Deficiencies notables en les aptituds de | La inflexibilitat del
“Necessita | comunicacié social verbal i no verbal; | comportament, la dificultat
ajuda problemes socials aparents inclis amb ajuda | en fer front als canvis i
notable” in situ; inici limitat de les interaccions socials, | altres comportaments
i respostes reduides o anormals a l'obertura | rigids/repetitius  resulten

social d’altres persones. Per exemple, una
persona que pronuncia frases senzilles, la
interaccid del qual es limita a interessos
especifics molt concrets i que tenen una

comunicacié no verbal molt excéntrica.

amb freqiéncia evidents
per I'observador casual i
interfereixen amb el
funcionament en diversos
contexts. Ansietat i/o
dificultat per canviar el

focus d’atencio.
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Grau 1 | Sense ajuda in situ, les deficiencies en la | La inflexibilitat en el

“Necessita | comunicacid social causen problemes | comportament causa una

ajuda” importants. Dificultat per iniciar interaccions | interferéncia significativa
socials i exemples clars de respostes | amb el funcionament en
atipiques o insatisfactories a I'obertura social | un o més contexts.
d’altres persones. Pot semblar que tenen poc | Dificultat per alternar
interes en les interaccions socials. Per | activitats. Els problemes
exemple, una persona que és capag de parlar | d’organitzacio i de
amb frases completes i que estableixen una | planificacio dificulten
comunicacio, pero la comunicacié amplia amb | 'autonomia.

altres persones falla i els intents de fer
amistats sén excéntrics i habitualment sense

exit.

FONT: AYUSO, VIETA, ARANGO. (4) 2014.

La taula anterior ens mostra que hi ha tres nivells de gravetat que es registren
segons el grau d’ajuda necessaria, en cada un dels dominis psicopatologics.

La gravetat de les dificultats en la comunicacioé social i dels comportaments
restringits i repetitius s’haurien d’avaluar per separat. (4)
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ANNEX 7: ADI-R (AUTISM DIAGNOSTIC INTERVIEW — REVISED)

Es un instrument de diagnostic clinic i d’investigacié per avaluar i diagnosticar 'autisme
en nens i adults. L’ADI-R ofereix un algorisme de diagnostic per a I'autisme tal com es
descriu en la CIM-10 i el DSM V. Es apropiat per a nens i adults amb edats mentals de

24 mesos 0 més.

L’ADI-R és un examen estandarditzat amb entrevistes semiestructurades a les persones
que cuiden nens i adults. L’entrevista conté 93 items i es centra en els comportaments
en tres arees: la qualitat de la interaccié social, la comunicacio i el llenguatge i el
comportament i interessos repetitius, restringits i estereotipats. També inclou altres
elements rellevants per a la planificacié del tractament, com les autolesions i I'excés

d’activitat.

L’entrevista ADI-R genera puntuacions en cadascuna de les tres arees de contingut
(comunicacid, llenguatge i interaccié social i comportaments repetitius i restringits). Les
puntuacions elevades indiquen un comportament problematic en una area particular.
Per a cada tema, es dona una puntuacié de 0 a 3. Una puntuacié de 0 es dona quan el
comportament del tipus especificat €s el codi no és present; una puntuacioé d’1 es déna
quan el comportament de tipus especificat és present d’'una manera anormal, perd no
prou greu o frequent per satisfer els criteris per a un 2; una puntuacio 2 indica un
comportament anormal definit, i una puntuacio 3 esta reservada per a I'extrema gravetat

de la conducta especificada.

Un diagnodstic d’autisme es dona quan les puntuacions en les tres arees de contingut
igualen o superen els punts de tal especifics, i I'aparicio de la malaltia és evident als 36
mesos. El mateix algorisme s’utilitza per a nens d’edats mentals de 24 mesos fins a
'edat adulta, amb tres versions que contenen modificacions de poca importancia: 1) una
versio per a tota la vida; 2) una versié basada en el comportament actual, i 3) una versio
per a nens de menys de 4 anys. L’algorisme especifica una puntuacié minima en cada
area per obtenir un diagnostic d’autisme, que figura en el CIM-10 i el DSM V. El punt de
tall total de I'area de la comunicacié i el llenguatge és 8 per als subjectes verbals, i 7 per
als subjectes no verbals. Per a tots els subjectes, el punt de tall de I'area de la interaccio
social és de 10, i el punt de tall per a 'area de comportaments restringits i repetitius és
de 3.
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ANNEX 8: ESCALA D’OBSERVACIO PER AL DIAGNOSTIC DE L’AUTISME - GENERICA
ADOS-G

L’ADOS-G és una avaluacié diagnostica semiestructurada de la comunicacio, la
interaccio social i el joc o I'ls imaginatiu dels materials per a les persones que se sospita
que tenen autisme. Es una combinacié de dos instruments anteriors: 'ADOS un
programa destinat a nens i adults amb coneixements de llenguatge, com a minim, en el
nivell dels 3 anys, i el PL-ADOS amb un programa destinat als nens amb un llenguatge
limitat o nul, i amb elements addicionals desenvolupats per a adolescents i adults d’alt
funcionament amb fluidesa verbal. LADOS-G consta de quatre moduls, cadascun dels
quals és apropiat per a nens i adults de diferents nivells de desenvolupament del
llenguatge, que van des de l'abséncia de llenguatge expressiu o receptiu fins a la
fluidesa verbal (adults).

L’ADOS-G permet identificar conductes que han estat considerades importants per al
diagnostic d’autisme en tots els nivells de desenvolupament i edat cronoldgica.
L’examinador o examinadora selecciona el modul més apropiat per a un infant o un adult
en particular basant-se en el nivell de llenguatge expressiu i I'edat cronoldgica. Dins de
cada modul es registra la resposta del participant a cada activitat. La qualificacio general
es fa al final de I'administracio. Els valors recollits permeten formular un diagnostic
mitjangant un algorisme especific per a cada modul. L’ADOS-G ofereix a 'examinador
o0 examinadora l'oportunitat d’observar durant un periode de 30 a 45 minuts I'individu
corresponent en nombroses situacions per analitzar comportaments d’interés en el
diagnostic d’autisme, com ara actes socials en qué es preveu un comportament
particular.

Com que 'ADOS-G se centra en I'observacié de la conducta social i la comunicacio,
l'objectiu de les activitats és proporcionar contextos estandard interessants en qué hi
hagi interaccions. L’examinador o examinadora s’ha d’haver familiaritzat prou amb les
activitats que es proposen per poder enfocar I'atencié en la persona que s’avalua, en
lloc de fer-ho en l'administracié de les tasques. Aix0 requereix practica tant en
'administracié de les activitats com en la puntuacié i en 'observacio. Les notes han de
ser prou detallades perqué siguin interpretables, perd no tan llargues que interfereixin
en 'administracié.

L’ADOS-G ofereix als clinics i investigadors I'oportunitat d’observar el comportament
social i la comunicacié en contextos normalitzats. Per a finalitats de diagnostic, aquest
instrument ha d’anar acompanyat d’informaci6 d’altres fonts, com s’ha descrit i repetit.
Aquesta prova també serveix per avaluar els progressos administrant els mateixos

moduls amb el temps.
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ANNEX 9: ESCALA OBSERVACIONAL PER A NENS | ADULTS AUTISTES (CARS)

Aquesta escala tracta sobre I'apreciacié conductual destinada al diagnostic i a la
planificacié del tractament de persones amb autisme. Consta de 15 items referents a
cada un dels ambits conductuals propis de la patologia autista, tals com trastorns en les
relacions interpersonals, imitacid, afecte inapropiat, resisténcia al canvi, etc. El proposit
de l'escala és identificar a les persones autistes i diferenciar-les d’aquelles altres que
tenen retard en el desenvolupament i no manifestacions de simptomes autistes. Aquest
instrument permet també classificar els TEA en diversos graus de severitat de la
patologia autista: mitja — moderat i sever.

Cada item es puntua com a normal, greument anormal i/o inapropiat.

1) Indica que la conducta avaluada esta dins dels limits propis de I'edat del pacient
2) Indica una conducta mitjanament normal i/o inapropiada
3) Moderadament anormal

4) Reflecteix una conducta severament anormal i inapropiada.

Les puntuacions entremig es seleccionen quan la conducta apareix en una posicio mitja
a dues categories.

El rang de puntuacio total oscil-lar entre 15 i 60 punts:

8.1. P>= 36 indica un grau d’autisme sever
8.2. Entre 30 i 36 indica autisme moderat
8.3. Entre 15 i 30 reflecteix abséncia de TEA

80



CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

{ Inicio del test }
I. Relacién con los demas:
1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
| | | |
Sin dificultades Evita la mirada Actitud distante Muy distante
Cierta timidez Exigente Dificultades en la interaccion Muy poca interaccion
Excesivamente timido
Dependencia palerna excesiva
Il. Imitacion:
1 1.5 25 3 35 4
| | | | | ] |
| | 1
Sin dificultades Imita conductas Imita algunas veces Raramente o nunca
simples (aplaudir/ veces con gran esfuerzo imita, ni con ayuda del
sonidos) del adulto adulto
lll. Afecto:
1 1.5 2 25 3 35 4
| | | | | | |
| ! | 1
Sin dificultades En ocasiones, tiposy Respuesta emocional Respuesta raramente
grados de respuesta, inadecuada (por exceso apropiada (rigidez
emocional inadecuados o por defecto) afectiva)
IV. Uso del cuerpo:
1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
| I
Se mueve como Torpeza, movimientos Movimientos extrafios de Mayor intensidad y
un nifio de su edad repelitivos, pobre coordinacion de dedos, postura peculiar persistencia de las
© movimientos inusuales de dedos y cuerpo. Mirada conductas descritas en
fija. Autoagresion el punto 3.
V. Uso de objetos:
1 1.5 2 25 3 35 4
| | | | | | |
| | |
Interés en juguetes Puede mostar interés Poco interés en juguetes Mayor intensidad y
y otros objetos con alipico o jugar de modo © “absorto” en ellos. Fascinado frecuencia de las
los que juega excesivamente infantil por la luz de un objelo. Realiza conductas descritas en
apropiadamente movimientos repetitivos. el punto 3.
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VI. Adaptacion al cambio:

2 25 3 35 4
| | | | | | |
I | | |
Respuesta apropiada Persistencia en la actividad Resistencia activa Reacciones severas
a los cambios o en los mismos objetos a los cambios de rutina al cambio (furia o falta
aun con intervencion (enfado o tristeza) de cooperacion)
del adulto
VIl. Respuesta visual:
1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
| I | |
Respuesta visual Olvidad mirar objetos Mirada fija, evita la mirada Evita resistentemente
adecuada mds inlerés en espejos o una mira objetos desde un la mirada de la gente.
luz que en sus iguales. Cierta angulo inusual. Sujeta los Conductas extremas del
evitacion de la mirada objetos muy cerca de sus punto 3.
ojos
VIIl. Respuesta auditiva:
1 15 2 25 3 35 4
| | | | | ] |
| I | 1
Respuestas auditivas Puede haber falta de respuesta Respuesta variante Puede reaccionar de
adecuadas o reaccion ligeramente extrema a Ignorar a menudo un modo extremo o no
ciertos sonidos sonido. Asustarse o cubrirse reaccionar a sonidos
los oidos adn siendo sonidos frecuentes
conocidos
IX. Gusto, olfato y uso y respuesta tactil:
1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
I 1 | |
Uso normal de los Persistencia en ponerse objetos Puede estar moderadament: Ab oliendo, probando
sentidos en la boca. Puede oler o probar absorto locando, oliendo o o sintiendo objetos mas
objetos incomestibles. Puede probando objetos o personas por la sensacion que
ignorar o reaccionar de modo Puede reaccionar mucho o por la exploracion.
extrafio a dolores suaves muy poco Puede ignorar el dolor o
sobrerreaccionar a un
X. Ansiedad y miedo:
1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
| ! | |
Conducta adecuada Ocasionalmente muestra excesivo  Muestra mas o menos Miedos persisten tras una
para ambas situaciones 0 muy poco miedo o ansiedad miedo de lo que seria tipico experiencia repetida con
comparado con sus iguales de un nifio mas joven en sucesos u objetos inofensivos
situacion similar Es muy dificil de calmar.
Puede fallar en percibir
peligros que otros nifios
de su edad evitan

82



CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

XI. Comunicacién verbal:

1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
! | |
Comunicacion verbal Retraso global del habla Puede haber ausencia de Sin uso del habla con
adecuada Mayor parte del habla con habla. Si habla, puede haber significado. Gritos infantiles
poco haber mezcla de lenguaje con extrafios o
repeticion o inversion de sentido y lenguaje peculiar parecidos a animales.
pronombres. Usa palabras excesivas, repelicion  Puede usar palabras o
peculiares o jerga 0 inversion de pronombres) frases reconocibles

1 15 2 25 3 35 4
| | | | | | |
I | | |
Comunicacion no verbal Uso inmaduro. Puede Generalmente incapaz de Sélo utiliza gestos
apropiada para su edad sefalar vagamente (peor expresar necesidades o deseos estramboticos o peculiares
que los nifios de su edad) sin hablar. No entiende la aparentiemente sin significado
comunicacion no verbal de los No capta gestos o
otros expresiones faciales de
otros

Xlll. Nivel de actividad:

1 15 2 25 3 3.5 4
| | | | | | |
I | | |
Nivel de actividad normal  Puede ser movido o un Bastante activo y dificil de Exhibe extremos de
para su edad poco “vago” y lento. Frenar. Puede tener energia actividad y puede, cambiar
Nivel de actividad interfiere ilimitada con dificultades para de un extremo al otro
ligeramente en su dormir por la noche. A la inversa
funcionamiento muy aletargado y necesita mucho
esfuerzo para moverse

XIV. Nivel y consistencia de la respuesta intelectual:

1 1.5 2 25 3 3.5 B
| 1 | | = | {

Inteligencia normal No es tan brillante como los En general, menos brillantes En general menos brillante
Nifios de su edad. Habilidades  que sus iguales. Puede acercarse que sus iguales. Puede
Retardadas en todas las &reas  a un funcionamiento normal en una funcionar mejor que un

©0 mas dreas nifio normal de su edad en
una o mas areas
XV. Impresiones generales:
1 1.5 2 25 3 3.5 =)
| | l | | | ]
I 1 1 1
No muestra ninguno Muestra sélo algunos Muestra un nimero de Muestra muchos sintomas
de los sintomas sintomas o grado leve de sintomas o un grado © un grado extremo de
caracteristicos de auti de auti derado de auti autismo
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ANNEX 10: ESCALA D’INTEL-LIGENCIA DE WECHLER PER NENS (WISC)

El test és aplicable a nens i adolescents d’entre 6 i 16 anys. La prova avalua les
capacitats intel-lectuals, la seva visid d’intel-ligéncia defensa que les capacitats
cognitives s’organitzen de forma jerarquica, amb aptituds especifiques vinculades a
diferents ambits cognitius que representen les habilitats intel-lectuals generals
(comprensié verbal i raonament preceptiu) i habilitats de processament cognitiu
(memoria de treball i velocitat del processament), i que estan en estreta relacié amb les
actuals teories de la intel-ligéncia de raonament fluid i de memoria de treball. Els ambits

que s’avaluen son els seguents:

= Comprensio verbal (CV): expressa habilitats de formacié de conceptes verbals,
expressid de relacions entre conceptes, riquesa i precisiéo en la definicié de
paraules, comprensié social, judici practic, coneixements adquirits i agilitat i
intuicio verbal.

» Raonament perceptiu (RP): expressa habilitats practiques constructives,
formacio i classificacio de conceptes no verbals, analisis visual i processament
simultani.

* Memoria de treball (MT): analitza la capacitat de retencié i emmagatzemant
d’'informacidé, d’operar mentalment amb aquesta informacid, transformar-la i

generar nova informacio.
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ANNEX 11: INVENTARI DEL DESENVOLUPAMENT DE BATTELLE

Es tracta d’un instrument per avaluar les habilitats fonamentals del desenvolupament en
nens d’entre 0 i 8 anys. La seva aplicacidé és individual i esta tipificada. Uns dels
proposits fonamentals de la prova és coneixer els punts forts i débils en diverses arees
del desenvolupament del nen, per facilitar I'elaboracié de programes d’intervencio
individualitzats.

Es un inventari bastant complex pel que fa als procediments per obtenir les dades, ja
que a més d’utilitzar I'observacio, s'utilitza I'examen estructurat i també recull informacio
de persones rellevant en la vida del nen. Els items es presenten en format normalitzat
que especifica la conducta que es vol avaluar, els materials necessaris, els
procediments d’administracio i els criteris per puntuar la resposta. Esta compost per 341

items dividits en les seglents arees:

= Personal/ social

= Adaptativa

» Motora (motricitat gruixuda o fina)

= Comunicacio (receptiva i expressiva)

= Cognitiva

ANNEX 12: ESCALES DE BAYLEY DE DESENVOLUPAMENT INFANTIL (BSID)

Les escales de Bayley avaluen el desenvolupament mental i psicomotor dels infants de
poca edat. Es una escala d’aplicacié individual per a la qual es necessiten uns 45 minuts
i que s’aplica als nens de, com a maxim, 2 anys i mig. La prova consta de tres escales
diferenciades, que contribueixen a avaluar el desenvolupament de I'infant en els primers

2 anys i mig de vida.

= Amb la primera, I'escala mental, s’aprecien aspectes relacionats amb el
desenvolupament cognitiu i la capacitat de comunicacié.

= La segona, I'escala de psicomotricitat, avalua el grau de coordinacié corporal,
aixo com habilitats motrius fines en mans i dits.

* Finalment, el registre del comportament permet analitzar la naturalesa de les

orientacions socials i objectives cap a I'entorn.
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ANNEX 13: ESCALA MCCARTHY D’APTITUDS | PSICOMOTRICITAT PER A NENS
(MSCA)

Les escales McCarthy permeten avaluar, mitjiangant una amplia série de tasques de
caracter ludic, aspectes cognitius i psicomotors del desenvolupament de linfant. La
bateria esta integrada per 18 tests, que donen lloc a 5 escaldes (verbal, perceptiva
manipulativa, quantitativa, de memoria i de motricitat), a més d’un index general cognitiu
(GCl).

ANNEX 14: ESCALA D’INTEL-LIGENCIA PER A PREESCOLAR | PRIMARIA (WPPSI)

L’escala WPPSI esta dissenyada per avaluar la intel-ligéncia en nens petits de 4 a 6
anys i 6 mesos. Esta composta per subtests verbals i d’execucio i brinda tres quocients
intel-lectuals: total (Cl), verbal (CIV) i d’execucié (CIE).

Esta orientada a nens en edat preescolar i primaria, i se sol emprar per a la planificacié
psicoeducacional. Els resultats atorguen informacié sobre I'organitzaci6 de la conducta
d’aquesta franja d’edat.

Analitzant les diferents habilitats intel-lectuals es pot conéixer el rendiment de l'infant i

descobrir les variables no cognitives que hi influeixen.
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ANNEX 15: QUESTIONARI DE L’ESTUDI

QUESTIONARI SOBRE EL NIVELL DE CONEIXEMENT DELS PROFESSIONALS
D’INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA SOBRE ELS TRASTORNS DE L’ESPECTRE
AUTISTA | EN LA SEVA DETECCIO

Soéc una estudiant de grau d’'infermeria que estic realitzant una investigacié sobre el Trastorn de I'Espectre
Autista (TEA).

El present estudi pretén identificar els coneixements que tenen els professionals d’infermeria de I'atencid
primaria en relacié al TEA, saber si tenen coneixements sobre I'instrument de mesura per a la deteccid, quins
son els comportaments que descriuen a un nen amb TEA i 'opinié sobre la necessitat de formacié en aquest

tema.

L’instrument utilitzat en aquest estudi és una enquesta andnima que d’acord amb la Llei 15/1999 de Proteccio
de Dades de Caracter Personal, les dades personals que s’obtinguin seran exclusivament les justificades en

els objectius formulats en I'estudi i totalment autoritzades verbalment per professionals col-laboradors.
En cap cas es permetra I'accés al qliestionari i en tot moment es garantira la confidencialitat.
S’agraeix anticipadament la vostra participacio.

Per a més informacio, contacta a: martarabassedas@gmail.com

Marca amb una creu X davant de cada resposta en les segients preguntes:

A) Dades sociodemografiques i professionals

1. Edat: anys

2. Sexe:[1Home (1 Dona

3. Nacionalitat:

4. Area Basica de Salut (ABS) de: (Marca amb una creu 'ABS a la qual pertany el
CAP on treballes)

[J Bascara U Vilafant [J Camprodon
[l Figueres 71 Sant Feliu de Guixols [ Ripoll

[1 La Jonquera [ Besalu (1 Canet de Mar
T Roses 1 Santa Coloma T Pineda

[ Tordera (] Blanes [1 Banyoles
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0 Celra 71 Girona 1 71 Girona 2

71 Girona 3 71 Girona 4 1 Sarria de Ter

U Olot U Arbucies-Sant Hilari [ Salt-Vidreres-Macanet
U Llanca

5. Centre d’Atenci6 Primaria on treballes:

6. Situacio laboral / contracte:

O Fixe 0O Més de 4 mesos

[ Interinitat [1 Menys de 4 mesos
7. Torn de treball: O Mati O Tarda O Lliscant
8. Estudis realitzats de: (] Diplomatura U Graduat

9. Numero d’any d’experiéncia en 'ambit de I’Atencié Primaria:

01-"5anys 1116 — 19 anys
16 —-10 anys (120 anys 0 més
(111 -15anys

10. Has tingut experiéncia prévia treballant amb pacients amb TEA?: [1Si  [1No
11. En les ultimes 6 setmanes, quants pacients amb simptomatologia susceptible de
TEA pot haver atés aproximadament?

0 Cap
11 Menys o igual a 3 pacients

0 Més de 3 pacients

B) Qiiestionari - Coneixement del Trastorn de ’Espectre Autista (TEA)

Si us plau, no consulti cap material d’ajuda per respondre les seglients preguntes. Gracies

pel seu temps.

1. Sap que és TEA?
OSi ONo
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Si la teva resposta és Si, defineix-lo breument:

Coneixes algun tipus/grau de TEA?
1Si [INo

Si la teva resposta és Si, enumera-les:

Coneixes algun simptoma/senyal d’alarma caracteristic del TEA?
0Si [1No

Si la teva resposta és Si, anomena’ls:

Utilitzes algun instrument de mesura especific per la deteccié del TEA?
0Si [1No

Si la teva resposta és Si, anomena’ls:

A quin servei derives l'usuari al qual li detectes el TEA?

[1 Al metge de capgalera [J Centres de desenvolupament infantil i
[ A un psicoleg atencio precog¢
O A un psiquiatre 1 Centre de salut mental infantil i juvenil
71 A la/el treballador/a social 71 Altres serveis

Si el o la derives a altres serveis, anomena’ls:
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6. Amb quina frequiéncia et trobes que has de derivar a un nen amb TEA a un altre

servei?

71 No m’hi he trobat mai 71 Cada 6 mesos

1 Setmanalment [ Anualment

71 Mensualment 1 Superior a un any

[0 Cada 3 mesos

C) Nivell i necessitat de formacioé dels professionals d’infermeria sobre el Trastorn
de ’Espectre Autista en I’atencio primaria.

Els seglents comportaments descriuen d’'una forma precisa a un pacient amb TEA:

1. Alteracié marcada en I'is de la comunicacié no-verbal, tal com: anomalies en el
contacte visual, en el llenguatge corporal o expressions facials durant la interaccié
social.

[1No ho sé

0 Si

[1No

2. Fallo en el desenvolupament de interaccions socials adequades per a la seva edat
amb els seus iguals.

[1No ho sé

0 Si

[1No

3. Limitacions de mostres espontanies d’emocié a la hora de compartir interessos,
activitats o jocs amb altres persones.

[1No ho sé

0 Si

[1No

4. Limitacions en 'empatia emocional o social.
[1No ho sé
0 Si
[1No

90



CONEIXEMENT DEL TRASTORN DE L’ESPECTRE AUTISTA DELS PROFESSIONALS D’'INFERMERIA D’ATENCIO PRIMARIA

5. Dificultat per adaptar la conducta a varis contexts socials.
1 No ho sé
0 Si
1 No

6. Impressio de que el nen pot tenir problemes d’audicié o visio.
1 No ho sé
0 Si
1 No

7. Falta d’interés en el medi que 'envolta.
' No ho sé
0 Si
1 No

8. Dificultat per compartir un joc imaginatiu.
' No ho sé
0 Si
1 No

9. Abséncia del llenguatge en tots els casos.
71 No ho sé
0 Si
[1No

10. Moviments estereotipats o repetitius, o Us estereotipat o repetitiu de objectes o
del llenguatge (per exemple; estereotipies motores, alinear jocs, ecolalia...).

71 No ho sé

0 Si

[1No

11. Respostes aversives a determinats sons o textures.
71 No ho sé
0 Si
[1No
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13.

14.

15.

16.

17.

18.
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Hiper o hiperactivitat a estimuls sensorials (sorolls, dolors, tacte...).
71 No ho sé

0 Si

71 No

Interessos molt restringits, que s6n anormals per la seva intensitat o focalitzacio.
' No ho sé

o Si

"I No

Adheréncia inflexible a rutines.
71 No ho sé

0 Si

71 No

Els simptomes han d’estar presents en estadis precogos del desenvolupament
tot i que poden no manifestar-se fins que les demandes socials sén majors.

71 No ho sé

0 Si

[1No

Els simptomes generen wuna alteracid clinicament significativa en el
funcionament social, laboral o altres arees importants.

71 No ho sé

0 Si

71 No

L’autisme és una esquizofrénia infantil?
[1No ho sé

0 Si

[1No

L’autisme és una condicié associada a la vacunacio?
[1No ho sé

0 Si

O No
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19. L’autisme és un trastorn del neurodesenvolupament?
71 No ho sé
0 Si
[1No

20. Pot estar l'autisme associat a un retras mental?
71 No ho sé
0 Si
[1No

21. L’autisme pot estar relacionat amb I'epilepsia?
71 No ho sé
0 Si
71 No

22. El moment en que es diagnostica el TEA a un pacient (de forma primerenca o
retardada) no és rellevant.
7 Cert
[ Fals

[1No ho sé

23. El diagnostic del TEA és basicament clinic.
7 Cert
[ Fals

[1No ho sé

Si us plau, omple les seglients quiestions amb aquella opcié que consideri acord a la seva

opino personal. Gracies pel seu temps.

24. Existeix a la seva zona un adequat tractament multidisciplinari de les necessitats
socio-sanitaries dels pacients amb TEA i els seus familiars?
71 No ho sé
0 Si
[1No
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Has rebut alguna formacio especifica sobre el TEA?
0Si [1No

Si la teva resposta és Si, quina és:

Lloc de realitzacié de la formacio:

Considera que disposa de la suficient formacié o recursos com per poder
realitzar una deteccio primerenca del TEA?

Marca el numero que correspongui essent:

- 0: cap formacio
- 5: necessito adquirir més formacié

- 10: tinc tota al formacid necessaria sobre el tema

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Cap formacio Formacié necessaria
Com classificaria el seus coneixements i capacitats sobre el TEA, en quan a
poder atendre d’'una forma correcta i adequada a aquests pacients?

1 Deficient

1 Suficient

0 Adequada

La formaci6é sobre el TEA hauria d’augmentar-se en les activitats de formacio
dels professionals d’infermeria?

0 Si

[1No

De quina forma creu vosté que es pot millorar aquesta formacioé preferiblement?
J Curs online
[ Cursos presencials

[ Cursos semi presencials
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1 Protocols pel cribratge/tractament d’aquests pacients

30. Existeix un protocol especific de derivacio i seguiment dels pacients amb TEA
en la zona en que treballa?
71 No ho sé
0 Si
[1No

MOLTES GRACIES PER LA SEVA PARTICIAPCIO.
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ANNEX 16: CONSENTIMENT INFORMANT PELS PARTICIPANT DE LA INVESTIGACIO

El present estudi, liderat per una estudiant de quart d’infermeria, pretén analitzar el
coneixement, actitud i les intervencions sobre el TEA en els professionals d’infermeria

de I'Atenci6 Primaria de la Regi6 Sanitaria de Girona.

Si vosté accedeix a participar en I'estudi, d’'una manera voluntaria, se li demanara que
respongui a un seguit de preguntes relacionades amb la tematica de la investigaci6. El
glestionari és anonim i té una durada aproximada de 20 minuts.

Tota informacio és confidencial i no s’utilitzara per a altres proposits que no contempli

especificament dins la investigacio.

Si durant la seva participacio té algun dubte sobre aquest projecte d’estudi pot realitzar
les preguntes que consideri necessaries. Tanmateix, pot abandonar la investigacioé en
qualsevol moment sense que aixd suposi cap perjudici per a voste.

Si alguna pregunta del questionari li sembla incomoda, té el dret a fer-ho saber a la

investigadora o bé, no respondre-la.

Li agraim per avancat la seva participacio,

Equip d’'investigacio.

En/na, professional d’infermeriaamb DNI ........................l , declaro sota la meva

responsabilitat que:

» He llegit el full informatiu sobre el present estudi que es dura a terme en el meu
centre.

= Accepto participar de forma totalment voluntaria en aquesta investigacié havent
rebut informacio prévia de I'objectiu de I'estudi.

» Reconec que la informacié que proporcioni al llarg de 'estudi sera totalment
confidencial i seran utilitzades exclusivament per 'objectiu citat.

= Comprenc que puc expressar els meus dubtes durant la realitzacié de I'estudi, i
qgue soc lliure d’abandonar-lo sense cap compromis.

= Entenc l'objectiu i la metodologia del present estudi i accepto participar-hi,

acceptant les seves condicions.
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Girona, de del 20

Signatura del participant:
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ANNEX 17: CONSENTIMENT INFORMAT PELS PARTICIPANTS DEL GRUP FOCAL

El present estudi, liderar per una estudiant de quart d’'infermeria, pretén analitzar el
coneixement, actitud i les intervencions sobre el TEA en els professionals d’infermeria

de I'Atenci6 Primaria de la Regi6 Sanitaria de Girona.

Si vosté accedeix a participar en I'estudi, d’'una manera voluntaria, se li demanara que
respongui a un seguit de preguntes relacionades amb la tematica de la investigaci6. El
grup focal consistira en una sessio enregistrada en forma d’audio per a la seva
transcripcié, d’una hora i mitja o dues hores aproximadament de durada.

La informacié que es reculli sera andonima i confidencial i no s'utilitzara per a qualsevol

altre proposit que no es contempli especificament dins la investigacio.

Si durant la seva participacio té algun dubte sobre aquest projecte d’estudi pot realitzar
les preguntes que consideri necessaries. Tanmateix, pot abandonar la investigacioé en
qualsevol moment sense que aixd suposi cap perjudici per a voste.

Si alguna pregunta de la sessi6é del grup focal li sembla incomoda, té el dret a fer-ho

saber a la investigadora o bé, no respondre-la.

Li agraim per avancat la seva participacio,

Equip d’'investigacio.

En/na, professional d’infermeriaamb DNI ........................ , declaro sota la meva

responsabilitat que:

» He llegit el full informatiu sobre el present estudi que es dura a terme en el meu
centre.

= Accepto participar de forma totalment voluntaria en aquesta investigacié havent
rebut informacio prévia de I'objectiu de I'estudi.

» Reconec que la informacié que proporcioni al llarg de 'estudi sera totalment
confidencial i seran utilitzades exclusivament per 'objectiu citat.

= Comprenc que puc expressar els meus dubtes durant la realitzacié de I'estudi, i
que soc lliure d’abandonar-lo sense cap compromis.

= Entenc l'objectiu i la metodologia del present estudi i accepto participar-hi,

acceptant les seves condicions.
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Girona, de del 20

Signatura del participant:
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ANNEX 18: GUIO DEL GRUP FOCAL
Preguntes:

1. Quin és el vostre paper com a professionals d’'infermeria davant la sospita d’un
nen amb TEA

2. Quines son les funcions autdbnomes d’infermeria en I'atencié del nen diagnosticat
del TEA.

3. Quina eina/programa utilitzarieu per a detectar els factors de risc i signes
d’alarma del TEA?

4. En el vostre centre d’Atencio Primaria es realitza un abordatge multidisciplinari
per a tractar els pacients amb TEA?

5. A quin servei derivarieu a una persona que li detecteu uns factors de risc
relacionat amb TEA?

6. Segons el protocol del centre on treballes, coneixes si es fan actuacions de
seguiment al nen, familia o cuidadors dels nens diagnosticat amb TEA?

7. Teniu alguna eina d’ajuda terapéutica per a oferir als pares o cuidadors dels nens
amb TEA?

8. Creieu que el sistema sanitari cobreix les necessitats d’atencid a nivell integral
per a pacients amb TEA?

9. Sabeu quins beneficis i quines persones poden obtenir la targeta cuida’m?
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ANNEX 19: SOL-LICITUD D’AVALUACIO AL COMITE ETIC D’INVESTIGACIO CLINICA
(CEIC)

Benvolguts,

Ajuntem documentacio corresponent a:

Titol: Coneixement i gestié del Trastorn de I'Espectre Autista dels professionals
d’infermeria a I'’Atencié Primaria del Gironés
(026 Yo [0 (=31 2d o] (o XoX o 1 AN

(04 S [ od o [= Y 2 = (=) (=) [+ - TR

LLISTAT DE DOCUMENTACIO QUE ES PRESENTA

Exemple:

e Carta de sollicitud d’Avaluaci6 de I'Estudi/Esmena Rellevant X v. X del
XXIXXIXXX

e Esmena Rellevant V. X del ..... de ..... De 2018

e PDF Modificacio Rellevant

En cas de necessitar més informacié o documentacio addicional, es posin en contacte

amb:

Nom: Marta Rabassedas Aymerich

Telefon: 972.46.05.49 / 667.035.922

Correu electronic: martarabassedas@gmail.com

Demanem que signin i datin una copia d’aquesta carta, com a conformitat de rebut.

Nom Signatura / Segell Data

Cordialment,
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ANNEX 20: CARTA PER A SOL-LICITUD

A l'atencio del Sr. Miquel Carreras i Massanet / Director dels Serveis Territorials de la

Regié Sanitaria de Girona.

A latencié de Sra. Concepcié Violan Fors / Directora de [Ilnstitut Universitat

d’Investigacioé en Atencio Primaria Jordi Gol.

A l'atencié de la Sra. Sara Rodriguez Requejo / Directora de I'Atencié Primaria de

Girona.

Benvolgut/da Sr/a,

M’adregco a vosté per sol-licitar la seva col-laboracié en l'avaluacié d’'un projecte de
recerca per a finalitzar els estudis de grau en infermeria, sota la direccié de la Dra.
Susana Mantas Jiménez del Departament d’Infermeria de la Universitat de Girona.

El tema principal de I'estudi esta relacionat en el Trastorn de I'Espectre Autista. Per tant,
la intencié de la recerca és estudiar els coneixements, les actituds i les intervencions
dels professionals d’infermeria respecte a aquest tema.

La poblacié d’estudi sén els professionals d’infermeria a I'atencié primaria que formin
part de la Regid Sanitaria del Girona i que els seus centres formin part de I'Institut Catala
de Salut.

Es per aquest motiu que sol-licito el seu acord respecte a la realitzacié d’aquest estudi.
Aprofito I'avinentesa per a saludar-lo/la,

Atentament,

Marta Rabassedas Aymerich, estudiant de 4t curs de Grau en Infermeria a la Facultat

d’infermeria de Girona.
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ANNEX 21: CARTA PER LA DIRECCIO DELS CENTRES

A I'atencio del director/ade 'ABS ............ccoooeviiiiiiiiianaenn, }

Benvolgut/da,

el meu nom és Marta Rabassedas Aymerich, i soc estudiant de quart d’'infermeria de la

Universitat de Girona.

M’adrecgo a voste per convocar una trobada amb la finalitat d’informar-vos de la intencié
que tinc en realitzar el meu projecte de final de carrera, el qual involucra el vostre centre.
L’objectiu principal de I'estudi és avaluar els coneixements i la gestié del Trastorn de

'Espectre Autista per part dels professionals d’'infermeria en I’Atencié Primaria.

Es per aquest motiu que em dirigeixo a vosté per demanar-li una primera trobada on

exposar-li de forma personal i detallada els objectius i la metodologia de I'estudi.

Informacio de la torbada:
Data:

Hora:

Lloc:

Orde del dia:

e Presentacio de la investigadora.
¢ Informacio sobre I'estudi i motius del contacte amb les ABS.
e Concertacio i confirmacio de les dates per a 'administracié de les enquestes.

e Torn obert de paraula.

Resto a la seva disposicid per a qualsevol aclariment o informacié complementaria
necessaria:
Teléfon: 972.46.05.49 / 667.035.922

Correu electronic: martarabassedas@gmail.com

Atentament,

Marta Rabassedas Aymerich
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ANNEX 22: FULL INFORMATIU PELS PARTICIPANTS

Benvolgut/da,

el meu nom és Marta Rabassedas Aymerich, i soc estudiant de quart d’Infermeria de la
Universitat de Girona. En breus iniciaré un estudi que involucra el seu centre, I'objectiu
del qual és avaluar els coneixements i la gesti6é del Trastorn de 'Espectre Autista per

part dels professionals d’infermeria en I'Atencié Primaria.

Per aquest motiu em dirigeixo a vosté per sol-licitar la seva participacié. La
instrumentacié d’aquest estudi és mitjancant una enquesta totalment anoénima,
desinteressada i confidencial; i un grup focal.

Es per aquest motiu i d’acord amb la Llei 15/1999 de Proteccié de dades de Caracter
Personal, les dades personals que s’obtinguin seran exclusivament les justificades per
I'objectiu de I'estudi i autoritzades pel professional col-laborador, mitjangant la signatura

de consentiment informat.

Si vosté accedeix a participar en I'estudi, se li demanara que respongui a una enquesta
de 46 preguntes, que té una durada aproximada de 20 minuts.

Posteriorment i en horari laboral, assistir al grup focal on es tractaran temes relacionats
amb el coneixement i gestio del TEA. La durada aproximada sera d’'una hora i mitja o

dues hores.

Per a més informacio en relacio a I'estudi i/o desitja posar-se en contacte, resto a la

seva disposicio:

Teléfon: 972.46.05.49 / 667.035.922

Correu electronic: martarabassedas@gmail.com

Moltes gracies de manera anticipada per a la seva participacié.

Atentament,

Marta Rabassedas Aymerich.
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