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Sobre
Autismo
Espana

Autismo Espaiia es una confederacién de ambito estatal que agrupa a
entidades del Tercer Sector de accion social promovidas por familiares de
personas con trastorno del espectro del autismo (en adelante, TEA) que
facilitan apoyos y servicios especificos y especializados a las personas con
este tipo de trastorno y sus familias.

En colaboracién con nuestras entidades socias trabajamos para dar
respuesta a las necesidades de las personas con TEA y sus familias en las
siguientes areas:



Incidencia Politica

Defendemos los derechos de las personas con TEA y sus familias,
participando proactivamente en desarrollos normativos y generando
alianzas estratégicas con otras organizaciones del Tercer Sector de
accidn social, con la Administracién publica, los partidos politicos y las
entidades privadas.

Incidencia Social

Influimos en la sociedad y demas agentes clave mediante acciones de
sensibilizacion y concienciacion con el fin de promover unaimagen real y
positiva de las personas con TEA a la vez que visibilizamos su realidad y
necesidades, asi como sus capacidades.

oh PERSONAS
o YFAMILIAS
Investigacion o&\o
Promovemos la investigacion y la transferencia de conocimiento sobre el
TEA, con el fin de favorecer el desarrollo y laimplementacion de modelos
y practicas basadas en la evidencia, que incorporen y combinen el mejor
conocimiento cientifico disponible, las prioridades de las personas que
forman parte de este colectivo y el consenso profesional. COMUNID/
CIENTIFICAY \GENTES CLAVE,
PROFESIONAL SOCIEDAD CIVILY

. . . . . . . . MOVIMIENTO ASOCIATIVO
Nuestro objetivo es contribuir al desarrollo de la investigacion aplicada,

favoreciendo que impacte de manera real y positiva en la calidad de vida de
los hombres y mujeres con TEA y también en la de sus familias.

Desarrollo Asociativo

ENTIDADES
Apoyamos a nuestras entidades, orientando nuestros servicios y CONFEDERADAS

proyectos a las necesidades del colectivo y de las entidades confederadas
y promoviendo acciones de captacion de recursos que aseguren nuestro
desarrollo como tejido asociativo.

Convergencia Asociativa

Trabajamos activamente para desarrollar una misma identidad corporativa
del movimiento asociativo agrupado y representado por Autismo Espaia.
Generamos espacios compartidos de participacion y colaboracion para
lograr una mayor convergencia del movimiento asociativo del autismo y de
la discapacidad en general.



Presentacion
de la guia

En las sociedades desarrolladas los fenémenos relacionados con el
envejecimiento de la poblacion tienen cada vez un mayor protagonismo.
Junto al incremento progresivo de la esperanza de vida de la poblacion surge
también elinterés en envejecer de manera activa y positiva y de disfrutar de
la mejor calidad de vida posible en cualquier etapa vital. Estos aspectos deben
conjugarse y responder a la realidad del creciente niumero de personas que
viveny llegan a edades avanzadas con enfermedades crénicas, degenerativas
y oncoldgicas que hacen necesaria la aplicacion precoz de cuidados paliativos.

La muerte es un acontecimiento dificil de afrontar y con un gran impacto
para el ser humano. Produce situaciones de gran intensidad a nivel fisico,
emocional, social y espiritual, tanto para la propia persona como para sus
familiares y allegados. Por ello, el objetivo fundamental de los cuidados
paliativos es mejorar la calidad de vida de la persona en la fase final de

su vida, de su familia y personas cercanas, asi como prevenir y aliviar el
sufrimiento que puede asociarse a la misma. Ofrecer una atencién integral
y un acompafiamiento que favorezca la calidad de vida de las personas que
precisan este tipo de cuidados, es un reto a afrontar en la sociedad actual,
que requiere un abordaje integral y coordinado desde diferentes perspectivas
(sanitaria, psicoldgica, social, etc.).
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Sin embargo, apenas existe informacién sobre como afrontar estas
situaciones en el caso de las personas con discapacidad y, especialmente,
cuando ésta conlleva una alteracion en el funcionamiento cognitivo, como
ocurre en el trastorno del espectro del autismo.

Asi, y a pesar de que es un ambito emergente en el que apenas se han
identificado experiencias (al menos en el contexto espaiiol), resulta
imprescindible incrementar el conocimiento sobre como facilitar apoyos a las
personas con TEA que requieren cuidados paliativos, y cdmo favorecer que
éstos incorporen las caracteristicas y necesidades asociadas a este tipo

de trastorno.

Para ello, resulta esencial el intercambio de conocimiento y la generacidn

de buenas practicas en la atencion a la fase final de la vida de las personas
con TEA que lo puedan requerir. Dichas practicas deberan incorporar la
mejor evidencia cientifica disponible en todos los dmbitos de conocimiento
implicados, asi como el criterio experto de profesionales con especializacion
en diferentes disciplinas. Sera imprescindible la estrecha colaboracion entre
los equipos profesionales que proporcionan la atencién precoz en cuidados
paliativos y aquellos que disponen de un conocimiento profundo del TEA 'y
facilitan apoyos especializados tanto a las personas que lo presentan como a
sus familias. Ademas, estas practicas deberan incorporar las preferencias que
manifiestan las propias personas con TEA sobre la atencién y los apoyos que
puedan requerir, de manera que respondan a sus necesidades y garanticen el
respeto a su dignidad y a sus derechos.

La finalidad de esta guia es informar sobre las necesidades de los hombres y
mujeres con TEA que pueden requerir apoyos y cuidados paliativos en la fase
final de su vida, y contribuir ala generacion de un conocimiento compartido
entre la comunidad profesional vinculada a este ambito de atencion y el propio
colectivo de personas con TEAy sus familias.

La guia se dirige tanto a las personas con TEA, como a sus familiares y
personas cercanas, y también a profesionales relacionados con diferentes
contextos (entidades especializadas en TEA, servicios de salud, etc.) que
pueden verse implicados en el apoyo al final de la vida de las personas que
forman parte de este colectivo.

Se ha procurado desarrollar un documento con una orientacién practica,
ofreciendo consideraciones para ajustar los procedimientos a emplear
durante el proceso de acompanamiento en el final de la vida, y también
recomendaciones para el apoyo emocional que pueda requerir la propia
persona con TEAy su familia, sus profesionales de apoyo u otras personas
significativas para su vida.



Cuidados
paliativos

La atencion paliativa es un enfoque que mejora la calidad de vida de personas
y familiares que se enfrentan a problemas asociados a una enfermedad

o acontecimiento sobrevenido potencialmente mortal, a través de la
prevenciony el alivio del sufrimiento mediante la identificaciéon y evaluacién
de la situacién individual y de la aplicacion de tratamientos para el dolor

y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual
(Organizacion Mundial de la Salud, OMS, 2002).

Existe evidencia de que una adecuada atencion paliativa desde las fases
tempranas de la enfermedad o del empeoramiento de la salud, mejora los
sintomas y la calidad de vida de la persona y reduce los costes en el cuidado
y la sobrecarga de aquellos/as que facilitan los cuidados principales (Viloria
y Gomez, 2013). Ademas, una asistencia paliativa temprana en el curso de
la enfermedad reduce las hospitalizaciones innecesarias y la necesidad
posterior de utilizar los servicios de salud (OMS, 2018).

La atencion integral en cuidados paliativos es facilitada por equipos
multidisciplinares y se dirige a cuatro areas principales de apoyo: fisico,
psicolégico, social y espiritual. Todas ellas tienen el objetivo de mejorar

la calidad de vida tanto de la persona que las requiere, como de su red de
apoyos u otras personas cercanas (Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de
la Comunidad de Madrid, 2010).
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Para ello, la atencion paliativa debera ser de calidad y adaptada a las
necesidades y a los deseos individuales de la persona. Ademas, debera
ser flexible y facilitarse en diversos ambitos y entornos en funcion de las
diferentes situaciones individuales de la persona y de su red de apoyos
mas cercana. Tanto a nivel domiciliario, como hospitalario o en centros
sociosanitarios.

Asimismo, los apoyos y cuidados paliativos deberanintegrarse en los
diferentes niveles de prestacion de servicios del Sistema Nacional de

Salud, implicando tanto al sector publico como privado, y a los recursos
comunitarios. En cualquier caso, tendran que adaptarse a la situacion cultural,
social y econdmica especifica de cada entorno o regién (OMS, 2007).

En Espafia existen algunas herramientas como la Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud-Actualizacién 2010-2014 (Pascual,
2011), que plantean un modelo de atencién integral e interdisciplinar a

las personas que requieren este tipo de intervenciones y también a sus
familiares. Dicho modelo se basa en la colaboracién entre niveles asistenciales
y en la accesibilidad en los distintos territorios o areas sanitarias. La Estrategia
destaca tres principios clave, basados en laimportancia de la capacitaciony
formacién continua de las personas profesionales implicadas, el desarrollo de
actuaciones terapéuticas basadas en las mejores evidencias disponibles y una
comunicacion abierta y honesta a lo largo de todo el proceso de atencion.

En este sentido, sera imprescindible que los servicios que facilitan cuidados
paliativos trabajen de manera coordinada para asegurar que las necesidades
de las personas y de aquellas que les apoyan (especialmente sus familiares
y amistades) sean atendidas de forma adecuada y continuada en el proceso
de afrontamiento del final de la vida (Agencia de Evaluacion de Tecnologias
Sanitarias del Pais Vasco, 2008). Para ello, también resultara esencial que

los cuidados paliativos estén disponibles cuando sean requeridos y que se
facilite un acceso agil alos mismos sin discriminacion por razén de edad,
sexo o cualquier otra condicion o circunstancia personal o social.

3.1. Areas de apoyo en cuidados paliativos

Como se ha comentado con anterioridad, la atencién en cuidados paliativos
debe serintegral e individualizada y dar respuesta a las necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales tanto del hombre o la mujer como de su
familia o personas de su entorno mas cercano.

El acceso a cuidados paliativos se puede realizar a través de una derivacion
desde el hospital de referencia o por indicacion del equipo profesional

del servicio de Atencién Primaria (médico/a de familia). Las atenciones en
cuidados paliativos podran facilitarse a través de servicios hospitalarios
especializados, asi como mediante recursos sociosanitarios o domiciliarios
(Asociacion Espanola Contra el Cancer, s.f).

En cualquier caso, la atencion a la persona debe estar centrada en promover
su autonomia y dignidad desde una concepcion terapéutica activa, que
incorpore una actitud rehabilitadora. Para ello, es fundamental generar un
ambiente de respeto, confort y comunicacion continua entre la persona, su
familia y el equipo interdisciplinar que brinda el apoyo (Sociedad Espaiola de
Cuidados Paliativos, SECPAL, s.f.).

Los instrumentos basicos, para una adecuada atencién en cuidados
paliativos, segun la Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (s.f.) son:

control de sintomas: conocer, evaluar y tratar adecuadamente los
numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el
bienestar de la persona;

apoyo emocional y comunicacion entre la persona, la familia y el equipo
interdisciplinar;

equipo interdisciplinar que tenga una formacion especializada y que
disponga de espacios y tiempos especificos para esta dedicaciény

cambios en la organizacion, que favorezcan el apoyo interdisciplinar y una
adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de las personas que esta en el
tramo final de sus vidas.
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Es importante insistir en que todos los cuidados y apoyos que se brindan en
este proceso deben extenderse mas alla de la persona, dirigiéndose también a
las familias u otros agentes cercanos de su entorno (por ejemplo, amigos/as.)
en cuatro grandes areas de apoyo, que se describen a continuacion.

Los cuidados paliativos se pueden brindar desde el momento en que se
diagnostica la enfermedad o deterioro, durante todo su tratamiento,
seguimiento y al final de la vida. Los cuidados fisicos hacen referencia al
conjunto de procedimientos, pautas e intervenciones que se llevan a cabo a
medida que la enfermedad avanza o la persona llega a la fase final de su vida
y que se dirigen especialmente a prevenir o intervenir sobre los sintomas
fisicos de la enfermedad y sobre los efectos secundarios de los tratamientos
prescritos para la misma.

Cuando una persona se encuentra en la fase final de su vida puede
experimentar manifestaciones fisicas y sintomas cambiantes en un corto
periodo de tiempo, provocados tanto por la propia enfermedad como por
otras causas de diversa naturaleza (dolor, infecciones, accidentes, etc.).

Por lo tanto, en esta etapa los cambios y empeoramiento en el estado de salud

de la persona se hacen mas evidentes, por lo que el apoyo o cuidado fisico debe
orientarse a aliviar el sufrimiento mediante el control de esos sintomas, de manera
que mejore, en la medida de lo posible, la calidad de vida y el bienestar de la
persona (Equipo de Cuidados Paliativos del Hospital Universitario de Ceuta, 2017).

Los cuidados y apoyos al estado fisico de la persona pueden proporcionarse
en diferentes entornos (como hospitales, agencias de atencion médica
domiciliaria, clinicas de oncologia, clinicas de atencién a largo plazo, etc.) e
incluyen la participacion de diferentes personas y profesionales que han de
coordinarse y colaborar entre si: enfermeria, medicina, psicologia, trabajo
social, nutricién, etc. (Bope, 2003; Kellerman y Bope, 2017; Rakel y Storey, 1990).

El hecho de morir es uno de los acontecimientos con mayor impacto
psicolégico. Provoca un intenso flujo de emociones en la personay en la
familia, que puede desencadenar en estrés psicologico, desestructuracion
emocional y un gran sufrimiento (Lacasta, 1997).

Por ello, el soporte emocional es esencial cuando la persona debe afrontar
una enfermedad o condicion de salud que compromete su vida y que conduce
al final de la misma. Es también fundamental para su familia u otras personas
cercanas, que previsiblemente seran las que le faciliten el apoyo mas intenso y
continuado durante este proceso.

Cada persona cuenta con sus propios recursos para el afrontamiento de
estos acontecimientos, tanto propios como a través del apoyo que recibe por
parte de familiares y personas allegadas. Sin embargo, en ocasiones, el nivel
y naturaleza del sufrimiento es tal que puede ser necesario el apoyo de un/a
profesional (Gysels, Higginson, Rajasekaran, Davies y Harding, 2004).

El objetivo principal del apoyo psicoldgico sera, por lo tanto, la consecucién
del bienestar y alivio del sufrimiento para la persona y su familia, favoreciendo
la adaptacion psicolégica al proceso de enfermedad y muerte. Sera por tanto
imprescindible trabajar para identificar y definir cuales sonlos deseos de la
persona (y de su familia, cuando sea necesario) sobre las condiciones que
prefiere para el final de su vida (Ferguson y Val Laurie, 2015).

El apoyo y seguimiento psicolégico a la familia y allegados debe continuar
después del fallecimiento de la persona. En este sentido es importante la
valoracion e identificacion del riesgo de que el proceso de duelo se complique,
tomando en consideracion diversos indicadores que pueden agravarlo,

como son la muerte repentina o inesperada sin posibilidad de despedida,
factores personales del doliente (ancianidad o juventud, duelos anteriores no
resueltos, etc.) y factores sociales o relacionales (ausencia de red de apoyos,
recursos econdmicos escasos, etc.) (SECPAL, 2014.).

Como ocurre con el apoyo fisico, este tipo de intervenciones se deben
enmarcar en el contexto del apoyo que facilite un equipo interdisciplinar
especializado. A pesar de que las funciones pueden solaparse en aspectos
concretos del apoyo, cada persona del equipo profesional debera mantener la
especificad de su funcion profesional.
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Serefiere a la deteccion y abordaje de aquellos aspectos sociales y familiares
que repercuten en la forma de afrontar la fase final de la vida o las situaciones
o dificultades que se desprenden de ella. El apoyo social debe estar orientado
a detectar las necesidades sociales de la personay de sus familiares y también
a encontrar soluciones a las mismas, promoviendo su participacion activa en
este proceso (Viloriay Gémez, 2013).

Asimismo, debera dirigirse a mantener, y en algunos casos a redefinir, las
relaciones interpersonales de las que dispone la persona, favoreciendo
su mantenimiento y minimizando el riesgo de aislamiento o pérdida de su
principal circulo de apoyo (Fergusony Val Laurie, 2015).

Las personas pueden hacer diferentes consideraciones respecto a temas
espirituales una vez que se enfrentan al diagnéstico de la enfermedad y a
su prondstico (significado personal de la situacion, cuestiones religiosas o
culturales, sentido del sufrimiento y de la propia vida).

Elapoyo y acompafamiento espiritual ha de ser entendido como una
intervencion mas en el proceso de afrontamiento del fin del ciclo vital y
enmarcarse en el mismo modelo terapéutico que el resto de los cuidados
paliativos, por lo que sera imprescindible que se facilite en un contexto de trabajo
en equipo y en una dinamica de colaboracion interdisciplinar (Barbero, 2002).

Por ello, quienes faciliten este tipo de apoyo deberan contar tanto con
determinadas actitudes personales (hospitalidad, escucha o empatia) como
con una formacién especializada que facilite el abordaje y satisfaccion de las
necesidades espirituales de la persona a la que acompaian (Puchalski, Vitillo,
Hully Reller, 2014).

Es fundamental insistir, una vez mas, en que el modo mas eficaz de brindar
cuidados paliativos es mediante un equipo interdisciplinar de profesionales
de la salud con formacién especifica en la materia y expertas en los
diferentes aspectos del proceso de atencién (SECPAL, 2012), donde

son esenciales las habilidades personales que facilitan la comunicacién

y elacompanamiento.
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3.2. La toma de decisiones en el final de la vida

Habitualmente, cuando la persona se enfrenta a una situacion irreversible que

le acerca al final de su vida, debe tomar determinadas decisiones sobre como
quiere que sea este procesoy sobre el tipo de tratamientos, cuidados y apoyos
que desea recibir durante el mismo. Estas son decisiones complejas que pueden
incidir significativamente en la calidad de vida de la persona al final de su ciclo vital.

Todas las personas tienen derecho a conocer qué opciones existen para
afrontar de la mejor manera posible determinadas cuestiones como el
dolor o las manifestaciones fisicas o emocionales de la sintomatologia

que puedan aparecer en esta fase final de sus vidas. Tanto ellas como sus
familias deben tener conocimiento de las alternativas para el tratamiento,
incluyendo la posibilidad de recibir atencion en el domicilio en lugar de en un
centro hospitalario, facilitando asi la realizacion de elecciones que impacten
positivamente en su calidad de vida (OMS, 2007).

Conforme ala Ley General 14/1986, de 25 de abril, de Sanidad y ala Ley
41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia del paciente
y de Derechos y Obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica, todas las personas tienen derecho en nuestro pais a conocer su
diagnostico clinico, el prondstico de la enfermedad, su evoluciony las
alternativas posibles para su tratamiento. Ademas, también tienen derecho

a aceptar o rechazar cualquier tratamiento médico recomendado (libre
autodeterminacién), inclusive aquellos que permiten prolongar y mantener la
vida, pudiendo rechazarlos (Garcia, Cozar y Almenara, 2004).

Asimismo, junto a los derechos a la informacion y al consentimiento
informado, todas las personas estan legalmente legitimadas para poder
participar en las decisiones que afectan a los cuidados e intervenciones que
puedan precisar, independientemente de sus caracteristicas individuales
(Morales, 2003), y planificar asi la toma de decisiones, que debera ser tenida en
cuenta al final de su vida.

En cualquier caso, para la toma de decisiones resulta esencial la planificacion
previay también la aportacion continuada de informacién sobre el estado de
la persona, tanto a ella misma como a sus familiares o personas cercanas. Esta
informacidn es necesaria para comprender la situacion y el estado de salud,
pero también para entender cdbmo podran evolucionar, asi como para tomar
las decisiones que sean requeridas en cada momento.

En este sentido, el personal sanitario implicado en la toma de decisiones
deberan tomar en consideracién tanto la situacién psicolégica y bioldgica del
enfermo/a, como sus deseos personales, (Astudillo, Clavé, Urdaneta, 2001)
siendo fundamental confirmar si la persona cuenta con las competencias
adecuadas para comprender la situacién, valorar alternativas y decidir.

Asi, resulta esencial el establecimiento de un plan de cuidados consensuado
en el que se trate de hacer participe a la propia persona. Si esto no fuera
posible, este plan debera ser establecido en colaboracion con su familia

y/o representantes legales. No obstante, sera fundamental que en él se
incorporen las preferencias e intereses de la persona, y los aspectos que, en
funcién del conocimiento que sus allegados tienen de ella, se consideren mas
relevantes para su calidad de vida (Viloriay Gémez, 2013).

Por otro lado, es imprescindible que se procure prever, en la medida de lo

posible, como ird avanzando la enfermedad o el deterioro enla salud, y que se
planifiquen anticipadamente las condiciones en las que la persona querria pasar
sus uUltimos dias. Entre otros, seria preciso identificar elementos como dénde le
gustaria estar (hospital, residencia, domicilio, etc.) o cuales son los tratamientos
y elementos de soporte vital que desea que se utilicen (o no) si fueran necesarios.

El proceso de toma de decisiones se puede dividir en varias etapas. Estas se
describen a continuacién conforme a las propuestas del Grupo de Trabajo de la
Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos de la Agencia de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco para el Sistema Nacional de Salud (2008).
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Fases del proceso de toma de decisiones en la fase final vital

Determinar la situacion bioldgica, psicolégica, socio-sanitariay
familiar de la persona en base a los informes, criterios y valoraciones
de los equipos profesionales sanitarios y sociales.

Evaluar los posibles tratamientos a seguir en base a la evidencia
cientifica disponible (criterios de proporcionalidad, relevanciay de
calidad de vida percibida).

Interpretar la toma de decisiones como proceso gradual y continuo
en el que participen la persona interesada, su familia o representantes
legales (si se requiere) y los equipos sanitarios.

Garantizar el proceso de comunicacién individualizado e informar a la
persona adecuadamente (sistemas de comunicacién alternativos o
aumentativos, recursos, apoyos, etc.).

Proporcionar la informacion completa de manera comprensible, que
incluya las opciones terapéuticas disponibles, sus beneficios y los
riesgos e inconvenientes esperados (informacién completa, veraz,
honesta, accesible y comprensible).

Evaluar las competencias de la persona (capacidad para comprender,
valorar alternativas, decidir y expresarse) para tomar decisiones por
simisma.

En el caso de que la persona disponga de competencias suficientes
para decidir por si misma, confirmar sus deseos y sus preferencias
antes de decidir. Compartir lainformacién y la decision con la familia,
sila persona lo autoriza.

En el caso de que la persona no pueda tomar una determinada
decision por si misma (diagnostico, tratamiento, etc.), debido a sus
necesidades y circunstancias personales, considerar las siguientes
opciones en el orden indicado:

Directrices previas, en caso de que las hubiera, consultando con el
Registro Nacional de Instrucciones Previas o con los registros de la
comunidad auténoma en la que resida la persona.

Deseos previamente expresados por la persona y recogidos en
su historia clinica por parte del profesional de atencion primaria
(medicina de familia) o especialistas hospitalarios.

Perspectiva del representante legal.
Perspectiva de familiares mas préximos a cargo.

En el caso de que al equipo profesional sanitario se le planteen dudas
relacionadas con la decision a tomar (idoneidad de las opciones

que se proponen, competencia de la persona, discrepancias con el
representante legal o la familia, etc.), valorar la opinion y criterio de
otros profesionales expertos o de Comités de Etica Asistencial (CEA).

Informar de la decisién adoptada al equipo sanitario.
Respetar las voluntades anticipadas de la persona.

Adoptar y materializar la decisién final (diagndstico, tratamiento,
supresion, etc.) conforme a todos los pasos anteriores de manera
consensuada (personaimplicada, familia, representantes legales,
equipos sanitarios).

Registrar el proceso de la toma de decisiones en la historia clinica de
la persona.

(Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco, 2008, p.70)
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1.Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad: reconoce
en su articulo 10 diferentes derechos esenciales en relacién a
las actuaciones de las administraciones publicas: el derecho
a la dignidad humana, a la personalidad, a la intimidad y la no
discriminacién por cualesquiera condiciones, a la informacion, ala
confidencialidad de la informacién sobre los procesos médicos, a ser
advertidos siempre de los procedimientos, a que la informacion se
haga llegar de manera comprensible (inclusive familiares y allegados),
alalibre toma de decisiones y a negarse a recibir el tratamiento
aconsejado (salvo casos de excepcionalidad).

2.Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica (LBAP): reconoce la
dignidad de la persona sin discriminaciones. Sefiala que el respeto
a la autonomia de la voluntad propia e intimidad seran los puntos
de partida para orientar toda la actividad encaminada a obtener,
utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacién epidemiolégica
y la documentacion clinica. Por tanto, reconoce implicitamente el
consentimiento informado e incide sobre la capacidad de decidir
desde lainformacion.

3.3. La planificacion anticipada de las decisiones

La planificacion anticipada de las decisiones, también conocida como PAD o PDA,
es un proceso voluntario de comunicacion y deliberacién entre una persona'y

el equipo profesional sanitario implicado en su atencién, acerca de los valores,
deseos y preferencias respecto de la propia atencion y los apoyos que desea
recibir (sanitarios, psicolégicos, sociales y espirituales), especialmente durante
los momentos finales de su vida.

El documento de planificacion anticipada de decisiones puede realizarse en el
momento en que cualquier persona desee dejar constancia de sus preferencias
respecto a estos aspectos. Los desarrollos de este proceso tienen caracter
individual y modificable si las circunstancias o preferencias personales cambian.

El plan debe ser™:
registrado en la historia de salud de la persona en particular;

revisado de forma periédica cuando, y principalmente, se produzcan
cambios en las condiciones de salud de la persona o acontecimientos vitales
importantes susceptibles de modificar sus indicaciones previas y

comunicado a todas las personas implicadas en la atencion sanitaria de la
persona, asi como a sus familiares y representantes, siempre con el permiso
de ésta.

Uno de los objetivos de la planificacion anticipada de decisiones es preparar a
todas las personas implicadas (interesados/as, familiares y profesionales) para
elmomento en el que la persona no pueda decidir por si misma. No obstante,
es importante senalar que la legislacion actual establece que, para realizar el
proceso de planificacion anticipada de decisiones, las personas deben tener
capacidad suficiente (juridicamente preservada) para decidir y establecer este
tipo de medidas.

! Elaborado a partir de Simon, Tamayo y Esteban (2013).
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Las personas con capacidad juridica modificada (personas juridicamente
incapacitadas) no podran llevar a cabo este proceso de planificacion
anticipada de decisiones de manera independiente, y seran sus
representantes legales quienes deban realizarlo.

No obstante, en todos los casos deberia ser la propia persona o sus
representantes legales, quienes estipulen los contenidos sobre los que se
debe reflexionar en un proceso de planificacidn anticipada de decisiones,
apoyandose en el equipo profesional especializado. Este debera disefiarse
teniendo en cuenta la situacién individual (condiciones de salud, pronédstico,
etc.) y también el conocimiento que otras personas cercanas (familiares,
profesionales, etc.) tienen sobre los gustos, deseos y prioridades de la
persona, incorporandolos en las decisiones que se vayan a tomar.

En cualquier caso, y conindependencia de las diferentes situaciones que
se pueden presentar, un proceso completo de planificacion anticipada de
decisiones deberia hacer referencia a*:

los valores mas relevantes e importantes para la persona;

las preferencias sanitarias en cuanto a la atencién que desea (nivel de
control del dolor, alimentacion, lugar donde prefiere morir, etc.);

las indicaciones sanitarias concretas (rechazo o no de determinadas
intervenciones, rechazo o no de medidas de contencion, donacién de
organos y/o tejidos, etc.),

las preferencias sobre dieta alimentaria, aseo, habitos religiosos o
espirituales o aspectos culturales;

las cuestiones no sanitarias relacionadas con el proceso de muerte (quién
quiere que esté presente cuando fallezca, el destino del cuerpo tras el
fallecimiento, tipo de funeral etc.) y

la expresién de sentimientos o emociones, dando la oportunidad de resolver
cuestiones esenciales para la persona y facilitar el afrontamiento de los
momentos finales de la vida de manera compartida con sus allegados
(agradecimiento, despedida, etc.).

2 Elaborado a partir de Simon et al. (2013); Suess, Tamayo y Bono (2015).

En la planificacion anticipada de decisiones se recomienda designar a

un/a representante en prevision de las situaciones clinicas futuras y de las
decisiones que sea necesario tomar en esos momentos, por sila persona
interesada no puede hacerlo por si misma. El/la representante tendra la
obligacién de velar por los intereses del interesada/o, respetando sus
preferencias y valores mas alla de lo que se recoja en el documento (Agencia
de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco, 2008).

También se recomienda que se informe de la decision a las personas
allegadas (familiares, representantes legales, personas de apoyo, amistades
y profesionales) con el objeto de evitar posibles desacuerdos o conflictos en
el futuro.

Se trata de un proceso continuo de informacion, asesoramiento y toma de
decisiones, por lo que la persona interesada tiene el derecho de modificar,
actualizar o anular el documento cuando lo considere oportuno. En todo este
proceso se sugiere contar con un apoyo y orientacion profesional dirigida
tanto ala propia persona como también a su familia u otras personas cercanas.

La planificacién anticipada de decisiones es un elemento clave en la atencion
ala persona en la fase final de su vida, especialmente cuando en ese
momento no dispone de las condiciones personales necesarias para decidir
por si misma.



Qué es el trastorno del espectro del autismo

El trastorno del espectro del autismo (TEA) es un trastorno de origen
neurobiolégico que afecta a la configuracién del sistema nervioso
(neurodesarrollo) y al funcionamiento cerebral, dando lugar a dificultades

en la comunicacion y en la interaccién social, asi como en la flexibilidad del
pensamiento y de la conducta de quien lo presenta. En la actualidad, no es
posible determinar una causa unica que explique la aparicion del TEA, pero sila
fuerte implicacion genética en su origen.

Tomando como base esta definicion, hay que tener en cuenta los siguientes

El trastorno aspectos sobre el TEA:
Tiene caracteristicas nucleares propias y definitorias, que afectan al
d el e Sp eCtrO desarrollo temprano de las competencias de comunicacién socialy ala
°
del autismo

flexibilidad del pensamiento y del comportamiento de la persona. Esta
especificidad del TEA se pone de manifiesto en la tGltima version de los
sistemas de clasificacion internacionales de salud, incluyendo los relativos
ala salud mental, CIE-10 (OMS, 2018) y DSM-5 (American Psychiatric
Association, APA, 2013), que han modificado la denominaciéon dela
categoria diagndstica, sustituyendo el término “Trastorno generalizado del
desarrollo” (vigente en las ediciones anteriores) por el de “Trastorno del
espectro del autismo”, enfatizando asi también la enorme heterogeneidad
que caracteriza este tipo de trastorno.




CUIDADOS PALIATIVOS EN PERSONAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Se manifiesta de manera distinta en cada persona. Esta variabilidad del
TEA implica también que los hombres y mujeres con TEA son siempre
diferentes entre si, aunque compartan los criterios diagnosticos y las areas
nucleares que definen el trastorno (comunicacién social y flexibilidad del
pensamiento y el comportamiento). Estas variaciones se producen no

solo por las propias caracteristicas del TEA, sino también en funcién del
desarrollo personal y de los apoyos que pueda tener la persona, asi como
de si presenta o no una discapacidad intelectual asociada y también de su
nivel de desarrollo del lenguaje.

La especificidad y la variabilidad del TEA hacen necesario un abordaje
integral, orientado a facilitar los apoyos individualizados, especializados y
basados en la evidencia cientifica mas adecuados para mejorar la calidad de
vida de cada persona considerando, ademas, una perspectiva de género que
recoja las diferencias en el caso de las nifas y las mujeres con TEA respecto
alos ninos y hombres con este trastorno.

Acompana a la persona a lo largo de toda su vida, aunque sus
manifestaciones y necesidades cambian en funcion de las distintas etapas
del desarrollo y de las experiencias y aprendizajes adquiridos.

Impacta no solo en quien lo presenta sino también en su familia, que es un
apoyo fundamental para la persona con TEA.

Es una "discapacidad invisible", ya que no lleva asociada ningun rasgo
diferenciador en la apariencia fisica, sino que solo se manifiesta a nivel de las
competencias cognitivas de la persona (comunicacion social y flexibilidad) y
de su comportamiento.

Principales caracteristicas del trastorno del
espectro del autismo

Las manifestaciones clinicas del TEA varian enormemente entre las
personas que lo presentan, asi como su funcionamiento intelectual y el

nivel de desarrollo de su lenguaje. Asi, algunas personas con TEA pueden
presentar una discapacidad intelectual asociada, mientras que otras tendran
capacidades intelectuales situadas en el rango medio de la poblacion o,
incluso, superiores al mismo.

Sin embargo, todas las personas con TEA comparten caracteristicas que
definen este trastorno y que se manifiestan fundamentalmente en dos areas
del desarrollo y del funcionamiento personal:

Comunicacion e interaccion social

Las personas con TEA presentan alteraciones en las habilidades de
comunicacion verbal y no verbal. Por lo que respecta a las primeras, hay
quienes no emplean ningun tipo de lenguaje oral y requieren el apoyo

de Sistemas Alternativos de Comunicacién (sustituyen al lenguaje oral
cuando éste no es comprensible o la persona no lo emplea) o de Sistemas
Aumentativos de Comunicacién (apoyan al lenguaje oral, como los
pictogramas).

También hay quienes, teniendo habilidades linglisticas formales adecuadas,
encuentran dificultades para utilizarlas en una comunicacion reciproca o

en el contexto social en el que son necesarias. De ahi que, para algunas
personas con TEA, el lenguaje oral sea, a veces, un recurso dificil de
comprender y de utilizar.



En cuanto a la comunicacion no verbal, las personas con TEA experimentan
dificultades para emplear o extraer el significado de los gestos o expresiones

faciales de las otras personas, asi como de otros elementos relevantes para Por lo que respecta a este ambito, las personas con TEA pueden tener
lainteraccion, como el contacto ocular o la postura corporal. Esto hace dificultades para comprender el contexto social, asi como para relacionarse
que pierdan mucha informacion relevante para la comunicacion y que, en con otras personas y manejar las interacciones sociales.

ocasiones, puedan verse envueltas en situaciones de malentendido.
) o ) Estos problemas se manifiestan en:
Estas dificultades de comunicacién verbal y no verbal se manifiestan en
aspectos relacionados tanto con la comprensidén como con la expresion de los acercamientos sociales inusuales o inadecuados para iniciar o reaccionar
diferentes elementos que participan en estos procesos. ante interacciones con otras personas;

problemas para adaptar el comportamiento a distintos contextos o

En cuanto ala comprension, las personas con TEA pueden tener problemas para: ) i )
situaciones sociales;

entender mensajes que se transmiten de forma verbal; dificultades para comprender las reglas sociales “no escritas” que

regulan las relaciones interpersonales. Por ejemplo, saber qué distingue
las interacciones con personas conocidas y desconocidas, y manejar la
situacion en funcion a estas diferencias;

extraer el significado completo de una frase, aunque comprendan qué
significan todas las palabras de maneraindependiente;

comprender el significado no literal del lenguaje: bromas, chistes,

metaforas, sarcasmos, ironias, dobles sentidos e dificultades para comprender las emociones, deseos, motivaciones o

intenciones de otras personas, y utilizar este conocimiento en la interaccion
interpretar correctamente la comunicacion no verbal: contacto ocular, socialy

gestos, postura corporal o expresiones emocionales. ] ) )
dificultades para expresar emociones de forma ajustada al contexto o a la

En cuanto a la expresion, las personas con TEA pueden presentar dificultades para: situacion en la que tienen lugar.

proporcionar claves contextuales que ayuden al interlocutor a saber qué
esta contando la persona o a qué esta haciendo referencia;

utilizar un lenguaje ajustado a la situacién en el que, aunque su expresion
sea correcta, usan un lenguaje excesivamente formal o con una
entonacién inusual;

saber cdmo iniciar, mantener o terminar una conversacion;

identificar los temas que son adecuados en funcion del contexto o del
interés de la persona con la que se habla, y

elegir temas de los que “hablar por hablar”, para mantener una charla social.
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Flexibilidad de comportamiento y de pensamiento

Las personas con TEA pueden tener dificultades para responder de manera
flexible a las demandas de los diferentes contextos, ajustando su forma de
pensar y de comportarse alos mismos. Por ello, la adaptacién a los cambios
o a situaciones imprevistas puede suponerles un gran esfuerzo y generarles
malestar, angustia o ansiedad.

Esta inflexibilidad de comportamiento y de pensamiento puede
manifestarse en:

resistencia a cambios en la rutina o en el entorno, aunque sean minimos;

necesidad de apoyo para saber como enfrentarse a situaciones novedosas
o desconocidas;

insistencia en que las cosas sucedan siempre de la misma manera;

disposicién de un repertorio limitado de intereses, muy intensos y
especificos, que focalizan la atencién y el comportamiento de la persona e
interfieren en su vida diaria, y

patrones de comportamiento rigido y repetitivo (por ejemplo, repetir las

palabras o frases unay otra vez, exactamente de la misma forma -ecolalia-).

Vinculado al &mbito de la inflexibilidad cognitiva y de pensamiento, muchas
personas con TEA presentan alteraciones en el procesamiento de los
estimulos sensoriales mostrando, en ocasiones, hiper o hipo reactividad a
estos estimulos, que se puede manifestar en:

malestar intenso ante determinados sonidos, olores, luces, sabores o
texturas especificas, que pueden pasar desapercibidos o no incomodar alas
demas personas;

interés inusual en aspectos sensoriales del entorno, como puede ser
insistencia por oler o tocar determinadas cosas o la fascinacién por luces,
objetos brillantes o que giran;

indiferencia aparente al dolor o ala temperatura, y

busqueda de estimulacion mediante actividad fisica (por ejemplo:
balancearse, girar sobre si mismo/a o saltar repetidamente).

A pesar de que las personas con TEA comparten unas caracteristicas
comunes, es necesario insistir en que cada una de ellas es distinta a las
demas y manifiesta diferentes capacidades, intereses y necesidades. Estos
aspectos variaran ademas en funcion de las propias manifestaciones del
trastorno y también, especialmente, de la historia vital y de los apoyos a los
que la persona tenga acceso.
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Las capacidades de las personas con trastorno
del espectro del autismo

Es importante destacar que las caracteristicas que definen el TEA no se
traducen unicamente en dificultades, sino que también se asocian a una serie
de capacidades en las personas que forman parte de este colectivo.

Por ejemplo, la preferencia o adherencia a rutinas puede traducirse en
meticulosidad y atencion por los detalles, asi como en una buena adaptacion

y seguimiento de pautas o normas de actuacion. Esta caracteristica también
favorece que muchas personas con TEA tengan buenas competencias en tareas
mecanicas y repetitivas, que a otras personas en ocasiones les puede implicar
monotonia o fatiga.

Por otro lado, la presencia de patrones rigidos de pensamiento y de
comportamiento que caracteriza el TEA hace que las personas que forman
parte de este colectivo se suelan sentir mas comodas respetandoy
cumpliendo fielmente las reglas establecidas y evitando las situaciones poco
predecibles o inesperadas.

Disponer de un repertorio limitado de intereses, por su parte, les predispone a
generar una gran curiosidad por temas muy especificos, lo que se traduce enun
conocimiento muy especializado y exhaustivo sobre los temas que les interesan.

Las dificultades de comunicacion, relacionadas por ejemplo con la
comprension del lenguaje no literal, los dobles sentidos, las metaforas o las
ironias, pueden traducirse en que las personas con TEA tiendan a ser muy
l6gicas y literales. Por ello, no mienten o manipulan, sino que son sinceras
y honestas, y pueden tomar decisiones en base a criterios objetivos y no a
prejuicios o intuiciones equivocadas, que pueden llevar a errores.



Ajustes recomendados

en los cuidados
paliativos dirigidos a
personas con trastorno
del espectro del autismo

S.1. Barreras en el acceso a los cuidados paliativos

La Organizacién Mundial de la Salud (2018) reconoce que en la actualidad

es necesario superar diversas barreras para mejorar la asistencia al final de

la vida. Existen determinados colectivos que pueden verse especialmente
excluidos de los cuidados paliativos y de los apoyos especializados en esta
etapa final de sus vidas. Si bien muchas de las necesidades que se pueden
presentar al final de la vida pueden ser comunes a la mayoria de las personas,
aquéllas que tienen una discapacidad (especialmente en el caso de que afecte
a sus procesos cognitivos) pueden experimentar barreras en el acceso a tales
cuidados o recibirlos sin que éstos se adapten a sus necesidades.

En estos casos se pueden presentar desafios y circunstancias que suponen
barreras para garantizar el acceso a los cuidados paliativos, en igualdad de
condiciones y con la misma calidad asistencial. De acuerdo a Tuffrey-Wijne y
McLaughlin (2015), muchas de estas barreras se relacionan con:

los desafios que implican las propias dificultades de comunicacion;

las dificultades para comprender la mortalidad, la enfermedad y sus
consecuencias;

las capacidades para tomar decisiones;
la presencia de trastornos o enfermedades comoérbidas;

la adhesién a tratamientos farmacolégicos y la falta de relaciones y de
apoyo social.
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Por ello, la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC por sus

siglas en inglés), desarroll6 el “Libro blanco sobre normas de calidad y
estandares de cuidados paliativos” (Tuffrey-Wijne y McLaughlin, 2015),
que recoge un consenso sobre los objetivos a conseguir para proporcionar
cuidados paliativos de calidad a las personas con discapacidad intelectual.

Las recomendaciones estan divididas en doce puntos, relacionados con:

la equidad en los servicios;
la realizacion de los ajustes necesarios en los aspectos comunicativos;

estar alerta y reconocer las situaciones en las que se necesitan
cuidados paliativos;

la necesidad de evaluar todas las areas de necesidades (fisica, social,
espiritual y emocional);

tener en cuenta las complejidades que puede implicar el manejo de los
sintomas y el dolor en personas con discapacidad;

los apoyos en la toma de decisiones al final de la vida;

lainclusién de personas significativas para la persona con discapacidad
intelectual;

la colaboracién entre los miembros del equipo profesional implicado;
los apoyos y ajustes en la toma de decisiones al final de la vida;
los apoyos en el duelo;

la formacion relacionada con la educacién sobre la muerte, el final de la
vida y los cuidados paliativos, tanto en el caso de las y los profesionales,
como en el de las personas con discapacidad y

el desarrollo de politicas y servicios en las organizaciones que sean
especificos para el cuidado paliativo de las personas con discapacidad.

Aunque la mayor parte de las recomendaciones aportadas por la EAPC son
aplicables también en el caso del TEA, es imprescindible tener en cuenta
que las caracteristicas asociadas a este tipo de trastorno son especificas y
pueden incrementar la vulnerabilidad y el riesgo de las personas que forman
parte de este colectivo a verse expuestas a condiciones de desigualdad o
ausencia de ajustes en el cuidado paliativo.

En el caso de las personas con TEA es necesario insistir en que este tipo de
trastorno impacta significativamente en las competencias de comunicacion
social de la persona, asocidandose a dificultades variables en las habilidades
de comunicacién verbal y no verbal (APA, 2013). Estas pueden afectar ala
comprension de lainformacion sobre los tratamientos que la persona puede
requerir, y también pueden dificultar que la persona exprese sus opiniones
sobre su estado de salud, sobre la evolucion del mismo o sobre el abordaje
de la fase final de su vida.

Unidas a las dificultades propiamente expresivas y comprensivas, las
personas con TEA muestran otro tipo de caracteristicas, como dificultades
en la comprension emocional y en el establecimiento y mantenimiento de
las relaciones sociales, o patrones atipicos de procesamiento sensorial
(hipersensibilidad o hiposensibilidad a estimulos sensoriales). Esto hace que
el proceso de apoyo psicolégico, emocional y espiritual en la fase final de la
vida pueda resultar complejo y suponer un desafio en la atencién y el apoyo
social que la persona pueda precisar en esta etapa (Ferguson, 2016).

Concretamente, las personas con TEA pueden presentar dificultades enla
reciprocidad socioemocional (APA, 2013) y en la identificaciéon de estados
emocionales propios (Hill, Berthoz y Frith, 2004) y ajenos (Uljarevicy
Hamilton, 2013). De esta manera, podran requerir apoyos para manifestar,
expresar y etiquetar sentimientos que son habituales en ese momento vital,
como el miedo, la tristeza o la angustia, asi como para expresar cuales son
los aspectos mas significativos de sus vidas e incorporarlos en las decisiones
atomar (Fergusony Val Laurie, 2015).

Por otro lado, las caracteristicas del TEA inciden en el manejo de las
relaciones interpersonales y sociales, presentdndose dificultades

en el establecimiento y mantenimiento de las mismas. Esto hace que,
habitualmente, las personas que forman parte de este colectivo dispongan
de una limitada red de apoyo social (a veces reducida a su familia),

e incrementa su vulnerabilidad ante la posible pérdida de la misma,
especialmente si no cuentan con apoyos ni adaptaciones para mantenerla
(Fergusony Val Laurie, 2015). Esto se ve agravado en situaciones en las
que el deterioro de la salud puede reducir las oportunidades para mantener
relaciones interpersonales, lo que implica un riesgo de perder contacto con
sured de apoyos y con personas que tenian un papel importante en la vida
de la persona antes de su enfermedad o deterioro de salud.
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Asimismo, las personas con TEA pueden manifestar un procesamiento e
interpretacion atipica de la experiencia subjetiva sobre sus sensaciones
fisicas (Fiene y Brownlow, 2015). Las dificultades para la identificacion de este
tipo de sensaciones (por ejemplo, de dolor) y para comunicarlas hacen que en
muchas ocasiones los sintomas que presenta la persona pasen desapercibidos
y se encuentren enmascarados por las propias caracteristicas del TEA. Por
ello, pueden ser unicamente identificables a través de elementos no verbales y
observaciones, como los cambios de conducta o de estado emocional, incluso
en el caso de personas que dispongan de buenas competencias linguisticas y
comunicativas. Familiares y profesionales coinciden en que los problemas en

la identificacion y comunicacion de las molestias supone una de las principales
barreras en la asistencia de salud (Vidriales, Hernandez y Plaza, 2016).

En relacion al acceso a los sistemas de salud, la investigacion ha evidenciado
que con frecuencia las personas con TEA se ven expuestas a situaciones

y servicios de atencion sanitaria que no tienen en cuenta las necesidades
asociadas a este tipo de trastorno. En este sentido, encuentran barreras
significativas en la prevencion, identificacion y tratamiento de sus
problemas de salud, que se incrementan en el caso de las mujeres (Lum,
Garnett y O'Connor, 2014) y que comprometen su bienestar e incluso su
vida (mortalidad asociada a enfermedades no detectadas, a retrasos en

la aplicacion de tratamientos o procedimientos médicos, complicaciones
asociadas a problemas crénicos, etc.),

En una investigacidn realizada en Estados Unidos que implicaba a personas
adultas con TEA y a profesionales con experiencia en el apoyo al colectivo en
entornos sanitarios (Nicholaidis et al., 2015), se identificaron barreras en el
acceso a servicios de salud relacionadas con la falta de atencion especifica

a las diferencias existentes en las habilidades de comunicacién, las distintas
sensibilidades sensoriales, las dificultades para identificar sensaciones del
propio cuerpo y las relacionadas con la flexibilidad cognitiva y comportamental
de las personas con TEA. Las diferencias en la comunicacion social, en la
flexibilidad del pensamiento y el comportamiento y en la percepcién sensorial
que caracterizan el TEA parecen agravar los problemas en el acceso al sistema
de salud (Derny Sappock, 2016).

En estos trabajos también se ponen de manifiesto que uno de los obstaculos
que pueden existir en el @mbito sanitario es la falta de conocimiento
especializado y de experiencia de los profesionales enrelacién a las
necesidades de las personas que forman parte de este colectivo. Estos
aspectos pueden conllevar interpretaciones erroneas sobre las habilidades
reales de los hombres y mujeres con TEA e incrementar el riesgo de que
sufran experiencias negativas o que vulneren sus derechos (Lum et al., 2014;
Nicholaidis et al., 2015; Tint y Weiss, 2017).

Por otro lado, se ha encontrado que los factores que influyen en el éxito

de las experiencias de las personas con TEA en el ambito sanitario, tienen
que ver con el conocimiento especializado sobre el TEA que puedan tener
los equipos profesionales (Merino et al., 2010), con la disposicién a facilitar
ajustes y modificaciones individualizadas, asi como con las habilidades
para implicar de manera adecuada a los acompanantes en las visitas
(Nicholaidis et al., 2015).

Las barreras encontradas en los entornos sanitarios relacionadas con las
manifestaciones del TEA, son también aplicables a los cuidados paliativos en
la fase final de la vida. Las caracteristicas asociadas al TEA y las implicaciones
que éstas tienen para la persona, influyen en como ésta identifica y prioriza
sus expectativas vitales; comprende sus emociones y las de los demas;
entiende su enfermedad, el sentido de su vida y su espiritualidad y se situa
dentro de la narrativa de su ciclo vital (Ferguson, 2016).

Por lo tanto, las manifestaciones del trastorno implican aspectos que las
personas cercanas y profesionales que acompanan a la persona con TEA en
la fase final de su vida deben tener en cuenta a la hora de facilitar los apoyos
y cuidados paliativos que se puedan requerir. Asi, se considera fundamental
la planificacion de ajustes razonables individualizados que aseguren la
calidad de los apoyos y cuidados (Ferguson, 2016), y faciliten la participacién
de la persona en la toma de decisiones. Para ello, los equipos profesionales
deberan considerar en todos los casos las necesidades especificas de

cada personay estar abiertas a realizar ajustes y modificaciones en los
procedimientos ordinarios, de manera que se adapten a las mismas.
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Cuando el hombre o mujer con TEA presenta grandes necesidades de apoyo
y dificultades significativas de comunicacién, son otras personas (fisicas
ojuridicas) las que toman las decisiones sobre los tipos de tratamiento-
curativo o paliativo-, el lugar donde pasar los ultimos dias, etc. en el lugar del
principal interesado o interesada. Las personas con grandes necesidades de
apoyo constituyen uno de los colectivos con mas riesgo de verse excluidos
de los procesos de participacion, consulta o toma de decisiones sobre sus
propias vidas (Mansell y Beadle-Brown, 2012). No obstante, es importante
destacar que, con independencia de la intensidad de las necesidades de
apoyo que pueda presentar la persona, es imprescindible que sean sus
circunstancias unicas las que determinen la naturaleza de las decisiones
sobre los tratamientos de salud y los procesos mas adecuados para tomar
estas decisiones (Calgary Region Persons with Developmental Disabilities,
2012). Estos aspectos son especialmente importantes en el caso de las
personas con TEA, y pueden afectar de manera muy relevante a las ultimas
fases de sus vidas.

S.2. Ajustes y apoyos individualizados en los
cuidados paliativos

Aunque existe poca experiencia en atencion paliativa ajustada a las
necesidades de las personas con trastornos del neurodesarrollo, como es

el caso de las personas con TEA, si que algunas autoras, como Gallo (2017),
destacan la complejidad que puede suponer la evaluacién de sus preferencias
y decisiones, asi como la dificultad para establecer criterios de inclusién en
programas de cuidados paliativos.

En ese sentido, y en relacion a la planificacién y toma de decisiones sobre
aspectos importantes de la fase final de la vida (por ejemplo, sobre el lugar
donde se desearia estar), se considera imprescindible el establecimiento de
un compendio de procedimientos que integren diferentes perspectivas: la de
la propia persona y/o sus personas de referencia (especialmente cuando se
presenten grandes necesidades de apoyo), la de su familia o representantes
legales (si fuera el caso) y también la del personal socio-sanitario (Bekkema,
etal., 2015).

En estos procedimientos sera imprescindible conocer los deseos y
preferencias de la persona. Apoyar e implicar a ésta en la toma de decisiones,
es esencial para promover su autodeterminacion y su éptima calidad de

vida en la fase final de su vida (Uberti, Corti, Chiodelli, Galli, Cavagnola,

Fioriti y Leoni, 2015). Para hacerlo, se le debera facilitar informacion sobre

su situacion y las alternativas existentes de manera previa ala toma de
decisiones, empleando las medidas y sistemas de apoyo que pueda requerir.
Estos se pueden articular a través de metodologias de participacion directa
y/o indirecta que faciliten la toma de decisiones basadas en las prioridades o
deseos identificados. Asimismo, se deberan considerar aspectos relacionados
con las caracteristicas personales y las redes de apoyo formal e informal.
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Como se ha comentado anteriormente, la obtencion de este tipo de
informacién implica un reto importante para los equipos profesionales y las
personas cercanas a la persona con TEA. No obstante, en los ultimos afios

se han desarrollado algunos procedimientos y recomendaciones dirigidas
aincrementar la participacion de los hombres y mujeres con TEA en los
procesos de consulta y toma de decisiones que afecten a su vida, que resultan
aplicables al contexto de la planificacién anticipada de decisiones y ala
identificacion de preferencias sobre cémo facilitar los cuidados paliativos.

Estas consideraciones se relacionan con la adaptacion o ajuste del propio
contexto de participacion, con los agentes que intervienen en el mismo, asi
como con la eleccion y utilizacion de los sistemas de apoyo mas adecuados
para cada persona (Vidriales, Cuesta, Hernandez y Plaza, 2017).

En relacién con la adaptacién del contexto, las recomendaciones inciden
en modificaciones relacionadas con adaptar los espacios para que sean
accesibles y agradables para la persona, asi como organizar las actividades
favoreciendo siempre la intimidad y bienestar de la persona.

Las personas que dan apoyo en la toma de decisiones deben estar vinculadas
ala personay que tengan motivacion, interés y disposicion para favorecer su
participacion en la toma de decisiones, respetando siempre sus preferencias.
Para ello, sera fundamental elegir los apoyos ajustados a las necesidades de
cada persona con el fin de favorecer su participacién.

Cuando no se pueda recoger directamente la informacion sobre la
perspectiva que el hombre o mujer con TEA tienen enrelacion a sus intereses
y preferencias personales, sera imprescindible identificar y sistematizar
otros elementos, como las senales emocionales que manifiesta la persona
tanto en un sentido positivo como negativo, y contrastar esta informacion
con el conocimiento de otros agentes significativos para la vida de la persona
(familiares y profesionales de apoyo) poniendo en comun la informaciéon que
todos ellos puedan aportar (Vidriales et, al., 2017).

Con el objetivo de facilitar el acceso y el ajuste en los cuidados paliativos que
puedan requerir las personas con TEA en las fases finales de sus vidas, se han
desarrollado en esta guia algunas recomendaciones especificas. Estas parten
de las principales caracteristicas que definen el TEA y de las implicaciones que
tienen para las personas que lo presentan.

Para elaborarlas se han considerado las recomendaciones existentes que se
dirigen a la poblacion general y también aquellas desarrolladas enrelacion a
las personas con discapacidad (por ejemplo, guias de practica clinica y normas
de calidad y estandares de cuidados paliativos). Asimismo, se ha tenido en
cuenta el criterio experto de profesionales vinculados/as tanto a la practica en
cuidados paliativos como al apoyo directo a personas con TEA.

Adaptaciones relacionadas con la comunicacion e interaccion social

Para tomar decisiones respecto a los apoyos necesarios durante la fase final
de lavida, las personas con TEA necesitan comprender la informacion que se
les facilita sobre su estado de salud, sobre las distintas alternativas existentes
y sobre las implicaciones que tienen cada una de ellas.

Asi, esimportante planificar y adaptar la informacion que se va a facilitar,

y ajustar la comunicacién de las noticias considerando las circunstancias
individuales de la persona, de manera que comprenda el alcance de las mismas
y pueda participar en la toma de decisiones.

Asimismo, se debe garantizar que tanto sus necesidades como sus voluntades
queden recogidas durante todo el proceso. Para ello se deberan facilitar las
oportunidades que precise, asi como apoyos individualizados dirigidos a
explorar su estado fisico y emocional asi como otros aspectos relevantes para
la toma de decisiones (preferencias sobre dénde y con quién quiere pasar sus
ultimos dias, qué ritos o ceremonias posteriores desearia, etc.).

Teniendo en cuenta estos aspectos, se recomienda establecer diversos
ajustes en relacion a los procesos de comunicacién para obtener la
informacién y facilitar que los cuidados paliativos y los apoyos especificos que
se proporcionen a la persona y repercutan positivamente en su bienestar y
calidad de vida en esta fase final vital.
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Facilitar el acompaifiamiento o la presencia de una persona de confianza o de
referencia para elhombre o mujer con TEA, si fuera preciso o ésta lo deseara.

Dirigirse en primer lugar a la persona con TEA como destinataria principal
de lainformacion, consultando después a la figura del acompafante si fuera
necesario, para adaptar o facilitar la comprension.

Elegir las situaciones y momentos del dia en los que la persona se pueda
encontrar mejor (mas descansada, mas relajada, sin dolor...).

Facilitar la accesibilidad del entorno, considerando y minimizando las posibles
barreras fisicas, sensoriales y cognitivas que se puedan presentar en él.

Personalizar los espacios para que la persona disponga de objetos propios
que le ayuden a identificar y expresar sus preferencias.

Evitar situaciones de presion por el tiempo disponible para la entrevista,
proporcionando el que sea necesario para facilitar el intercambio comunicativo.

Mostrar una actitud de escucha activa y de empatia.

Regular el estado emocional propio, evitando una excesiva expresion
emocional que interfiera en la comunicacion.

Facilitar informacién sobre todos los aspectos relevantes para la calidad
de vida de la persona, especialmente en relacion a la enfermedad, sus
sintomas, sumanejo y, también, acerca del prondstico de viday de las
distintas opciones terapéuticas disponibles.

Priorizar la informacion que se comunica en funcion de las preferencias de la
persona, evitando prejuzgar sobre sus capacidades o sobre lo que puede ser
adecuado para ella.

Promover una comunicacién veraz y transparente con la persona,
evitando la ocultacién o falta de informacion sobre datos importantes o la
manipulacion de la misma.

3 Elaborado a partir de AASPIRE (2018); Ferguson (2016); Grupo de trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre
cuidados paliativos (2008); SECPAL (2018) y Tees y Budd (2011).

Responder con claridad a las dudas y temores que exprese la persona o sus
familiares, evitando el paternalismo.

Hacer un seguimiento periédico de las necesidades de informacién que la
persona puede tener sobre su situacion y también de sus preferencias al
respecto (como recibir informacién continuada, conocer sélo los hechos
mas destacados).

Priorizar la transmision temprana de las noticias relevantes (diagnodstico
de la enfermedad, agravamiento de la salud, etc.) evitando su retraso.
No obstante, sera imprescindible respetar las preferencias y deseos
individuales, incluyendo el deseo de no recibir la informacion.

Seleccionar la modalidad de comunicacion preferida por la persona,
incorporando Sistemas Alternativos y/o Aumentativos de Comunicacion si
fuera necesario.

Concretar y transmitir la informacién de forma clara, estructurada y organizada.

Utilizar un lenguaje concreto y especifico, evitando ambigliedades,
metaforas o preguntas abiertas.

Respetar el tiempo que la persona precise para procesar lainformacion,
comprenderlay responder ala misma.

Facilitar recursos de apoyo a la comunicacion, que contribuyan a
comprenderla, a asimilarla y a recordarla, como por ejemplo pictogramas o
listas escritas.

Proporcionar informacion por escrito que resulte comprensible parala
persona, incorporando recursos de lectura facil si fuera necesario.

Modelar o ejemplificar los comportamientos esperados (por ejemplo, en
situaciones de realizacion de pruebas médicas o administracion de tratamientos).

Comprobar periédicamente si la persona esta comprendiendo la informacion
que se le facilita (haciéndole preguntas, pidiéndole que ponga ejemplos, etc.).

Reservar momentos concretos para que la persona realice preguntas o
exprese sus dudas, e informarla directamente sobre cuando puede hacerlo.
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Emplear herramientas de apoyo a la comunicacién, que ayuden a la
persona a informar sobre sus percepciones o sensaciones, especialmente
en aspectos relacionados con su salud fisica y su bienestar emocional.
Concretamente:

emplear escalas dirigidas a valorar el dolor u otros sintomas, que
incorporen apoyos visuales u otros recursos de comunicacién que emplee
habitualmente la persona (incluyendo el uso de Sistemas Alternativos y/o
Aumentativos de Comunicacion si fuera necesario);

incorporar un sistema personalizado que valore indicadores de angustia,
que esté basado en signos evidentes y observables de malestar o
sufrimiento (cambios conductuales, alteraciones en patrones de suefio
o alimentacion, etc.) y

explorar, si resulta posible, la percepcidn subjetiva que la persona tiene
respecto a su situacion fisica (dolor, malestar, etc.) y emocional.

Utilizar herramientas de apoyo que ayuden a la persona a identificar y a expresar
sus sentimientos o emociones. Se recomienda que estas herramientas:

incorporen apoyos visuales y/o se basen en objetos tangibles de referencia
para la persona.

incorporen estimulos de diferentes modalidades sensoriales (sonidos
-musica, canciones-, texturas, olores...) y soportes (audiovisuales,
fotografias...) que sirvan de apoyo para evocar la historia de vida de la
personay las experiencias mas relevantes para ella.

Enlos casos en los que la persona no pueda expresar directamente sus
prioridades e intereses, se deberan organizar procedimientos alternativos
e indirectos que permitan obtener esta informacién. De esta manera,
esrecomendable:

implementar procesos de observacién directa y registro del
comportamiento de la persona en diferentes contextos y situaciones. Esto
facilitara la identificacion de senales emocionales y conductuales positivas y
negativas, asociadas a las diferentes vivencias que la persona experimenta.

sistematizar la informacién recopilada y contrastarla mediante entrevistas
en profundidad con familiares o profesionales de referencia que conozcan
bien ala persona con TEA y que puedan complementar los datos obtenidos.

Estos procedimientos indirectos de obtencién de informacién deberan
utilizarse cuando se hayan agotado todos los medios para promover, aunque
sea de manera parcial o limitada, la participacion directa de la persona con
TEA enlarecogida de informacion sobre sus intereses y perspectiva personal.
También serviran para completar o ampliar la informacién sobre estos
aspectos, pero deberan incorporarse siempre en un contexto que facilite la
participacion e inclusion de la persona en los procesos de toma de decisiones
que afecten a su vida.

Facilitar que la persona disfrute de un contacto frecuente con las personas
significativas de su entorno (familiares, profesionales, amistades),
favoreciendo alternativas que lo hagan posible (visitas, llamadas, etc.).

Favorecer que la persona con TEA identifique y comprenda, en la medida
delo posible, las emociones y los comportamientos que su familia u otras
personas cercanas pueden experimentar en relacion a su situacion (por
ejemplo, actitudes mas emotivas o carifiosas hacia él o ella).

Considerar que, en ocasiones, los intereses especificos y restringidos

que presenta la persona con TEA pueden ser una fuente de motivacién

y satisfaccién personal. En estos casos, se recomienda facilitar que la
persona pueda disfrutar de ellos, en solitario o de manera compartida con
las personas cercanas, habilitando espacios y momentos especificos que lo
hagan posible.

4 Elaborado a partir de Fergusony Laurie (2015).
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Ajustes relativos a la flexibilidad del pensamiento y del comportamiento

Las personas que requieren cuidados paliativos deben desenvolverse en un
contexto de informacion que resulta cambiante y potencialmente estresante.
Durante esta etapa recibiran distintas noticias y recomendaciones. Tendran
que relacionarse con diferentes agentes (equipos profesionales, familiares,
etc.) y someterse a pruebas y tratamientos médicos. En la mayor parte de los
casos esto ocurre en entornos desconocidos y no habituales para la persona,
que pueden generar una mayor incertidumbre e incrementar las dificultades
de adaptacion.

Como ya se ha comentado, el TEA se caracteriza por la presencia de patrones
de pensamiento y de comportamiento rigido, repetitivo y poco flexible,

que provocan dificultades de adaptacion a situaciones novedosas o alas
demandas cambiantes del entorno. Asimismo, ocasionan problemas para
manejar alteraciones en las rutinas, incluso aunque éstas puedan parecer
minimas o poco significativas para otras personas (APA, 2013). Este patrén
de pensamiento y comportamiento se traduce también en dificultades

para afrontar situaciones desconocidas o poco familiares y para generar
alternativas en la resolucion de problemas.

En el contexto concreto de los cuidados paliativos, la inflexibilidad cognitiva
y comportamental implicara dificultades variables para planificar y afrontar
el proceso asistencial, asi como los cambios en la rutina que éste vaya

a suponer.

Estos elementos, unidos a la estancia en contextos sociosanitarios no
habituales y ala necesidad de someterse a pruebas y tratamientos médicos
(sumadas a las exigencias que éstos conllevan: estimulos sensoriales
intensos, exploraciones fisicas, -interacciones sociales con los equipos
profesionales, etc.) hacen que sea imprescindible adaptar los entornos y los
procedimientos que se aplican en los cuidados paliativos, ajustandolos a las
necesidades de las personas con TEA.

Estas adaptaciones contribuiran a minimizar el estrés o la ansiedad que la
persona pueda experimentar y también reduciran las posibles dificultades

de autorregulacidn que se puedan presentar. Es importante insistir en que

es mas probable que estas conductas aparezcan cuando una persona tiene
problemas de salud que no se han detectado y que le provocan incomodidad o
dolor (Autism Speaks, 2012).

Asimismo, en muchas ocasiones las dificultades de autorregulacion se
relacionan con las alteraciones en la comunicacién y en la flexibilidad cognitiva
asociadas al TEA (anticipacién, planificacion, etc.), y se ven incrementadas en
situaciones de incertidumbre o de falta de informacion.

Por ultimo, es importante considerar que las dificultades conductuales y de
autorregulacion pueden verse acentuadas si la persona ha tenido experiencias
previas en contextos sanitarios que le han resultado negativas y estresantes.

Estructurar y organizar la informacién que se va facilitar a la persona. Para ello,
puede resultar de utilidad:

enumerar los temas sobre los que se va a informar, apuntandolos en forma
de lista o secuencia;

emplear apoyos visuales individualizados en funcién de las necesidades
y capacidades de la persona, como, por ejemplo, instrucciones escritas,
historias sociales, o secuencias de imagenes, vifietas o pictogramas;

facilitar informacién general sobre el contexto en el que se vaa atenderala
persona, ya sea socio-sanitario o el propio hogar, anticipando los cambios y
novedades en aspectos como:

personas con las que se va arelacionar;

pruebas o tratamientos que se van a efectuar;

instrumentos o recursos que se van a emplear;

procedimientos e instrucciones a seguir en los mismos;

normas sociales y de funcionamiento del entorno, especialmente en el
caso de que éste sea de caracter socio-sanitario y distinto al habitual
(horarios, localizacién de espacios, etc.).

5 Elaborado a partir de: AASPIRE (2018); Alvarez, Lobatdn y Rojano (2007); Ferguson (2016) y Ferguson y Val
Laurie, (2015).
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Facilitar, en la medida de lo posible, condiciones de estabilidad y minimizacién
de cambios en aspectos como:

miembros de los equipos profesionales que atienden a la persona;

elementos del entorno que resulten claramente identificables y familiares
para la persona (habitacion, objetos personales significativos, espacios
para la colocacion de sus pertenencias, etc.);

horarios y secuencia de actividades diarias y

tiempos de descanso y de realizacion de las actividades favoritas de la
persona, evitando, si es posible, la interferencia con otras actividades
programadas (tratamientos, pruebas médicas, etc.).

Facilitar apoyos a la persona para reconstruir momentos significativos y
experiencias positivas de su vida. Se recomienda la utilizacion de todos

los formatos y herramientas que se consideren de interés para favorecer
este tipo de recuerdos, emociones o sensaciones, a través de diferentes
modalidades sensoriales. Ademas del uso de imagenes (fotografias
personales, pictogramas, etc.) y palabras, puede resultar util incluir
estimulos auditivos (canciones o sonidos), aromas, texturas, pertenencias
personales preferidas, objetos especificos de interés, etc.

Comprender que, en ocasiones, los movimientos repetitivos y las
estereotipias motoras pueden incrementarse en situaciones de estrés. A
veces pueden constituir un recurso para su afrontamiento, por lo que se
recomienda no intentar restringir o bloquear su realizacion. No obstante, es
importante observar y supervisar las condiciones en las que se producen,
evitando cualquier posibilidad de que la persona pueda sufrir dafios o
molestias. Asimismo, es importante identificar y minimizar los factores que
los pueden incrementar o intensificar.

Afrontar de manera positiva y calmada las posibles dificultades de
autorregulacién que la persona pueda manifestar. En este sentido, si éstas
aparecieran se recomienda:

mantenerse en calma, sin elevar el tono de voz;

favorecer el apoyo o intervencion de alguien que conozca bien a la persona
y sepa como ayudarle a autorregularse;

si es posible, introducir algun elemento distractor vinculado con los
intereses de la persona, y

evitar, siempre que sea posible, las medidas de contencidn fisica o
farmacolégica. En el caso de que sean imprescindibles, se garantizaran
en todo momento las condiciones éticas y legales de su utilizaciony el
respeto a los derechos fundamentales de la persona.
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Ajustes relacionados con el procesamiento de la informacion sensorial

La percepcidny la sensibilidad sensorial pueden verse afectadas en la fase
final del ciclo vital como consecuencia del agravamiento de los sintomas y de
las complicaciones de salud que presente la persona, dado el deterioro de los
tejidos, asi como de los 6rganos vitales y del sistema nervioso.

En el caso de las personas con TEA las alteraciones en el procesamiento
de los estimulos sensoriales no aparecen Unicamente en las situaciones
anteriormente mencionadas.

Dichas alteraciones constituyen actualmente un indicador diagndstico,
recogido en el manual DSM 5 (APA, 2013). Asi, las personas con TEA pueden
presentar hiper o hiporeactividad a los estimulos sensoriales, o uninterés
inhabitual por aspectos sensoriales del entorno (por ejemplo, indiferencia
aparente al dolor o la temperatura; una respuesta adversa a sonidos o texturas;
palpacidn; olfateo; fascinacion por luces o movimiento, etc.) (APA, 2013).

Estas alteraciones pueden implicar problemas en la integracion, organizacion
y discriminacién de los estimulos sensoriales o dificultades en la modulacién
de los mismos (Miller, Anzalone, Lane, Cermak y Osten, 2007). Asi, se pueden
presentar alteraciones en el procesamiento del dolor, dificultades para
discriminar sensaciones fisioldgicas poco habituales o localizar los sintomas
(véase Nicolaidis et al., 2015).

Por ello, es imprescindible saber sila persona identifica el dolor u otras
manifestaciones fisioldgicas que pueda presentar, explorando las posibles
alteraciones asociadas a estos procesos.

Todos estos elementos deberan considerarse para adaptar el entorno en el
que la persona se encuentre. También deberan tenerse en cuenta ala hora de
seleccionar el equipamiento, procedimientos, e intervenciones que se deban
aplicar en el tratamiento paliativo.

Identificar y recopilar informacion sobre las posibles alteraciones que la
persona pueda presentar en el procesamiento de los estimulos sensoriales.
Para ello sera necesario consultar directamente tanto a la persona como

a su familia o seres cercanos y también observar su comportamiento en
diversas situaciones. Esta informacién facilitara el establecimiento y la
administracion de las pautas e intervenciones que se requieran, considerando
las preferencias de cada persona.

Valorar, en la medida de lo posible, la percepcion que la persona tiene

del dolor y del malestar (fisico y psicolégico), asi como la posible hiper o
hiposensibilidad al respecto. Para ello se recomienda emplear diferentes
medidas e instrumentos de valoracion, contrastando los resultados que se
obtengan en los mismos. Algunas estrategias recomendadas son:

disenar escalas adaptadas de valoracion, que empleen indicadores
fisiolégicos dirigidos a determinar el umbral del dolor que experimenta la
persona. Para ello, puede ser adecuado:

emplear apoyos visuales individualizados en funcién de las necesidades
y capacidades de la persona, como, por ejemplo, instrucciones escritas,
historias sociales, o secuencias de imagenes, vifietas o pictogramas;

facilitar informacion general sobre el contexto en el que se vaa atenderala
persona, ya sea socio-sanitario o el propio hogar, anticipando los cambios y
novedades en aspectos como:

utilizar apoyos visuales, tactiles y/o auditivos para identificar y localizar
corporalmente las sensaciones de dolor.

utilizar apoyos visuales, tactiles y/o auditivos para facilitar la comprensién
y expresidn de la persona en relacion al dolor.

emplear apoyos visuales, tactiles y/o auditivos para expresar
necesidades y sensaciones fisioldgicas (hambre, calor, frio, necesidad
de miccion, etc.).

® Elaborado a partir de AASPIRE (2018); Clarett (2012).
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emplear registros de observacion para detectar ciertos sintomas
fisiolégicos y necesidades de la persona, en caso de que ésta no sea
capaz de expresarlos (palidez, sudoracién, taquicardia, fiebre elevada,
dificultades de respiracion, agitacion, etc.).

desarrollar y utilizar un sistema personalizado de indicadores de angustia
que se base en los signos evidentes de malestar o sufrimiento, a través del
cual se explore (en la medida de lo posible) la percepcion subjetiva que la
persona puede tener sobre su situacion.

Anticipar e informar a la persona ante la necesidad de establecer contacto
fisico para realizar una prueba, aplicar un tratamiento o cualquier otra
actuacién que lo requiera. Se recomienda restringir la duracién e intensidad
del contacto fisico, en la medida de lo posible, si este tipo de estimulacién
provoca malestar o incomodidad.

Favorecer condiciones ambientales estables y confortables en el entorno en
el que se encuentre la persona, que favorezcan su comodidad y bienestar.
Algunas estrategias son:

regular la temperatura considerando la percepcién sensorial que la persona
pueda tener al respecto. En este sentido, sera necesario vigilar que no
experimente excesivo frio o calor, aunque puede que no identifique la
sensacion de ninguno de estos aspectos;

mantener un grado de humedad adecuado en la estancia;
garantizar una ventilacion suficiente;

emplear luz natural siempre que sea posible. Apagar o reducir la intensidad
de lailuminacion artificial si resulta viable;

minimizar el exceso de ruidos ambientales y favorecer, en la medida de lo
posible, la tranquilidad en el entorno;

permitir la utilizacion de dispositivos que reduzcan o amortiglien la
estimulacién sensorial, como auriculares o cascos, tapones para los oidos,
antifaces, gafas de sol, etc.;

facilitar objetos o materiales seguros de estimulacion sensorial, como
pelotas anti estrés, peonzas, materiales de diferentes texturas, etc., en el
caso de que la persona busque activamente este tipo de sensaciones.



Apoyos para las personas

que cuidan en el final
de la vida: familiares,
profesionales y otras
personas cercanas

Los apoyos que se establezcan para la persona con TEA que requiere cuidados
al final de su vida deberan extenderse también a su familia y a su circulo de
apoyo (profesionales de apoyo, amistades, companeros/as, etc.). Como sefiala
la SECPAL (2014), es importante promover la participacion de las personas
mas significativas en los cuidados y también en los rituales posteriores al
fallecimiento, asi como el recuerdo de los vinculos de relacién positiva entre la
persona fallecida y sus allegados.

En este sentido, es preciso mencionar explicitamente la necesidad de adaptar
dicha participacion y proporcionar apoyos en el caso de hombres y mujeres
con TEA que mantienen relaciones cercanas con la persona que se encuentra
al final de su vida.

Asi, se deberan proporcionar oportunidades para que puedan despedirse de
ella, y también deberan contar con apoyos especializados dirigidos a afrontar
el duelo posterior.

A continuacidn, se resumen algunas consideraciones a tener en cuenta en el
afrontamiento de estos aspectos y en el acompaiamiento que requieren tanto
las familias, como otras personas allegadas.
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Garantizar el apoyo y acompaiiamiento continuado a la familia y otras
personas cercanas (profesionales, amistades, etc.) a lo largo del proceso’

Identificar a las personas mas vulnerables o en riesgo de mayor sufrimiento,
con el objeto de ofrecerles un apoyo psicosocial intensivo o servicios
especializados.

Atender a la familia y otras personas cercanas en los ultimos dias u horas de
vida de la persona con TEA, facilitando la despedida en el caso de que asilo
quieran. Algunas estrategias son:

ofrecer un espacio tranquilo que respete la intimidad, donde familiares,
profesionales y amistades puedan acompanar a la persona;

facilitar que se pueda pernoctar con la persona, garantizando el apoyo
necesario en momentos dificiles y la posibilidad de permanecer fuera de la
habitacion cuando lo necesiten;

recomendar establecer turnos de cuidado y acompaiamiento a la persona;

mostrar receptividad y respeto a las necesidades culturales y religiosas de
las personas allegadas;

comprobar que las personas acompanantes disponen de informacién
sobre el estado inminente de la persona;

utilizar un lenguaje claro, no dar por supuesto que se conoce o anticipa
coémo se va a desarrollar el proceso;

favorecer que expresen sus sentimientos, asi como sus necesidades de
apoyoy

considerar todos los motivos de duda y preocupacién que puedan surgir:
cansancio, miedo a la responsabilidad, miedo a no darse cuenta de que la
muerte es inminente, sentimiento de culpa por momentos de distraccién
o descanso.

Asesorar sobre los recursos de apoyo existentes para el afrontamiento
del duelo.

7 Elaborado a partir de la Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco (2008); Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (s.f.); Viloria y Puerto (2013).

Promover estrategias personales y grupales de apoyo mutuo y resiliencia

El cuidado de una persona durante su enfermedad y al final de su vida es una
experiencia unica y muy dura. Se trata de una etapa que requiere una gran
dedicacion, mucha energia y flexibilidad para adaptarse y afrontar los cambios
que se vayan produciendo.

También hace necesarias unas adecuadas condiciones psicologicas y
emocionales que permitan afrontar el proceso de manera resiliente,
entendiendo por resilencia “la combinacién de factores que permiten a un ser
humano, afrontar y superar los problemas y adversidades de la vida” (Suarez,
1996, p. 54). Por ello es importante:

mantener habitos de vida saludables (como alimentacién, descansoy
actividad fisica regular),

disponer de tiempo y momentos personales que permitan tomar distancia
de la situacion, disfrutar de otras actividades y relajarse,

buscary aceptar ayuda, estableciendo relaciones de confianza y apoyo
mutuo con distintos agentes (profesionales, amistades, etc.) y

en el caso de los/as profesionales:
compartir experiencias con los/las companeros/as de equipo.

facilitar espacios programados en el dmbito laboral para compartir,
reflexionar y recordar a la persona.
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Facilitar el afrontamiento del duelo®

El duelo es un pensamiento, sentimiento y actividad que se produce como
consecuencia de la pérdida de una persona querida y cercana. Se asocia a
sintomas fisicos y emocionales. La pérdida es psicoldgicamente traumatica,
por lo que produce un gran dolor. Por ello, es necesario un periodo de tiempo y
un proceso para volver al equilibrio habitual.

La experiencia de este proceso es diferente para cada persona, si bien, en
general, es posible identificar una serie de fases comunes. Estas son:

experimentar penay dolor;

sentir miedo, ira, culpabilidad y resentimiento. Se echa de menos ala
personay se desea su regreso;

experimentar apatia, tristeza, desinterés y desesperanza. Empieza la
aceptacion de la pena como algo definitivo y

reaparicion de la esperanzay reconduccién de la vida. La persona asume la
pérdida y comienza a reorganizar su vida.

La mayoria de las personas son capaces de afrontar el duelo con el respaldo de
sus personas cercanas (familiares y amistades). No obstante, existen equipos
profesionales especializados en facilitar el proceso de duelo, cuya funcién es la
de proporcionar soporte e informacion acerca del mismo y sobre los recursos
de apoyo disponibles.

Entre los objetivos de orientacién en el duelo se encuentran®:

Aumentar la realidad de la pérdida y superar la sensacion de incredulidad
oirrealidad que se puede producir ante ella. En algunos casos, los rituales
tradicionales como funerales y otras ceremonias de despedida ayudan a
conseguir este objetivo.

Ayudar al doliente a expresar su afectividad, trabajando con las emociones
de dolor y pérdida. En algunas ocasiones, y con el objetivo de regular las
mismas se prescriben o emplean tratamientos psicofarmacolégicos.

8 Elaborado a partir de Lacastay Sanz (2014); Mateos (2009); Merino, Alfaro, y Moreno, (2018).
° Elaborado a partir de: Lacasta y Sanz, (2014); Mateos (2009); Merino, Alfaro, y Moreno, (2018).

Estos pueden atenuar las emociones, pero también pueden hacer que se
prolonguen en el tiempo. En este sentido, y siempre que el proceso de duelo
no resulte especialmente complejo, puede resultar mas recomendable
prescindir de la medicacion del sufrimiento.

Ayudar a vencer los impedimentos que evitan el reajuste después de la
pérdida. Es importante contribuir y facilitar que las personas cercanas se
adapten ala nueva situacion y desempefien nuevos roles en la misma.

Estimular para decir adiés a la persona fallecida y sentirse confortable con
la nueva situacion. En este sentido es importante que la persona doliente
pueda recordar al ser querido, pero también rehacer su vida.

Para conseguir los objetivos anteriores se recomienda:

Permitirse “estar en situacion de duelo”.
Compartir el dolor y aceptar apoyos de otras personas.

Identificar y expresar los sentimientos, facilitando la adaptacion a la nueva
situacion.

Hablar acerca de la personay recordarla

Aplazar temporalmente las decisiones importantes si éstas generan
ansiedad o estrés, o sila persona considera que no se encuentra en
condiciones de afrontarlas.

Tomarse el tiempo necesario, el duelo de cada persona es diferente y no
tiene un plazo fijo de duracion.

Cuidar la salud, ya que durante el duelo existe mas susceptibilidad a sufrir
enfermedades o alteraciones en la salud y es importante no abandonar los
habitos saludables que pueda tener la persona ni desatender los controles
o tratamientos que se tengan establecidos (revisiones médicas, pautas o
tratamientos, etc.).

Evitar la auto-medicacion con psicofarmacos. Antes de emplear este tipo
de medicacion es preciso consultar con profesionales especializados.
Asimismo, se insiste en que tomar medicamentos “para no sentir” puede
contribuir a cronificar el proceso de duelo.
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Afrontar la rutina a pesar de sentir apatia y fatiga, identificando y
registrando en un listado, si fuera necesario, las actividades significativas e
imprescindibles en la vida de la persona.

Permitirse descansar, disfrutar y divertirse.

Pedir ayuda profesional si aparecen y se mantienen algunos indicadores de
riesgo, como:

intensos sentimientos de culpa,

desesperacion extrema,

inquietud o depresion prolongada,

sintomas fisicos,

iraincontrolada,

pensamientos de suicidio,

dificultades continuadas de funcionamiento cotidiano y

abuso de sustancias.

A este respecto, las unidades de cuidados paliativos suelen contar con
servicios y recursos para la atencion y seguimiento del duelo de personas
familiares y cercanas ala persona que fallece. En ellos se dispone de equipos
profesionales especializados que no sdlo apoyan a aquellas personas que
estan en un proceso de duelo, sino que también intervienen en los casos en
los que éste se vuelve especialmente complejo o dificil de afrontar, evitando o
minimizando el riesgo de cronificacion del mismo.

Los recursos mas habituales en este tipo de servicios son la atencion individual,
los grupos de apoyo, los talleres para familias de personas con enfermedad
crénicay también para familiares de personas en situacion terminal.
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