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1. Presentacion delinforme

En Espana apenas existen datos sobre las necesidades de salud de las personas
autistas nisobre la atencion sanitaria que reciben. Esta falta de informacion dificulta la
planificacion de politicas publicas que garanticen su derecho ala salud y una atencion
adecuada a sus caracteristicas y necesidades especificas.

Este informe tiene como objetivo ofreceruna vision general del estado de salud de las
personas con autismo en Espafay destacarlos principales aspectos de la atencion
sanitaria que reciben. Ademas, identifica factores que pueden contribuira mejorar
dicha atencion.

Los datos que se presentan provienen de distintos estudios impulsados por
Autismo Espana entre 2023y 2024,y se han obtenido a través de metodologias de
investigacion cuantitativas y cualitativas.

[ Metodologia cuantitativa )

/ N\

4 o ) 4 )
Cuestionario de salud Cuestionario adaptado de la Encuesta
completado por2.629 personas Europea de Salud en Espafia (EESE),
conautismo incluidas en el dirigido a personas mayores de 16 afios.
registro sociodemografico de Participaron (n:1.333), pertenecientes a dos
Autismo Espafia. grupos:

J
» Personasconautismo (n: 261)
o Poblaciongeneral (n:1072)

- J

[Metodologl'a cualitativa )

Entrevistas semiestructuradasy grupos focales
con 53 participantes de distintos perfiles:

e Personasconautismo
e Familias
e Profesionales del sistema sanitario

» Profesionales de entidades
especializadas en autismo
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1.1 Sobre Autismo Espana

La Confederacion Autismo Espafna es una organizacionde
ambito estatal, declarada Entidad de Utilidad Publica, que
agrupa a 192 entidades de todo el pais dedicadas a ofrecer
apoyos Yy servicios especializados a personas autistas y sus
familias.

Sumision es mejorar su calidad de vida, promoviendo el
acceso alos servicios que necesitany sensibilizando ala
sociedad sobre larealidad del autismo.

1.2 ;Qué es el autismo?

El autismo es una condicion del neurodesarrollo que afecta el funcionamiento
del sistema nerviosoy del cerebro. Se manifiesta principalmente en dificultades
enlacomunicacion, lainteraccion socialy la flexibilidad en el pensamientoy el
comportamiento.

« Variabilidad: No hay dos personas con autismo iguales. Cada una es unica, y sus
capacidadesy necesidades dependen tanto de su desarrollo individual como de
los apoyos que reciba.

» Ciclodevida: Elautismo esta presente alo largo de toda la vida, aunque sus
manifestacionesy necesidades varian segun la etapa del desarrolloy las
experiencias personales.

» Apoyos: Sonclave parala calidad de vida. Deben serespecializados,
individualizados y basados enla evidencia cientifica.

o Familias: El autismo no solo impacta en quienlo presenta, sino también en su
familiay entorno cercano, que suelen constituir sured principal de apoyos.

« Nifasy mujeres: Existen barreras especificas que influyen enlaidentificacion
delautismo enlas mujeres. Lainvestigacion muestra diferencias en suforma
de manifestarse y evidencia sesgos de género que dificultan sudetecciony
diagndstico.
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2.;Qué evidencia existe sobre la
salud de las personas con autismo?

Las personas con autismo experimentan un
peor estado de saludy enfrentan multiples
barreras para acceder auna atencion sanitaria

de calidad.

Estado de salud
general

Las personas autistas presentan, en
todaslas etapas de suvida, una mayor
frecuencia de problemas de salud fisica
(trastornos neuroldgicos, problemas

gastrointestinales, sobrepeso, obesidad,

trastornos metabolicos, trastornos del
suefo...)y mental (ansiedad, depresion,
trastornos de conducta alimentaria,
dificultades de autorregulacion, etc.)
(Micai, etal.,2023; Laietal.,2019).

Esperanza de vida

Investigacionesrealizadas en el Reino
Unido, estiman que las personas autistas
viven, en promedio, varios aNos menos
que lapoblaciéon general.

La diferencia en anos de vida

perdidos asociada al autismo es de,
aproximadamente, seis anos. Cuando

el autismo se presenta asociados a

la discapacidadintelectual, la esperanza
de vida puede disminuir hasta quince
anos en el caso de las mujeres (O’Nions
etal.,2023).
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Acceso ala atencion
sanitaria

Las personas autistas encuentran
multiples barreras enla atencion
sanitaria, entodas las etapas de suciclo
vital. Las principales son (Huberetal.,
2022;Masonetal., 2019):

« Dificultadesenlacomunicacidéncon
los equipos profesionales.

« Abordaje delas alteraciones
sensoriales.

» Problemasrelacionadosconla
organizacion, planificaciony ajustes
de protocolosy pruebas médicas.

» Faltade formacionde los equipos
profesionales, especialmente en
el ambito de la salud mental
(psiquiatria, psicologia, enfermeria).

autismo.org.es

Exposicion a
psicofarmacos

Las personas autistas reciben mas
tratamientos farmacologicos que

la poblacion general, tanto para
enfermedades cronicas como para
problemas de salud mental (Huberetal.,
2022).

La evidencia muestra una alta exposicion
apsicofarmacos, amenudo sin el
seguimiento adecuado por parte de
especialistas (Gupta & Gupta, 2024; Lord
etal.,2022; McCarthy & Chaplin, 2022),

y con mayor riesgo de efectos adversos,
incluso con dosis bajas (Linke et al., 2017;
Miotetal.,2023).

Ademas, se observan sesgos de género en
la prescripcion que no se explican solo por
la concurrencia de diagndsticos de salud
mental (Huberetal.,2022):

o Mujeres: mas antidepresivos,
anticonvulsivosy estabilizadores del
estado de animo.

« Hombres: farmacos para el déficit de
atencion con hiperactividad.
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3. Investigacion sobre la salud delas
personas con autismo en Espana

3.1. Estado general de salud fisica y mental

Altaincidenciay variedad de Las mujeres reciben mas
problemas asociadas de salud diagnosticos:
fisicay mental, que seincrementan
conlaedad. Las mas prevalentes « Neurologicos,(epilepsia, espina
son: bifida, trastornos del suefoyla
vigilia, trastornos intestinales,
« trastornos neuroldgicos, sobrepeso, obesidady

. anomalias dentales)
e endocrinos,

o Desalud mental (enparticular,

» ansiedad.
trastornos del control de
EI 50% de las personas con autismo impulsosy de conducta,
tienen prescrito, almenos, un ansiedady depresion)
tratamiento psicofarmacologico.
Las tasas aumentan de manera La presencia de discapacidad
continuada alolargo de lavida. intelectual se asocia a tener mas

problemas de salud.

Y en comparacion conlapoblacion general

El91% de las personas autistas mayores de 16 afos reportd haber tenido algun
problema de salud en el ultimo afo, frente al 56 % de la poblacion general.

Ademas, las personas con autismo expresaron una percepcion mas negativa de su
salud: el 55 % consideraba que su estado de salud en el ultimo afio habia sido malo o
muy malo.
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3.2 Diagnosticos activos de salud fisicay
mental

Las personas autistas manifiestan una mayor
prevalencia de diagnosticos de salud fisica
y mental en comparacidén conla poblacién
general:

o Epilepsia:13%vs.1% (13 veces e Migranas: 35%vs. 17 % (2 veces
mas) mas)

o Alergias: 41%vs.15 % (2,5 veces o Depresion: 40 %vs. 5% (8 veces
mas) mas)

e Problemas gastrointestinales: 7 % o Ansiedad:71%vs. 10 % (7 veces
vs. 1% (7 veces mas) mas)

e Problemas dermatoldgicos: 34 % e Trastornosdelaalimentacion: 32 %
vs. 6 % (6 veces mas) vs. 6 % (5 veces mas)

Las personas nos transmiten:

- ™

“(..) Cosasleves que enlapoblacion serian
pues no sé muy comunes, se van alargando,
sevanacabando conantibidticos con
resistencia.

Luego los antibidticos... y que al final bueno,
pues es un diagnodstico pues mas complejo

y que lleva mucho mas tiempo poder curarlo X
claro.”

- Grupo profesionales entidades.

— _/

™

“Si, ansiedad, siempre he tenido. Pero de estos ultimos
tres anos para aca, desde que tuve el accidente, mas
todavia.[...]

Entrevistapersonaautista
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3.3 Tratamientos farmacologicosy

psicofarmacologicos

Las personas autistas reciben mas medicacion
entodos los tipos de tratamientos

farmacologicos

Los numeros nos
dicen...

Las personas autistas estan
significativamente mas expuestas al uso
de psicofarmacos:

Reciben casiochoveces mas
prescripciones de antidepresivos o
estimulantes (40 % vs. 6 %).

Reciben cinco veces mas tratamientos
con tranquilizantes, relajantes o
medicacion para dormir (55 % vs. 11 %).

También muestran porcentajes mas altos
de:

» Complementos alimenticios (26%
vs. 10%)

» Medicamentos para alteraciones
digestivas (19% vs. 8%)

o Laxantes (13% vs. 2%)

» Anticonceptivos (11% vs. 6%)

Las personas nos
transmiten

( )

“..muchosdelas
personas conlos que
trabajamos tienen altas
dosis de medicaciéna
nivel psiquiatrico que
producen problemas

de deterioro cognitivo” >

Grupo profesionales entidades autismo

. J

( )

“..te subelamedicacion
y realmente no sabemos
siesamedicacion
esefectivaono,osi
podriamos probar otras.
No hay un seguimiento.
(..) Sonantipsicoticos,
lorecetan alegremente
y no te hacen ningun

seguimiento.
Grupo familias.
J
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3.4 |Impacto delasaludenlas
actividades de lavida diaria

ElI 89 % de las personas autistas experimenta dificultades en su vida diaria, frente al
25 % de lapoblacion general.

El 84 % de quienes reportan dificultades las relacionan con su salud mental.

Ademas, mas del 80 % ha visto afectadas sus actividades cotidianas enlos Ultimos
seis meses, en contraste consolo el 28 % de la poblacion general.

Porotrolado, el 21,6 % necesito atencion psicoldgica en el Ultimo ano, pero no pudo
acceder aellapor motivos econdmicos.

Las personas autistas

« Enfrentan maslimitaciones que la poblacion
generalrelacionadas con su salud pararealizar
actividades cotidianas.

« Reportan mayores dificultades tanto de caracter
fisico como mental en suvida diaria, aunque las que
afectan ala salud mental son mas frecuentes.

« Encambio, enlapoblacion general predominanlas
de tipofisico.
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3.5. Barrerasy facilitadores enla atencion
alasalud

Barreras identificadas

Dificultades enla detecciony el diagndstico del autismo.

Escasez de servicios sanitarios especializados, especialmente en el ambito
publico de la salud mental.

B Limitacionesenlasensibilizaciony conocimiento sobre el autismo de los
equipos profesionales.

B Escasaaccesibilidad delos entornos, productosy servicios sanitarios

Falta de accesibilidad cognitiva de espacios fisicos, informacion,
procedimientos, etc.

Ausencia de ajustes en aspectos sensoriales.
Escasa flexibilidad enla atencion.
Problemas de comunicacion conlosy las profesionales.

Ansiedad ante |la falta de informaciony predictibilidad de las citas y
procedimientos meédicos.

[/ /
[/ /
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Las personas nos transmiten

4 )

Nos dificulta mucho lacomunicacion, y los
padres, pues conocen asu hijo,(..). Entonces te
cuentanlo que hannotado. /No? Entonces al final
se pierde un montén de informacidn por el camino
_, primerola que los padres no te saben transmitir
(..), laque nosotros tampoco sabemos sonsacarle
al paciente porque no tenemos un mal pictograma

7

“Enelcasodelos profesionales de
psiquiatria, ;prefieres que siempre seala
misma persona o no te supone dificultad
sivacambiando?

Persona IM: No me supone dificultad.
Total, le veo tan poco que me olvido de
el.”.

- Entrevistapersonaautista.

4 - Entrevista personaautista
S

con el que ayudarnos en esa comunicacion nilos
conocemos esos pictogramas.”

- Grupo profesionales sanitarios

~ ~

“(...) Que mira te digo que me hicieron mucho dano
¢;vale? no pararon, deberian de haber parado.

(..), lloré deimpotencia, de o sea fue muy malo,

fue muy malo. Laverdad que fue una experiencia
muy mala. Eltema del nivel de doloryo creo quelo

~

“Pero, claro, el endocrino supone una
analitica cada seis mesesy elmomento
analiticaes... horrible, pero horrible. O sea,
de hecho, laultimavez, en el centro de salud
que nos corresponde, no fueron capaces
de hacerlaanalitica” (...)

—Grupo de familias

tengo muy alto”.
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3.5. Barrerasy facilitadores enla atencion

ala salud

;Queé facilitala
atencion alasalud?

Accesibilidad delos
servicios sanitarios

Confortablesy “amigables”
Salas tranquilas.
Lucesregulables.

Senalizacién adecuada.

Procedimientos adaptados

Citas médicas dobles para
optimizarlas visitas.

Atencion enhorariosy lugares
mas tranquilos.

Promociony
prevencion en materia
de salud mental.

Especializacion de los equipos
profesionales.

Alternativas no
psicofarmacoldgicas como
primera opcion, con apoyo
empirico.



£

Confederacion
Autismo Espana

;Qué facilitala
atencion alasalud?
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Especializaciony
apoyos enla atencion
medica
B Apoyosalacomunicacion:
» SistemasAlternativosy
Aumentativos.

» Lenguaje concretoyclaro.

« Implicacion de personas
cercanas (familias o apoyos
profesionales) que facilitenla
comunicacion.

B Estructuracion, predictibilidad
y comprensionde los
procedimientos médicos:

o Ampliacion de tiempos.

o Aproximacion progresiva alas
pruebas.

« Apoyosyvisuales.

Y ademas

B Politicas publicas que
establezcan protocolos,
criteriosy recomendaciones
comunes paratodaslas
comunidades autéonomas.

B Investigacionydesarrollo de
conocimiento.
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4. Conclusiones

ALGUNAS IDEAS Mas vulnerables
CLAVES sobre la salud

o Masdiagnosticos fisicosy mentales

de la persona autistas que la poblacién general enuna
. s . . ampliagama de areas.
y la atencion sanitaria
. « Dificultades, principalmente de
que reClben--- tipo mental, para afrontarlas

actividades delavida diariay falta
delos apoyos necesarios.

o Mas prescripciones
farmacoldgicas, algunos
psicofarmacos no se ajustanalos
diagndsticos activos.

o Lasmujeres autistas tienen mas
diagnosticos fisicos y mentales,
y mas prescripciones que los
hombres.

o Ladiscapacidadintelectual se
asocia amayor presenciade
diagndsticos fisicos y mentales

Barreras enla atencion sanitaria

Falta derecursosy servicios especificos.

Entornosy servicios sanitarios poco accesibles cognitivamente.

Déficits en deteccidn, diagndsticoy apoyo posterior.

Profesionales sanitarios con poca formacion especifica sobre autismo.

Atencidn sanitaria poco flexible en todos los ambitos.
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Facilitadores y mejoras necesarias:

Adaptacion del contexto sanitario para mejorar la accesibilidad cognitiva.

Especializacion de profesionales en autismo y salud mental.

Coordinacion entre servicios y niveles asistenciales.

Buenas practicas en tratamientos psicofarmacoldgicos.
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5. Recursos

www.saludyautismo.es

Canal de YouTube Infoautismo

Curso online: Atencién a personas con autismo en el ambito de la salud.

Guia practica para el autismo de ESCAP: resumen de las recomendaciones basadas
enla evidencia para su diagnostico y tratamiento Fuentes, Hervas, Howlin, European
Child & Adolescent Psychiatry (2020).

Guia de Consulta Rapida en el TEA: Sociedad Espanola de Pediatria Extrahospitalariay
Atencion Primaria.

GUIAPRACTICA para facilitar el acceso a una asistencia sanitaria adecuada para
personas con TEA.

El cuidado de misalud Guia practica parala promocion de la salud de las personas
mayores con TEA.

Cuidados paliativos en personas con trastorno del espectro del autismo.

Bienestaremocional en el trastorno del espectro del autismo. Infanciay
adolescencia.

Guia de Recomendaciones para Profesionales de la Salud: Bienestar Emocional.
adolescencia.

Guia de Recomendaciones para Profesionales de la Salud: Bienestar Emocional.



https://www.saludyautismo.es/
https://www.youtube.com/playlist?list=PLHq4CDK7Nu8-5llMsVmK2bwXCwa40uiEY
https://formacioncampusautismo.es/cursos/atencion-a-personas-con-autismo-en-el-ambito-de-la-salud-implicaciones-y-orientaciones-para-profesionales-sanitarios/
https://link.springer.com/article/10.1007/s00787-020-01587-4
https://link.springer.com/article/10.1007/s00787-020-01587-4
https://sepeap.org/wp-content/uploads/2023/10/guia-consulta-rapida-tea-sepeap.pdf
https://sepeap.org/wp-content/uploads/2023/10/guia-consulta-rapida-tea-sepeap.pdf
https://autismomadrid.es/wp-content/uploads/2020/03/guia_cermi_madrid_2019_acceso_asistencia_sanitaria_te_online.pdf
https://autismomadrid.es/wp-content/uploads/2020/03/guia_cermi_madrid_2019_acceso_asistencia_sanitaria_te_online.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/guia_el_cuidado_de_mi_salud_a5_web.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/guia_el_cuidado_de_mi_salud_a5_web.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2018_CuidadosPaliativosTEA_AutismoEspana.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2019_BienestarEmocionalTEA_AutismoEspana.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2019_BienestarEmocionalTEA_AutismoEspana.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2019_BienestarEmocionalTEA_AutismoEspana.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2019_BienestarEmocionalTEA_AutismoEspana.pdf
https://autismo.org.es/wp-content/uploads/2022/05/2019_BienestarEmocionalTEA_AutismoEspana.pdf
https://centroautismo.es/wp-content/uploads/2025/03/Guia_RecomendacionesProfesionalesSalud_BienestarEmocional_CentroAutismo.pdf
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