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Resumen

Introduccién: Doctor Tea es una pagina web disefiada para facilitar las visitas médicas de las
personas con trastornos del espectro del autismo y/o con otras discapacidades. Las personas
con autismo en muchas ocasiones no solo tienen mayores necesidades médicas que la poblacion
general, sino que presentan, ademas, unas caracteristicas particulares que hacen que acceder
a los servicios médicos se convierta en una experiencia muy complicada e incluso a veces
traumatica. Estas personas tienen grandes dificultades para comprender situaciones y contextos
con implicacion social como una prueba o consulta médica; dificultad para tolerar situaciones
nuevas; y umbrales sensoriales atipicos. Doctor Tea tiene como objetivo reducir la ansiedad
ante consultas, procedimientos y profesionales médicos desde un ambiente seguro y conocido
(colegio, casa, etc.).

Material y método: La pagina www.doctortea.org proporciona informacion y materiales
(videos, dibujos animados, animaciones 3D, secuencias de pictogramas, etc.) sobre las prac-
ticas médicas mas frecuentes a las que los pacientes con trastornos del espectro del autismo
se tienen que enfrentar. También ofrece informacion a los médicos sobre las caracteristicas de
estos pacientes y a las familias sobre los problemas médicos mas frecuentemente asociados.
Resultados: Durante el ano 2015, 17.199 usuarios diferentes visitaron la web. Desde su lanza-
miento en noviembre de 2014 el nimero de visitantes fue de 23.348 personas procedentes de
mas de 70 paises diferentes.

Conclusiones: La familiarizacion con el entorno y los procedimientos médicos parece disminuir
la ansiedad frente a los mismos y permite optimizar la eficacia de las visitas médicas y las
pruebas complementarias que las personas con discapacidad necesitan.
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Seeing the doctor without fear: www.doctortea.org for the desensitization for

Introduction: Doctor Tea is an online website designed to facilitate medical visits for those with
autism spectrum disorder and other disabilities. People diagnosed with autism not only have
greater medical needs than the general population, but also have particular characteristics that
are often not accommodated by medical services. This lack of medical accommodation often
creates a very complicated, and sometimes traumatic experience, when visiting medical facili-
ties. Individuals with autism have great difficulty understanding social situations and contexts,
such as medical tests or consultations, as well as difficulty in tolerating new situations and
atypical sensory thresholds. Doctor Tea aims to reduce anxiety before medical consultations
and procedures from a safe and well-known environment (school, home, etc.).

Material and Method: The website, www.doctortea.org, provides information and materials
(videos, cartoon, 3D animations, pictogram sequences, etc.) about the most frequent medi-
cal procedures and practices for patients with autism. The website also offers information to
the doctors and families of patients with autism about the most common medical problems

Results: A total of 17,199 different users visited the website during 2015, with a total of 23,348
online visitors from more than 70 different countries since the website’s release in November

Conclusions: The familiarisation with the medical procedures and its environment appears to
decrease the anxiety in patients with disabilities during medical visits, as well as optimising the

© 2016 SEP y SEPB. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.
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effectiveness of their medical visits and tests.
Introduccion

Las personas con trastornos del espectro autista (TEA) no
solo tienen mayores necesidades médicas que el resto de
la poblacidon'~3, sino que presentan ademas unas caracteris-
ticas particulares que hacen que el acceso a los servicios
médicos se pueda convertir en una experiencia trauma-
tica. Las personas con TEA tienen: 1) grandes dificultades
para comprender y para anticipar situaciones y contex-
tos sociales como las que suceden en una prueba o una
visita médica, donde la interaccion médico-paciente es fun-
damental para el correcto diagnéstico y tratamiento de
cualquier enfermedad; 2) pueden presentar una marcada
dificultad para reconocer y expresar sintomas y, en oca-
siones, sus padres informan que su umbral de dolor esta
por encima del de la poblacion normal*, lo que hace que
sus enfermedades corran el riesgo de agravarse antes de
ser detectadas, y 3) muestran generalmente una signi-
ficativa ausencia de flexibilidad y una gran rigidez para
adaptarse a lugares y personas nuevas, especialmente en
situaciones que implican cierta incertidumbre y cuya proba-
bilidad de cambios inesperados es alta (por ejemplo, en un
hospital).

Los nifios con TEA presentan un mayor nimero de fobias
médicas cuando se comparan con nifios de su misma edad
mental®, y presentan niveles significativamente mayores de
ansiedad en relacion con los procedimientos médicos que la
poblacién general®’.

Para responder a estas dificultades, se inicio en el 2009
en la Comunidad de Madrid una experiencia pionera con la

creacion de un programa médico integral para la atencion
médica a pacientes con TEA, instaurado en el Hospital Gene-
ral Universitario Gregorio Maraindn®. El principal objetivo de
este programa era dar una atencién médica coordinada y
especializada a la poblacion con TEA de esta comunidad para
cubrir asi sus necesidades basicas de salud®.

Desde su puesta en marcha en abril de 2009 hasta enero
de 2016, 1.910 pacientes han sido incluidos en el programa
AMI-TEA (siendo el 79% menor de 18 anos), se han realizado
un total de 17.845 consultas de Psiquiatria, 8.173 consul-
tas a otras especialidades y se han realizado un total de
3.213 pruebas médicas. En el transcurso de la actividad
del programa AMI-TEA se hizo patente: 1) la ventaja de
tener un entrenamiento previo a la visita y a las pruebas
médicas centrado en la familiarizacion con el entorno cli-
nico, y 2) la ausencia de materiales especificos facilmente
disponibles para poder trabajar en esa desensibilizacion
previa.

En nuestro entorno existen algunas experiencias de fami-
liarizacion médica, sobre todo en el ambito educativo, que
intentan, a través de programas estructurados basados en la
desensibilizacion sistematica, habituar a sus alumnos a las
particularidades del entorno sanitario (bata blanca, tiem-
pos de espera, procedimientos diagnosticos, etc.). Estos
programas utilizan elementos «in vivo», como terapeutas
que se disfrazan de médicos, o aparatos médicos reales. Sin
embargo, determinados procedimientos y pruebas médicas
(como pueden ser una resonancia magnética, una orto-
pantomografia o un electroencefalograma) no se pueden
simular facilmente, teniendo en cuenta la nula accesibilidad
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a estos aparatos e instrumentos desde un contexto
educativo.

En la Gltima década se ha comenzado a utilizar la
realidad virtual en procedimientos de desensibilizacion sis-
tematica para el tratamiento de fobias, con un éxito
considerable’®-'2, Esta utilizacidon se ha extendido a perso-
nas con autismo'®'3, en quienes podria ser especialmente
atil dada la posibilidad de que exista un mejor proce-
samiento de la informacidn visual que auditiva. Tanto
los resultados de estudios previos'"''>'® como la prac-
tica clinica diaria parecen indicar que cuando ha existido
una anticipacion previa, un entrenamiento especifico, una
desensibilizacion sistematica o una simple habituacion
a los procedimientos, la ansiedad del paciente dismi-
nuye considerablemente antes, durante y después de
estos.

Por todo ello, con este proyecto se pretende, a través
deun programa basado en las nuevas tecnologias, facilitar el
acceso al entorno médico. El proyecto se disené inicialmente
para pacientes con TEA. En el transcurso del desarrollo del
proyecto y en su difusion en distintos foros se ha evidenciado
la utilidad del mismo no solo para pacientes con autismo,
sino también para otras poblaciones con otras discapacida-
des que comparten caracteristicas comunes de inflexibilidad
cognitiva e intolerancia a los cambios y que, por ello, pue-
den beneficiarse de la metodologia propuesta. La poblacion
diana del proyecto finalmente se ha extendido a toda la
poblacion infantil. Los profesionales sanitarios son otro sec-
tor directamente beneficiado, pues se prevé que tras el uso
de estos materiales los nifilos con autismo acudan a las con-
sultas mas tranquilos, se consiga una mayor posibilidad de
éxito en sus exploraciones y se reduzca el tiempo necesario
en cada consulta.

Materiales disponibles en www.doctortea.org.

Método

Con el objetivo de hacer mas comprensible y menos trauma-
tica la realizacion de pruebas médicas y visitas al hospital
de pacientes con discapacidad y, en especial, de aquellos
con autismo, se diseid la pagina web www.doctortea.org.
Especificamente, se pretendia: reducir el estrés y la ansie-
dad generados en el paciente antes, durante y después de
las consultas hospitalarias; familiarizar a los profesionales
sanitarios con las caracteristicas de la poblacion con TEA y
con el manejo de su enfermedad; y facilitar a las familias
el acceso a informacion médica relativa a los problemas de
salud mas prevalentes en poblacion con TEA.

Procedimiento

Se organizaron grupos de trabajo con personal experto en
la atencion médica a pacientes con autismo y profesiona-
les con experiencia en el desarrollo de nuevas tecnologias
para autismo. Se seleccionaron un conjunto de profesiona-
les, de procedimientos médicos y de espacios sanitarios para
desarrollar materiales visuales teniendo en cuenta las nece-
sidades de la poblacion diana y la oportunidad (fig. 1). Se
disend el material y se ubicd en una plataforma web de
acceso libre y gratuito (www.doctortea.org).

Debido a que la poblacion con TEA suele tener proce-
sos de aprendizaje inicialmente basados en lo concreto y
en lo literal para pasar posteriormente a un aprendizaje
de estimulos y situaciones mas abstractas'”'®, generali-
zando lo aprendido y flexibilizando asi su comportamiento,
y debido a la gran heterogeneidad en nivel intelectual y de
lenguaje de estos pacientes'®?°, el proyecto se ofrece en
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contenidos con varios grados de complejidad. Por ello,
el mismo contenido se muestra en distintos formatos de
presentacion: dibujos animados, videos, animaciones 3D y
materiales reales del hospital donde se originé el proyecto
(Hospital General Universitario Gregorio Maraion) y otros 10
hospitales o centros sanitarios de ambito nacional. Ademas
del material de desensibilizacion para pacientes, se ofre-
cen en la web materiales informativos de referencia, para
familias y profesionales, que intentan dar respuesta a pre-
guntas frecuentes relativas a la salud del paciente con TEA
(por ejemplo, cuales son los problemas de salud y enferme-
dades mas comunes en el autismo, cOmo preparar una visita
al dentista, como se puede facilitar una visita al Servicio de
Urgencias, etc.).

Resultados

Durante el ano 2015, 17.199 usuarios diferentes visitaron la
web, suponiendo una media de 1.433 navegantes al mes.
Desde su lanzamiento en noviembre de 2014 el nimero de
visitantes Unicos (acumulado) fue de 23.348 personas. El
83,5% de los usuarios que conocen y entran en la web por
primera vez, regresan a ella. Se ha accedido a la web desde
mas de 70 paises diferentes, siendo los 10 con mas visi-
tas: Espana, Argentina, Rusia, Estados Unidos, México, Chile,
China, Per(, Venezuela y Francia.

Otros resultados cualitativos incluyen el interés de
instituciones extranjeras para traducir los materiales a dife-
rentes idiomas y la invitacion a mdltiples foros cientificos,
asociaciones de familiares y asociaciones profesionales para
presentar el proyecto.

Conclusiones y discusion

La pagina web Doctor Tea (www.doctortea.org) se ha des-
arrollado dentro del programa AMI-TEA de tratamiento
médico integral a personas con autismo, tras constatar las
dificultades de acceso a los servicios médicos y a la reali-
zacion de pruebas médicas de estas personas. Trabajar en
facilitar el acceso médico es especialmente relevante
en las personas con autismo, ya que estos pacientes pre-
sentan mayores dificultades que la poblacion general en los
procesos necesarios para el acceso a un tratamiento médico
adecuado (tolerancia a la espera, a la incertidumbre, a la
novedad, a la exposicidon a procesos incomprensibles, a las
relaciones sociales con desconocidos).

Doctor Tea se ha desarrollado como una herramienta
gratuita, de acceso libre, que permite la familiarizacion
con el entorno y los procedimientos médicos, que parece
disminuir la ansiedad frente a los mismos y que permite
optimizar la eficacia de las visitas médicas y las pruebas
complementarias que necesitan. No existe, al menos que
nosotros conozcamos, ningun otro dispositivo ni programa
que permita la posibilidad de realizar una familiarizacion
o desensibilizacion personalizada a los propios dispositi-
vos sanitarios de referencia, desde el propio domicilio o
escuela, para una cantidad de pruebas o entornos reales
tan completos. Ademas, las ventajas anadidas de su uso por
otras poblaciones relacionadas (ninos y adolescentes, perso-
nas con otras discapacidades, etc.) incrementan la utilidad
potencial de la herramienta.
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