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RESUMEN

La gestién por procesos es una herramienta impres-
cindible en todo plan de calidad sanitario. En este articu-
lo la metodologia de la gestién por procesos se aplica a
los Trastornos del Espectro Autista. Con la finalidad de
servir de guia se sefialan su estructura, objetivos, flujos y
coordinacién interniveles. Se concluye apostando por
esta linea estratégica como forma de aumentar la salud y
satisfaccion de los pacientes con Trastornos del Espectro
Autista (TEA) y sus familiares.
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ABSTRACT

The process management is an indispensable tool in
any health quality plan. In this article, the methodology
of management processes applies to Autism Spectrum
Disorders. Aiming to serve as a guide the article identi-
fies its structure, objectives, and coordination between
flows. The conclusion is betting on this strategy as a way
of increasing health and satisfaction in patients with
autism spectrum disorder (ASD) and their families.
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INTRODUCCION

En 1988 surge, con el patrocinio de la Comunidad
Europea, la Fundacién Europea para la Gestién de Cali-
dad (EFQM), como respuesta a los modelos previos de
Gestién de Calidad de Jap6n y Estados Unidos y al cons-
tatarse la necesidad de impulsar la calidad como factor
esencial de desarrollo y competitividad de las empresas.
Posteriormente, en 1991 se elabora el Modelo EFQM de
Excelencia del que se deriva el Premio Europeo de Cali-
dad, inicialmente orientado hacia las grandes empresas
del sector privado. El modelo EFQM es el de mayor uso
y consideracién en Europa, y se ha convertido en una
herramienta bdsica para la evaluacién de la calidad de las
organizaciones. Desde sus inicios, el EFQM se ha desa-
rrollado como ayuda a la creacién de organizaciones
fuertes que practiquen los principios de la administracién
de la calidad global en sus procesos de negocios, en sus
relaciones con sus empleados, clientes, accionistas y
comunidades donde operan'.

El mismo modelo aplicado a las empresas privadas es
adaptado en 1995 para el sector publico, estableciéndose
en 1998 el grupo de trabajo para la aplicacién del mode-
lo al sector sanitario, centro de nuestro interés.

Como desarrollo de la mejora de la gestién de la
calidad asistencial, diversas Comunidades Autondémi-
cas del Estado Espafiol estdn implantando este modelo
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de gestién sanitaria. En esta linea, la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia plantea su Plan de Cali-
dad, que desde el afio 2000 orienta la calidad asistencial
en esta comunidad auténoma’. Lejos de ser un instru-
mento acotado temporalmente, el Plan de Calidad pro-
pone una estrategia de fondo, a largo plazo, para el Sis-
tema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA)’. Se hace
una apuesta clara por la calidad asistencial, entendida
como un concepto integral donde intervienen multiples
variables pero donde la satisfaccion del ciudadano es el
elemento irrenunciable de calidad, y donde la continui-
dad asistencial pasa a ser elemento clave y determinan-
te. El desarrollo estratégico de este Plan de Calidad
define siete lineas de desarrollo. En la primera, “Linea
de Calidad y Procesos Asistenciales”, se enmarca de
modo preferente el presente trabajo. Esta linea estraté-
gica se sustenta en el principio de la “continuidad asis-
tencial”, en la que intervienen diferentes profesionales y
niveles asistenciales, teniendo por objetivo final la
salud de los ciudadanos®.

Para la EFQM, un proceso se define como la organi-
zacion légica de personas, materiales, energia, equipos y
procedimientos en actividades de trabajo disefiadas para
generar un resultado especifico. Desde el punto de vista
de la organizacién sanitaria, un “proceso asistencial”
seria el conjunto de actividades de los proveedores de la
atencion sanitaria que tienen como finalidad incrementar
el grado de salud y satisfaccién de la poblacién que reci-
be los servicios tanto sanitarios como organizativos’, e
implica mecanismos de coordinacién en horizontal cen-
trados en el usuario®.

DEFINICION GLOBAL DEL PROCESO

Lo definirfamos como el conjunto de actividades de
deteccién, diagndstico, atencioén y tratamiento de los
problemas emocionales, conductuales, cognitivos,
comunicacionales y relacionales que aparecen en los
nifios con trastornos del espectro autista o trastornos
generalizados del desarrollo (F84. CIE-10) y concomi-
tantes, de caricter secundario, que puedan aparecer en
su entorno vital’.

Esto exige la implicacion de diferentes servicios, dis-
positivos e incluso instituciones diversas, que aportan
valor afiadido a todo o parte del proceso. Se deben refle-
jar las actividades de cada cual, concatenadas entre si,
manteniendo en lo posible la linealidad y definiendo sus
entradas y salidas al sistema. Las responsabilidades
deben ser concretas y localizadas, evitando la ambigiie-
dad y la dispersion.
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OBJETIVOS

1. Deteccién precoz.

2. Coordinacién con los dispositivos sanitarios y no
sanitarios con implicaciones en estos trastornos.

3. Establecer un plan continuado de atencién.

4. Disminuir el tiempo de inicio del tratamiento en los
nifios mas pequefios.

5. Creacion de dispositivos de referencia.

6. Aumentar la calidad de la intervencién con progra-
mas de dia.

7. Sistematizar el diagndstico, las técnicas de explora-
cién y el tratamiento.

8. Desarrollar sistemas de apoyo a la familia.

ESTRUCTURA
1. Deteccion precoz
1.1. Introduccién. En los dltimos afios se ha puesto de
manifiesto la importancia de la intervencién tempra-
na en el tratamiento de los nifios autistas. Los benefi-
cios respecto a su autonomia, desarrollo del lenguaje
y calidad de vida son innegables®. Por lo tanto, el
interés por la identificacion temprana de los trastor-
nos del espectro autista radica en la evidencia acu-
mulada que establece que una intervencion temprana
especifica, personalizada para el nifio y su familia,
conduce a una mejorfa del prondstico en la mayoria
de los casos’. Este supuesto plantea la necesidad del
diagnéstico y la identificacién precoz de los nifios
para poder beneficiarse de los programas de estimu-
lacién precoz. Por lo tanto se ha de: a) Facilitar la
identificacién temprana de nifios con riesgo de pade-
cer un trastorno del espectro autista, para que se les
pueda remitir inmediatamente a las Unidades de

Salud Mental Infantil (USMI) para una evaluacién

diagnéstica completa que permita iniciar lo antes

posible la intervencién; y, b) Acortar el tiempo que
transcurre desde las primeras sospechas hasta el diag-
nostico del caso, con la finalidad de reducir el estrés

y sufrimiento familiar.

1.2. Método

1.2.1. Aplicacién del M-CHAT a los 24 meses por
los pediatras de AP.

1.2.2. Derivacién con caricter preferente de los
casos positivos a las Unidades de Salud mental
Infantil (USMI).

1.2.3. Valoracién y diagnéstico en USMI segiin
protocolo.

1.2.4. Casos positivos: Programa de Atencién Tem-
prana.
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1.2.5. Derivacién a AP en caso de no confirmarse
la sospecha de autismo y no detectarse ninguna
otra patologia.

1.3. Instrumento de valoracion. Se ha seleccionado

un instrumento especialmente prometedor como
herramienta de cribaje: el CHAT-M, disefiado con
la finalidad de mejorar la sensibilidad del CHAT
(10). Presenta una gran sensibilidad (0,87), una
especificidad de 0,99, y un valor predictivo posi-
tivo de 0,8 y negativo de 0,99, por lo que se pue-
de recomendar como instrumento idéneo de
deteccién alternativo al CHAT (especificidad:
0,99; sensibilidad: 0,33) en el momento actual’. El
CHAT-M es un cuestionario ficil de 23 preguntas
que puede ser rellenado por los padres a solas o
dirigidos por el personal sanitario. Los items con
mayor peso o criticos (en orden descendente) son
el 7, 14,2,9, 15 y 13 (atencién conjunta, interac-
cién social y comunicacién). El corte positivo se
establece con dos de los items criticos o tres cua-
lesquiera del conjunto'.

1.4. Formato de la derivacién. Los dos pilares funda-

mentales en este programa son AP y las USMI, que
han de desarrollar entre si canales rdpidos y 4giles.
A los nifios con CHAT-M positivo en AP se les
aplicard en USMI el protocolo clinico creado en
esta Unidad para los TEA™.

1.5. Evaluacion.

1.5.1. Indicadores:
I. N° de nifios atendidos en USMIJ con CHAT-
M positivo procedentes de AP.
II. Relacién: n® nifios con autismo procedentes
de APy derivados por otros dispositivos.
III. N° nifios con diagnéstico de autismo proce-
dentes de AP.
IV. Tiempo desde CHAT-M positivo hasta diag-
néstico en USMIJ.
V. Edad media de diagndstico en USMIJ.
1.5.2. Indicadores de calidad:
I. Relacién III/T >0,5.
II. IV < 30 dias.
III. V< 3 afios y 6 meses.

2. Diagnéstico.
2.1. Introduccién. El proceso diagnéstico de los TEA

tiene como finalidad fundamental caracterizar, con
la mayor fiabilidad posible, el comportamiento del
individuo como perteneciente a una categoria diag-
nostica especifica, la identificacién de trastornos

comorbidos y su diferenciacién respecto a otros
trastornos evolutivos®.

2.2. Diagnéstico sindrémico. Puesto que la etiologia

del autismo estd claramente relacionada con facto-
res genéticos, ain hoy no determinados con preci-
sién, el diagndstico no puede ser, en estos momen-
tos, nada mds que sindrémico. Se ha de partir de
una sistemdtica historia clinica realizada por facul-
tativos con experiencia en este tipo de trastornos.
Se ha de acompanar de exploraciones complemen-
tarias (ADI-R, ADOS, etc.) en el marco de un pro-
tocolo clinico general.

2.3. Exploracién biomédica. Rutter, junto a otros auto-

res, sugiere que las causas médicas especificas aso-
ciadas al autismo pueden estar en torno al 10%", de
aqui la necesidad de realizar en todos los casos un
estudio neuroldgico. Los datos epidemioldgicos
disponibles indican que 2-4% de los TEA tienen el
sindrome X fragil, y el 0,4-2,9% esclerosis tubero-
sa'%, La carencia de respuesta de estos nifios, en
ocasiones, ante estimulos sonoros o su propio nom-
bre es suficiente para indicar una exploracién audi-
tiva exhaustiva®.

2.4. Diagnéstico funcional. Un objetivo esencial del

proceso diagndstico es determinar el perfil general
de habilidades/deficiencias concretas del sujeto en
cuestion y sus zonas de desarrollo préximo', con la
finalidad de establecer un programa de interven-
cién personal. Las capacidades minimas que han de
evaluarse en este apartado son: perfil intelectual,
comunicacién y lenguaje, capacidad adaptativa,
problemas de conducta, y soporte, apoyo y funcio-
nalidad familiar'.

3. Tratamiento.
3.1. Introduccién. El estado actual de nuestros conoci-

mientos cientificos respecto a los Trastornos del

Espectro Autista (TEA) conlleva cuatro asevera-

ciones previas respecto al tratamiento:

3.1.1. El tratamiento farmacoldgico curativo ha
dado hasta el momento resultados poco satisfac-
torios.

3.1.2. La investigacién farmacolégica ha permitido
el desarrollo de sustancias eficaces para tratar
algunas alteraciones asociadas al autismo en
algunos casos.

3.1.3. La intervencién psicolégica y conductual
parece la mds productiva de los métodos de
rehabilitacién y tratamiento.
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120 3.1.4. Un programa de intervencién temprana hace
que estos nifios mejoren de manera significativa
siempre que los programas sean sistematicos,
estén cuidadosamente planificados e incluyan
objetivos individualizados en los siguientes
pardmetros: comunicacién, habilidades de inte-
raccién social, juego, autonomia personal y
desarrollo cognitivo™?.

3.1.5.Y conviene sefalar lo que ninguno de los tra-
tamientos puede hacer hoy dia, que es la cura-
cién del autismo®.

3.2. Consideraciones generales del tratamiento. A la
hora de abordar la intervencién parcial o global con
los nifios autistas conviene tener en cuenta una
serie de consideraciones o principios bdsicos for-
mulados por RUTTER en 1985, y que atn hoy per-
manecen vigentes:

3.2.1. El programa de tratamiento ha de ser planifi-
cado acorde con el nivel de desarrollo de cada
nifio.

3.2.2. El centro del diagndstico y tratamiento ha de
partir del Sistema Sanitario y proyectarse en la
escuela y la familia.

3.2.3. La familia ha de tener una implicacién acti-
va en los programas de tratamiento.

3.2.4. Los entusiasmos terapéuticos son exagerados
para lo que en realidad se puede conseguir. Sin
embargo, se pueden adquirir muchas cosas uti-
les y meritorias, asi como evitar complicaciones
innecesarias, con un tratamiento adecuado.

3.2.5. Tenemos que avanzar respecto a las técnicas
que pueden facilitar el desarrollo social normal.
Parece probable que la eficacia seria mayor si se
empieza en la infancia, pero no sabemos en rea-
lidad si el tratamiento precoz es mas eficaz.

3.2.6. La transicion de la escuela al trabajo es un
punto dificil para muchos de los individuos
autistas, y parece importante el que dispongan
de ayuda especifica en este momento.

3.3. Programa de tratamiento general. Un programa de
intervencion o tratamiento global con nifios autis-
tas debe considerar, por lo menos, cuatro aspectos
claves:

3.3.1. Inicio precoz. Como hemos sefialado ante-
riormente, la intervencién temprana redunda en
un mejor prondstico.

3.3.2. Un programa individualizado de desarrollo
personal. Debe establecerse tanto en el dmbito
de la Atencién Temprana (0 a 4 afios) como en
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la escolarizacion obligatoria (3 a 16 afios). La
estimulacion precoz de los nifios autistas ha de
realizarse preferentemente en el dmbito sanita-
rio, en las unidades hospitalarias de salud men-
tal infantil, con programas especificos coordina-
dos bdsicamente con los servicios de pediatria.
Para los nifios autistas en edad de escolarizacién
debe haber un anilisis cuidadoso de sus requeri-
mientos educativos de manera que se encuentre
una clase, unidad o colegio especial. Los esfuer-
zos terapéuticos se han de dirigir hacia el nifio y
su entorno natural, trabajando con los padres y
asegurando una unién fuerte entre los progra-
mas de los padres y los de estimulacién precoz
o los escolares, segtn la edad.

3.3.3. Intervencién familiar. La intervencién fami-
liar debe abordar tres tipos de cuestiones: a) La
disminucion del estrés familiar; b) El asesora-
miento y control de la crianza del nifio autista;
c) Aspectos sociales y comunitarios.

3.3.4. Problemas especiales de tratamiento. Situa-
mos bajo este epigrafe dos cuestiones de espe-
cial relevancia con las que frecuentemente se ha
de enfrentar el terapeuta en el tratamiento de los
nifios autistas: a) Reduccion de la rigidez de las
estereotipias; y, b) Eliminacién de conductas
disruptivas no especificas.

COORDINACION
El caricter multidisciplinar de todo el proceso hace
necesaria la coordinacién entre dispositivos. Se han de
establecer necesariamente una de serie niveles de coordi-
nacién reglada con los siguientes dispositivos:
1. Pediatria de Atencién Primaria.
2. Salud Mental Infantil.
3. Neuropediatria, Neonatologia, Genética y ORL del
hospital de referencia.
4. Centros de Atencién Temprana.
5. Equipos de Orientacién Psicopedagégica de Educa-
cién.
6. Servicios Sociales.
7. Asociaciones de padres de nifios con TGD.

CONCLUSIONES
La aplicacién de la metodologia de los procesos asis-
tenciales a los TEA posibilita:
1. Implicar a mayor niimero de profesionales y niveles
asistenciales.
2. Establecer de forma clara y precisa las actividades
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de cada profesional en su respectivo nivel o dispo-
sitivo asistencial.

. Fijar estructuralmente los flujos.

4. Avanzar considerablemente en la metodologia de
evaluacién con la elaboracién de indicadores con-
cretos, operativos y cuantificables que reflejen las
garantfas de calidad del proceso.

5. Evitar la circularidad asistencial y desdefiar inter-
venciones que no aportan valor afiadido al proceso
asistencial.

6. Reducir el tiempo desde la primera consulta al ini-
cio del tratamiento.

7. En definitiva, incrementar el grado de salud de los
nifios y la satisfaccién de sus familiares.

W
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