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1.- UN PROBLEMA DE SALUD: El Trastorno del
Espectro del Autismo (TEA)

1.1. TEAEN LA ACTUALIDAD:

El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) constituye un sindrome psicopatologico que
produce una gran diversidad de manifestaciones conductuales, que se muestran durante los
primeros afos de la vida. Estas alteraciones afectan el desarrollo de la interaccion social y de
las habilidades de comunicacién de tal manera que para los individuos que lo padecen
comunicarse adecuadamente con los demas y relacionarse con el mundo externo puede
resultar muy dificil.

La incidencia de este trastorno va en aumento (14.7 casos de cada 1000, segun datos del
Center of Disease Control (CDC) de EEUU publicados en 2015), sin que se conozcan las
causas ultimas de este incremento y sin que, a pesar de las numerosas lineas de investigacion,
se tenga un conocimiento de su etiologia. Los estudios confirman como un diagnéstico
temprano, mejora de forma clara la evolucion de los nifios/as con TEA y reduce la patologia
comorbida que en la mayoria de estos casos es la causa principal de un prondstico negativo.
De igual manera, numerosos estudios sefialan que hasta que se realiza el diagnéstico, el
desconcierto y la ansiedad generada es muy alta y las familias no tienen claro el profesional o
profesionales de referencia para este proceso.

A estas condiciones se le suman la complejidad de sus manifestaciones, tanto en cuanto a
grados de afectacién, forma de presentacién de los sintomas y evolucién de estos en un mismo
sujeto.

Las herramientas terapéuticas existentes son limitadas, basandose en gran medida la
evolucién positiva en el diagndstico temprano y la coordinaciéon de las intervenciones desde el
ambito sanitario, educativo y social.

Como consecuencia nos encontramos con un trastorno complejo, complicado en su
diagnéstico, en su tratamiento, y poco conocido dentro y fuera del entorno sanitario.

1.2. TEAEN LA PROVINCIA DE ALICANTE:

Aunque muchos son los dispositivos asistenciales implicados en el proceso de evaluacion y
diagnostico tanto desde el ambito sanitario como desde el &mbito educativo y social, no existe
en Alicante un protocolo de atencién al TEA que permita unificar criterios. De igual forma, el
proceso de intervencidn esta claramente fragmentado, generandose en las familias
preocupacion y desconcierto sobre quién, dénde y qué es lo que se debe hacer para trabajar
de forma adecuada con estos nifios.

En el momento actual se esta dando una importante demanda social de atencién a este
problema de salud en un contexto de desconocimiento de los TEA, de dificultades para su
deteccion y de escasa difusion de una informacion correcta, actualizada y realista.

Nosotros nos enfrentamos en el dia a dia a la necesidad de dar respuesta asistencial a los
nifios con sospecha de padecer un TEA. Esto supone para el Departamento de Salud-Hospital
General de Alicante que entre el 15-20% de las consultas realizadas por Neuropedatria al afio
y aproximadamente el 75 % de las realizadas por Psicologia Pediatrica estén dedicadas a este
problemas de salud. La atencion a este trastorno ocupa gran parte de nuestro trabajo, con lo
que hemos venido acumulando una amplia experiencia sobre sus necesidades y las de sus
familias. Sin embargo nuestra capacidad de respuesta, actualmente, es limitada y requiere de
nuevas estrategias que den lugar a una adecuada coordinacion de los profesionales implicados
(dentro y fuera del hospital), y a la optimizacidn de las posibles alternativas de intervencion.




2.- UNA RESPUESTA: TRASTEA - Programa de
Atencion Integral al Trastorno del Espectro del
Autismo:

Ante el aumento en el nimero de nifios/as con TEA, la complejidad del proceso diagnéstico y
las ventajas claras de intervenir de forma efectiva pretendemos y proponemos, asumiendo
recomendaciones internacionales, una reorganizacion de los recursos asistenciales que
consiga mejorar la calidad y la eficiencia de la atenciéon que se realiza a este colectivo en la
ciudad de Alicante.

El programa se llama TRASTEA y pretende mejorar la atencién de nifios y adolescentes con
TEA y de sus familias mediante la puesta en marcha de actuaciones dirigidas a optimizar la
deteccion temprana, el diagndstico, las intervenciones y la calidad de vida de este colectivo.

TRASTEA es un programa interdisciplinar de Atencion Integral al TEA, que se quiere
implementar en el Hospital General Universitario de Alicante, coordinado por los Servicios de
Pediatria y Salud Mental del Departamento de Salud de Alicante-Hospital General y que va
dirigido a pacientes con TEA en edad pediatrica de la ciudad de Alicante.

2.1. OBJETIVOS DE TRASTEA:

- Objetivos generales: ofertar una gestion de calidad del TEA mediante el cumplimiento
de las siguientes metas:

* Reducir el todavia dilatado y complicado recorrido hasta el diagndstico,
facilitando la deteccién precoz y la activacién de los posibles tratamientos,
optimizando asi el resultado de estos.

* Lograr la coordinaciéon interdisciplinaria e interinstitucional de todos los
profesionales implicados en el proceso diagndstico y terapéutico del TEA.

* Potenciar el papel de los padres como coterapeutas.

e Facilitar el que los padres intercambien la informacion y recursos de que
disponen.

* Poner en marcha proyectos de investigacion tanto en su aspecto basico como
aplicado.

- Objetivos especificos:

* Mejorar el proceso de Detecciéon en Atencion Primaria.

La identificacién de estos casos supone, generalmente, un alivio para las
familias, les brinda la posibilidad, no solo, de poner en marcha los posibles
recursos terapéuticos, sino también de comprender muchas de las conductas
de sus hijos, de desligarse del sufrimiento que supone implicarse
emocionalmente en sus “peculiaridades” y “desajustes” y enfrentar estos como
areas de las que ocuparse de una forma activa.

El propdsito es trabajar con los pediatras de Atencion Primaria, como
profesionales que acompafan al nifio en su evolucion, facilitdndoles las
herramientas necesarias: signos de alarma y pruebas de cribado, para mejorar
el proceso de identificacion de los nifios y adolescentes con trastornos del
espectro autista.




* Protocolizar, conforme a la situacion actual de los nifios con TEA de nuestro
entorno, al menos los siguientes aspectos:

v' El proceso interdisciplinar del diagndstico.

v' La coordinacion de la evaluacion diagnéstica a realizar en las consultas de
Neuropediatria y Psicologia Pediatrica y Psiquiatria infanto-juvenil,
respectivamente, tanto en lo relativo a los tiempos para la realizacion de
las correspondientes evaluaciones, como en relacion a la elaboracion de
informes clinicos.

v El qué hacer tras la deteccion de nifios con TEA, desde los distintos
entornos sanitarios y educativos.

v' La atencién terapéutica integrada y coordinada en el mismo entorno
asistencial, EL HOSPITAL, que cubra las necesidades neuropediatricas,
psicolégicas y psiquiatricas de estos niflos/as y de aquellas otras
especialidades médicas que precisan con mayor frecuencia respecto a la
poblacion general.

v' El contenido de las sesiones psicoeducativas grupales en las que se
trabajara con los padres, tras el diagnostico.

v' El listado de recursos disponibles para los nifios con TEA: Centros de
atencion  temprana, Servicios  psicopedagogicos, Centros de
ocio/socializacidn, Asociaciones de familiares...

v' La realizacion de los correspondientes informes que permitan a las familias
la tramitaciéon del certificado de discapacidad, y el acceso ayudas,
subvenciones, etc.

* Poner en marcha un Programa de Intervenciéon grupal con familias con
nifos con diagnoéstico de TEA, al menos con los siguientes objetivos:
v' Facilitarles el conocimiento de este Trastorno.
v" Ayudarles a entender a su hijo.
v" Ayudarles a entender a su hermano/a.
v

Ayudarles a saber qué le pasa, por qué hace lo que hace, y qué pueden
hacer ellos.

\

Crear grupos de apoyo entre familias para asi favorecer el intercambio de
informacion, preocupaciones y posibles soluciones.

v" Promover el desarrollo. Anticipacién de pautas para el manejo de hitos
relacionados con: alimentacién, control de esfinteres, escolarizacion,
socializacion, ocio extrafamiliar.

v Identificacion de problemas activos, ofreciéndoles pautas para manejar las
conductas que lo requieran, en el dia a dia.

v' Facilitar la informacion pertinente sobre el TEA a la familia extensa cuando
asi lo requiera el caso y los padres estén conformes.

v" Promover en este foro la participacion de profesionales de otras
especialidades médicas y ambitos distintos al sanitario y que forman parte
de los recursos disponibles y necesarios para estos nifios y sus familias.

v" Recibir orientaciones que les permitan contar con el maximo de recursos
posibles.




* Poner en marcha un Proyecto de adecuacién del entorno hospitalario al
TEA mediante la puesta en marcha de las siguientes actuaciones:

= Creacion un entorno “Autism Friendly”, a través de medidas
especificas, adaptando las consultas mediante pictogramas o
fotografias.

= Protocolo de anticipacion de las exploraciones y pruebas diagndsticas
con apoyos visuales, como videos o secuencias de
fotografias/pictogramas.

= Reduccién en la medida de lo posible de los ruidos intensos o las
aglomeraciones en la sala de espera, procurando citar fuera de la hora
punta.

= Manejar la imprevisién con anticipacion.

= Reducir las esperas y optimizar al maximo las visitas de los pacientes
con TEA al Hospital procurando la coordinacion siempre que sea
posible entre diferentes servicios.

= Formacioén especifica en TEA al personal de los servicios que de forma
voluntaria quiera ser profesional de referencia durante las consultas de
los pacientes con TEA en el Hospital.

= Creacion de una Comision de Diversidad Funcional en el ambito
pediatrico como foro y enlace entre los diferentes profesionales.

e Desarrollo de Programas de Investigacion en el ambito del TEA, teniendo
como lineas identificadas y como Proyectos asociados los siguientes:

= AGOTEA-FIT: Actimetria sincronizada con el sistema FITBIT Flex:
evaluacién de la alteracion del suefio medido por actigrafia y su
aplicacion al trastorno del espectro autista. (Ya en desarrollo)

= NEO-TEA: Desarrollo y aplicacion de un modelo de regresion
logaritmica para el diagndstico del Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA) en base a indicadores neonatales. (Ya en desarrollo)

= ORIENTEA: Red social nacional de apoyo y unificacidon del entorno del
Trastorno del Espectro Autista.

= BiTEA: Bioética y autonomia en personas con Trastorno del Espectro
Autista.

= VIGI-TEA: Seguridad farmacoldgica en pacientes con tea

* Desarrollo de Programas de Formacion en el ambito del TEA dirigidos a
profesionales del ambito sanitario, educativo y social y también a
poblacién general.

- Dirigido a:

El programa tendra un impacto directo en nifios y adolescentes con TEA y a la vez
incidira de forma clara en los siguientes colectivos:

* Profesionales implicados en el manejo del TEA: psicélogos, psiquiatras,
pediatras, médicos generales, educadores, rehabilitadores, logopedas, etc

e Pediatras (adjuntos y residentes) del Servicio de Pediatria del Departamento
de Salud Alicante-Hospital General.

* Enfermeria del Servicio de Pediatria del Departamento de Salud Alicante-
Hospital General.




e Otras especialidades médicas y organizaciones vinculadas con el Servicio de
Pediatria en el manejo de estos pacientes con TEA, concretamente: USMI,
Trabajadores Sociales, etc.

* Psiquiatras, psicélogos, pediatras, médicos generales y otros profesionales
sanitarios de la provincia de Alicante, si se consigue constituir TRASTEA en
referencia para la provincia de Alicante

e Sociedad en general, lo que incluye, sin duda, las diferentes Asociaciones de
TEA.

/EI propodsito comun y final de TRASTEA es realizar un mejor diagndstico, tratamiento y seguimierh
de los pacientes considerados de padecer TEA, con el objetivo de disminuir la variabilidad en la

practica clinica y mejorar la calidad asistencial integrada.

* Mejorar la elaboracién del proceso diagndstico
*  Ofrecer un tratamiento adecuado y precoz
e Conocer la historia natural y prevenir las complicaciones

e Mejorar el grado de incertidumbre y/o desinformacién de pacientes, familiares (y también de
profesionales sanitarios). Esto implica valorar crear un mapa de recursos socio-sanitarios
para los pacientes con TEA (y valido para otras muchas psicopatologias de la infancia).

\ * Desarrollar proyectos de investigacion y formacién colaborativos /

2.2. RECURSOS HUMANOS DE TRASTEA:

El desarrollo adecuado de TRASTEA requiere, al menos, de la concurrencia y coordinacion de
varias disciplinas del contexto sanitario y a la vez del trabajo en red con profesionales de otras
disciplinas y con experiencia en gestion y en investigacion.

El objetivo es reorganizar y complementar los dispositivos ya existentes para ofrecer a las
familias un dispositivo de referencia para este Trastorno, aliviando el desconcierto actual en el
que se ven inmersos y su preocupacion sobre quién, donde, y qué es lo que se debe hacer
para trabajar de forma adecuada con sus hijos. A nivel de recursos humanos la Unica
incorporacion necesaria es la de una persona especialista en psiquiatria infantil y experiencia
documentada en TEA.

El equipo estaria formado por profesionales especialistas en Pediatria, Neuropediatria,
Psicologia Pediatrica, Psiquiatria del nifio y del adolescente y por profesionales del ambito de
la gestidn y la investigacion clinica.

Las funciones a llevar a cabo por cada disciplina serian:

- Neuropediatria: Evaluacion clinica, incluyendo la posibilidad de solicitar o ejecutar las
pruebas y examenes, de tipo clinico y de laboratorio, sugeridas para el diagnéstico de
TEA y orientadas a delimitar cuadros de diversa indole, que representen comorbilidad,
0 una naturaleza basal organica o funcional diferente al mismo TEA.




- Psicologia Clinica Pediatrica: Evaluacion diagnostica de las posibles alteraciones
cualitativas propias de los TEA, incluyendo la aplicacién de los instrumentos
psicométricos correspondientes. Diagndstico diferencial respecto a otras alteraciones
del neurodesarrollo. Determinacién de la capacidad intelectual y/o nivel de desarrollo
psicomotor. Apoyo psicoeducativo y emocional a los padres y/o cuidadores para
favorecer la comprensién del trastorno que presenta su hijo/a y para hacer frente al
proceso de duelos tras el diagnéstico, evaluacién del funcionamiento personal y familiar
e intervencion psicoterapéutica.

- Psiquiatria: Participacion y colaboracién en el equipo en la elaboracién de un
diagnodstico comprehensivo y diagnostico diferencial y comorbido, intervenciones
terapéuticas implementando, cuando el cuadro lo requiera, el uso de farmacos para
tratar algunos de los patrones conductuales caracteristicos de los TEA (obsesivos;
disruptivo, hiperactivos..), intervencion en problemas de activos conducta con
seguimiento periddico del nifio y coordinacion con otros profesionales del ambito social,
sanitario y educativo.

- Investigadores clinicos: Gracias a la iniciativa, esfuerzo y sobre todo motivacién de
quienes lo componen se ha ido fraguando en el HGUA un equipo de trabajo de
investigaciéon en torno al TEA. En este equipo estan implicados actualmente,
facultativos de Pediatria, Neuropediatria, Psicologia, Farmacologia Cinica, estudiantes
predoctorales, enfermeria, y residentes.

4 )

Uno de los puntales y valores del proyecto TRASTEA es que este equipo humano “ya existe”.

Aglutina a un grupo de personas que han venido a coincidir desde distintos frentes, asistencial,
de gestién y de investigacion, en ilusionarse con la posibilidad de verse implicados en la
posibilidad de realizar un trabajo global en TEA.

- /

2.3. RECURSOS MATERIALES DE TRASTEA:

La concurrencia ya en el hospital de Alicante de practicamente la totalidad de los profesionales
necesarios para ocuparse de las necesidades de estos nifios y de que sea precisamente el
hospital el lugar al que han de acudir necesariamente, tanto para su diagnéstico como para ser
atendidos de diversas patologias, mas frecuentes en estos nifios que en la poblacion general,
justificaria y respaldaria que fuera aqui, y desde aqui, donde se desarrolle este proyecto.

Se requiere de un espacio fisico especifico y adaptado que permita el trabajo en equipo de
los distintos profesionales implicados y una sala de espera adecuada para este grupo
poblacional. El espacio ideal estaria formado por tres despachos clinicos contiguos y una
sala de espera independiente. Al reubicar a los profesionales de psicologia pediatrica y
neuropediatria, se liberarian los espacios que ocupan actualmente en el area de Consultas
Externas de Pediatria.

Con respecto al material de evaluacion, intervencion y dotacion de sala de espera, la inversion
necesaria es minima ya que se utilizaria el ya disponible actualmente.




2.4. MODELO DE GESTION E IMPACTO DE TRASTEA: GESTION DE
CALIDAD TOTAL aplicada al TEA

« GESTION en 3 niveles y 9 indicadores

- La gestién clinica total implica abordar en tres niveles: gestién de la asistencia sanitaria
individual, gestion de los procesos asistenciales y gestion de los recursos.

+ Gestionar la asistencia sanitaria individual, lo que se relaciona principalmente
con la eficacia y, por lo tanto, con la Medicina Basada en la Evidencia (MBE),
la epidemiologia clinica y las técnicas de evaluacion clinica.

+ Gestionar los procesos asistenciales, lo que se relaciona principalmente con la
efectividad clinica y con programas de mejora de procesos (tanto asistenciales
como administrativos) y de mejora de continuidad asistencial y atencion
integral desde la perspectiva del paciente.

+ Gestionar la utilizacion de recursos, lo que se relaciona principalmente con la
eficiencia y se deberan valorar los puntos criticos de los presupuestos, en
costes directos e indirectos, tomando como soporte de evaluacion la cuenta
analitica de resultados. El uso de la informacién disponible sobre costes por
cada categoria diagndstica (GRD) y del coste de los materiales sanitarios y
farmacos resulta imprescindible para mejorar el gasto en relacién a la mejora
de la asistencia clinica diaria.

- La gestion clinica se basa en los principios mas esenciales de la buena practica
médica: autonomia profesional, relacién personalizada médico-paciente, satisfaccion
de enfermos y familiares, reconocimiento de la responsabilidad de los profesionales vy,
por lo tanto, de su protagonismo, y utilizacion adecuada del conocimiento y de la
tecnologia adecuada. Todo ello debe servir como un potente empuje a la motivacion de
los profesionales.

- Realizamos gestion de calidad total con un objetivo comun: realizar una practica clinica
adecuada. Adecuada en base a 9 indicadores que se clasifican en tres niveles y que
son (figura):

. Aceptabilidad s o
Informacion l Satisfaccion

Tl

PRACTICA CLINICA

Seguridad — APROPIADA ~—Equidad
Eficacia ‘ ’ Accesibilidad
Efectividad Eficiencia

1.-Cientifico-técnico
2.-Organizativo-economico

3.-Relacional-percibido

La calidad cientifico-técnica, que interesa principalmente a los profesionales sanitarios.

* La calidad relacional-percibida, que es importante sobre todo para los
pacientes o usuarios.

+ La calidad organizativo-econémica, que es relevante sobre todo para los
gestores.




- ¢Como aplicar la gestién en cada uno de estos niveles y aplicado al TEA? ;Cémo
realizar una gestion de calidad total en el TEA? Lo comentamos de forma esquematica:

a) Gestion cientifico-técnica: con tres componentes.

» Eficacia: derivada de las mejores pruebas cientificas a partir de una abordaje
del TEA en base a la Medicina Basada en la Evidencia.

* Efectividad: lo que implica aplicar en la atencién del TEA una continuidad
asistencial intra y extrahospitalaria, una atenciéon médica y social adecuada.

* Seguridad: porque la cultura de gestién de riesgos es una de las claves al
hablar de sanidad del siglo XXI, porque no siempre “mas es mejor”’ y porque es
importante también implementar la prevencidn cuaternaria (y evitar el exceso
de diagndstico, tratamiento y prevencion).

b) Gestion relacional-percibida: con tres componentes.

* Informacién: responder sobre quién, donde y cémo realizar la atencién de cada
paciente con TEA, asi como de los recursos disponibles.

* Aceptabilidad: facilitar la coordinacion interconsultas, las consultas Unicas vy
cualquier alternativa a la hospitalizacién, asi como la humanizacién en el trato
de pacientes y familias.

» Satisfaccion: tanto de clientes externos (los pacientes y sus familias) como de
clientes internos (profesionales sanitarios).

c) Gestidn organizativo-econédmica: con tres componentes.

» Eficiencia: porque el concepto “coste-oportunidad” se convierte en un tema
esencialmente bioético, y que implica evitar la mala utilizacion de los recursos
para el TEA, asi como la sobreutilizacion.

* Accesibilidad: lo que implica difundir informacién por cualquier medio, bien sea
escrita, telefénica u on-line (en busca del TEA 2.0, en busca de ORIENTEA
que es un proyecto paralelo), pero también con los servicios de mediacién
necesarios en ambientes de multiculturalidad.

e Equidad: que implica eliminar variaciones de los servicios fundamentales a
pacientes (y familias) con TEA, variaciones por las diferencias personales o
sociales de las personas.

* Programa de calidad en TEA con 4 pasos:

-  En TEA debemos llevar adelante un Plan de Mejora Continua, donde aplicar el
conocido circulo de mejora: Planear, Hacer, Verificar y Actuar.

- Los 4 pasos en el programa de calidad del TEA son:
* Gestidon del conocimiento en base a un buen uso de la MBE.

* Procesos asistenciales con STEEEP: con Seguridad, a Tiempo, Efectiva,
Eficiente, Equitativa y donde Paciente es lo primero.

e Participacion multidisciplinar con EQUIPOS.
* Intervencion paciente-familia con EMPODERAMIENTO.

- Porque un buen programa de calidad es el mejor puente a la adaptabilidad.




* Férmula de éxito para una gestion de calidad en TEA:

- Laférmula de éxito es la misma que utilizamos para la gestion del servicio de Pediatria:
5C+4H

- ¢Cudles son nuestras “5C”?
* Ciencia

¢ Conciencia

e Calidad
¢ Color
e Calor

- ¢Cudles son nuestras “4H”?
* Hacerlo bien (calidad profesional)
* Hacerlo mejor (desarrollo)
* Hacerlo juntos (equipo)
* Hacerlo (compromiso)

- Esta claro que queremos hacerlo con las “5C” y con las “4H”. Y el TEA necesita en
Alicante un proyecto de Atencién Integral, con los siguientes elementos comunes a
tener en cuenta en esta importante entidad:

* Entrada precoz en el programa

* Intervencion intensiva y coordinada

* Inclusion de la familia en el tratamiento

e Oportunidad de interaccion con nifios de su misma edad sin problemas
* Medicién frecuente de los progresos

* Alto grado de estructuracion

» Estrategias para la generalizacion y perpetuaciéon de las actividades
aprendidas, etc.
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