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RESUMEN: Un aspecto importante en el tratamiento de psicopatologias como el
autismo, es el de la recuperacidn, para su posterior estudio, de la informacién que, de
cada sujeto, se va recopilando de forma regular. Debido a la gravedad del trastorno, la
atenci6n a estas personas acostumbra a generar, permanentemente, una gran cantidad
de datos, que hay que recoger mediante sistemas que permitan, a un coste razonable,
analizarlos adecuadamente.

En la Red de Servicios de L.a Garriga, hemos iniciado, desde hace algunos afios, un
programa para el tratamiento informdtico de una parte de esta informacién. En la
actualidad, la informacién objeto de este programa, proviene de tres canales distintos:
El RGDI (Registro General Diario Individual), el RCE (Registro de Conductas Especi-
ficas) y el RM (Registro de Medicacién). Los datos de estos tres registros son introdu-
cidos en una base de datos informética, con un lenguaje propio de programacién, para
su posterior tratamiento.

Este sistema de recogida de informacién nos permite, no solamente analizar en
profundidad los datos de cada registro, sino que ademds nos proporciona la posibilidad
de interrelacionar los datos da cada registro entre sf.

Asf pues, este programa nos estd ayudando a obtener, mucho més ripidamente,
una gran cantidad de informacién significativa relativa a la evolucién de las personas
atendidas, con lo que la adecuacién permanente de las pautas de tratamiento se puede
llevar a cabo también mds rdpidamente, y sobre unas bases notablemente objetivas, lo
que revierte, 16gicamente, en una accién terapéutica més eficaz.

INTRODUCCION

Un aspecto importante en el tratamiento de psicopatologias como el autismo es el de
la recuperacién para su posterior andlisis, de la informacién que, de cada individuo, se
va recopilando de forma regular. Debido a la gravedad del trastorno autista, la atencién
a las personas afectadas acostumbra a generar una gran cantidad de datos, que hay que
recuperar mediante sistemas que permitan, a un coste razonable, analizarlos adecuada-
mente. Cuando la persona autista es tratada en diferentes servicios y/o de forma ininte-
rrumpida veinticuatro horas al dfa, la cuestién a la que estamos aludiendo adquiere,
l6gicamente, mayor complejidad. ‘

Este es el caso de la Red de Servicios de la Garriga (Barcelona), donde la coexisten-
cia de Centros de Dia y de Residencias hace que sus usuarios generen, diariamente,
mucha y muy diversa informacién.
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Partiendo de la premisa de que la informacién que no se puede recuperar es infor-
macién que se pierde, hace ya algunos afios que nos planteamos la necesidad de crear
un sistema informatizado de tratamiento de datos, unificado para todos los Servicios.

EL SISTEMA DE TRATAMIENTO DE DATOS

El primer paso en la creacién de este sistema fue el de determinar qué informacién
debia ser incluida en él. Conscientes de que el desarrollo de un programa de estas
caracteristicas tenia que ser algo progresivo, que se fuera ampliando en etapas sucesi-
vas, en una primera fase decidimos registrar datos relativos a la psicopatologia conduc-
tual, a la salud fisica y a los tratamientos farmacolégicos.

Pensamos que era oportuno incluir la psicopatologia conductual por dos razones. La
primera es que es un aspecto muy relevante de las personas autistas. La segunda es que
en este sindrome puede ser habitual que, en periodos breves de tiempo, se observen
cambios visibles relativos a la presencia o ausencia de sintomas, a su duracidn, intensi-
dad o frecuencia.

El registro de ciertos datos relativos a la salud fisica nos parecié importante, por su
posible influencia en la conducta de estos sujetos.

La inclusién de los tratamientos farmacoldgicos perseguia dos objetivos: el primero,
era poder disponer de forma inmediata de datos sobre distintas variables de la medica-
cién (farmacos, dosis,...) de cada usuvario y en relacién al periodo de tiempo deseado
(un mes, seis meses, un afio,...). El segundo, era poder correlacionar factores de medica-
cién con factores conductuales.

Respecto a la frecuencia en la recogida de datos acordamos que, para los registros
conductuales y de salud fisica, era necesaria una frecuencia diaria. En el caso de los far-
macos se trataba, simplemente, de registrar todos los cambios que se produjeran.

A la hora de disefiar los distintos modelos de registros teniamos claro que, para la
evaluacioén conductual, no nos servian los instrumentos estandarizados que utilizdba-
mos: el CARS (Schopler y col., 1980) y el ERC-A-III (Barthélemy, 1985), porque sus
elementos estdn definidos en términos demasiado generales para una evaluacién diaria.
De este modo creamos un modelo propio, de caricter estructurado, al que denomina-
mos RDI (Registro Diario Individual). Este registro, que recoge datos de patologia con-
ductual y del estado fisico general, consta de 29 apartados y estd disefiado para anotar,
no tan sélo la presencia de un sintoma concreto, sino también para cuantificar (siempre
que sea posible) su intensidad y/o frecuencia. El RDI proporciona pues, una visién glo-
bal, objetiva y bastante detallada del estado general de cada persona autista.

Este instrumento no cubria, sin embargo, todas las necesidades que teniamos plante-
adas con respecto al registro de trastornos conductuales ya que, ante la presencia de una
conducta patolégica concreta que se quisiera evaluar con mucha precisién (por razones
de tratamiento u otras), el RDI no era lo suficientemente detallado. Fue por este motivo
por lo que creamos €l RCE (Registro de Conductas Especificas) que es también un
registro estructurado. El RCE permite anotar, aparte de diferentes pardmetros de la con-
ducta evaluada, todas las circunstancias relevantes que la preceden, que concurren con
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ella o que la siguen. Estas circunstancias hacen referencia a aspectos muy diversos de la
persona autista, de los educadores y del entorno humano y fisico. La utilizacién de este
instrumento proporciona muy rdpidamente y en relacién al periodo de tiempo que se
desee, un gran nimero de datos de la conducta registrada, datos que nos serdn de gran
utilidad tanto para la actividad terapéutica como investigadora.

El RM (Registro de Medicacidn) tiene una estructura mucho mds sencilla que la de
los dos registros citados, ya que en €l s6lo hay que anotar la fecha, el nombre del fér-
maco (o fairmacos), la distribucién de tomas y las dosis.

En relacién al software o programa informatico, consideramos que el DBASEIV (al
que afiadimos un lenguaje propio de programacién) respondia a nuestras necesidades.

Desde un punto de vista metodolégico decidimos que el RDI seria rellenado por el
responsable de cada usuario dos veces al dia, una a mediodia y otra por la noche. Esto
significa que de los usuarios que sélo atienden a los Centros de Dia hay un registro dia-
rio, mientras que de aquéllos que por las tardes se incorporan a las Residencias, hay
dos.

El RCE se utiliza, l16gicamente, siempre que es necesario y el RM (tal y como ya se
ha indicado) cuando se produce un cambio en la medicacién.

Para unificar los criterios de anotacién se elaboré un glosario, en el que se definen
todos y cada uno de los elementos de los distintos registros y los criterios de puntua-
cién, glosario que sirvid y sirve de base para la formacién de los profesionales en el uso
de estos instrumentos.

A partir de que se cumplimentan los registros el procedimiento es sencillo: toda la
informacién reflejada en ellos, asi como cualquier otra que se considere de interés, va
siendo introducida en la base de datos interactiva para su posterior tratamiento. De esta
forma, los datos de cada uno de los tres registros (RDI, RCE, y RM) pueden ser estu-
diados por si solos o interrelacionados con los de los otros registros.

CONCLUSION

Las conclusiones que podemos extraer a partir de la introduccidn de este sistema de
tratamiento de datos en la Red de Servicios de la Garriga son los siguientes:

1. Toda una serie de informacidn relevante de los usuarios es recogida y archivada
con unos criterios y con una metodologia que permiten un tratamiento posterior alta-
mente eficaz y flexible.

2. Existe la posibilidad de interrelacionar una gran cantidad de variables entre si, lo
que ayuda a establecer hipdtesis de trabajo sobre bases muy amplias y objetivas.

3. La rapidez en el procesamiento de los datos permite extraer conclusiones tam-
bién muy rdpidamente.

4. FEl sistema puede ser ampliado seguin las necesidades.

5. El sistema no requiere profesionales de la informatica, sino tan s6lo un usuario
de nivel avanzado.

6. El material informético necesario (hardware y software) tiene un coste econémi-
co moderado.
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