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RESUMEN

INTRODUCCION:

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo caracterizada por interaccion social disminuida con
deficiencia en el desarrollo de la comunicacién a través del leguaje verbal y no verbal e
inflexibilidad en el comportamiento. En la dltima década se ha observado un incremento notable
en la incidencia de trastornos del espectro autista. Los trastornos del espectro autista (TEA) no solo
son un problema neuroldgico, psiquiatrico y psicoldgico, como tal, es un sindrome que altera
significativamente la calidad de vida de quien lo padece, asi como el entorno social; se ha
observado y comparado con nifios que presentan desarrollo tipico y muchos de ellos experimentan
un bienestar notablemente reducido. La medicién precisa de la calidad de vida en nifios y
adolescentes con TEA es particularmente importante ya que nos demuestra gran parte de la
utilidad de las intervenciones. Si las intervenciones no mejoran el bienestar y la calidad de vida de
los ninos con TEA, el valor de estas intervenciones seria cuestionable.

OBIJETIVO:

Conocer la calidad de vida en pacientes con trastorno del espectro autista del Hospital Regional de
Alta especialidad del Nifio “Dr. Rodolfo Nieto Padrén” en el periodo diciembre 2022- junio 2023.
MATERIAL Y METODOS:

Se realizo un estudio estudio: Observacional, ambispectivo, transversal y analitico de 81 pacientes
con diagnéstico de trastorno del espectro autista de la consulta externa de neurologia pediatrica en
el Hospital Regional De Alta Especialidad Del Nifio "Dr. Rodolfo Nieto Padrén” Diciembre 2022-Junio
2023.

RESULTADOS: De acuerdo al sexo de los nifios estudiados con diagndstico de TEA se observo una
mediana de edad de 6 afos y 7 meses; de los cuales 17.2% corresponde a pacientes femenino y
82% a masculinos. Se encontro un promedio al diagnéstico de TEA de 5 afios y 3 meses (DE
10meses). Tambien se obtuvieron el lugar de origen de nuestros pacientes en donde observamos
que se atienden mayor numero de pacientes procedentes de Centro y Comalco, Tabasco. Se realizo
dentro de la encuesta asociacion con factores perinatales, obteniendo 20 pacientes con estos
antecedentes, siendo el mas frecuente Prematurez con 6.2% del total de pacientes. En cuanto a la
clasificacion de TEA, en nuestro estudio la mayoria son grado | con 65.6%. De acuerdo a calidad de
vida, observamos que el dominio menos afectado en nuestros pacientes es la actividad fisica con un
promedio de 75.5 (DE 7.3) y el mas afectado y con menor promedio fue el dominio de Salud en
general con 19.4. En la correlacion entre CDV y grado de TEA, se obtuvo una significancia estadistica
con una correlacion de Pearson -0.212.

CONCLUSIONES: Observamos que hay un predominio por el género masculino en pacientes con
Trastorno del espectro autista; No se encontrd correlacién estadisticamente significativa entre CdV
y la edad de diagndstico. La correlacion entre CDV y retraso en el diagndstico o mayor edad al
momento de diagndstico no fue significativa, sin embargo se observa una tendencia inversa,
mientras se presente una mayor edad al diagndstico, mejor calidad de vida. La correlacion entre
calidad de vida y el grado de Autismo mostro que existe una relacién entre mayor grado de TEA y
menor calidad de vida, observando el dominio escolar mas afectado en los 3 grados de Trastrono
del espectro autista, sin embargo la significancia estadistica es poca (-0.217).

PALABRAS CLAVE:
TEA, Calidad de vida, PedsQL, Neurodesarrollo.



I. ANTECEDENTES
El autismo es un trastorno del neurodesarrollo caracterizada por interaccion social disminuida con
deficiencia en el desarrollo de la comunicacién a través del leguaje verbal y no verbal e
inflexibilidad en el comportamiento.
En la ultima década se ha observado un incremento notable en la incidencia de trastornos del
espectro autista. La OMS reporta una incidencia mundial de 1 por cada 160 nifios, con un
incremento anual del 17%; La prevalencia actual en EE.UU. es de 1 de cada 59 nifios a la edad de 8
afos. En México no existen datos actuales sobre la incidencia de TEA, sin embargo, se estima que
en el pais 1 de cada 115 nifios presenta este trastorno; Se cuenta con un estudio local realizado en
Guanajuato, donde se estimd una prevalencia menor al 1% de la poblacidn pedidtrica de esa
ciudad.
De acuerdo con los datos anteriores es notable el aumento de casos de pacientes con TEA lo que ha
convertido esta condicion un problema de salud publica, convirtiéndose en uno de los
padecimientos del desarrollo neurocientifico mas frecuente.
Los trastornos del espectro autista (TEA) no solo son un problema neurolégico, psiquiatrico y
psicoldgico, como tal, es un sindrome que altera significativamente la calidad de vida de quien lo
padece, asi como el entorno social; la calidad de vida se ha observado y comparado con nifios que
presentan desarrollo tipico y muchos de ellos experimentan un bienestar notablemente reducido.
Gracias a la investigacidon del trastorno del espectro autista han surgido y se han consolidacién
varias revistas internacionales especializadas permitiendo compartir y establecer conocimientos
acerca de este trastorno del neurodesarrollo. En los ultimos afios proliferaron revistas de caracter
internacional como nacional que subraya la importancia del estudio de este trastorno. Se han

publicado 18 490 articulos, los cuales han sido citados 48 416 veces. Cerca de la mitad de estas



publicaciones provienen de los Estados Unidos de Norteamérica y la mayoria de los esfuerzos para
mejorar las condiciones de vida de estos pacientes tienen lugar en paises desarrollados.

La calidad de vida se puede definir como “la percepciéon de los individuos de su posicién en la vida
en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que viven y en relacién con sus metas,
expectativas, estdndares y preocupaciones”. La calidad de vida relacionada con la salud es mds
especifica al impacto y las caracteristicas de una enfermedad, trastorno y tratamiento médico en
particular en el funcionamiento diario y el bienestar de un paciente. En las poblaciones pediatricas,
la CDV se mide predominantemente mediante la autoevaluacion individual mediante cuestionarios,
aunque ocasionalmente se integran entrevistas y observaciones.

Dada la naturaleza generalizada de las caracteristicas de TEA en nifios con este trastorno, existen
mayores riesgos de interferencia de TEA con la calidad de vida relacionada con la salud en multiples
dominios. La mediciéon precisa de la calidad de vida en nifios y adolescentes con TEA es
particularmente importante ya que nos demuestra gran parte de la utilidad de las intervenciones. Si
las intervenciones no mejoran el bienestar y la calidad de vida de los nifios con TEA, el valor de
estas intervenciones seria cuestionable. En la actualidad, la busqueda de la calidad de vida es un
referente para el disefio y desarrollo de organizaciones que atienden a personas con
discapacidad. Los pacientes con trastornos del espectro autista y sus familias requieren servicios
socioeducativos y de salud que abarquen diferentes campos y momentos del ciclo vital, y dadas las
diferencias en su desarrollo entre paises, se requieren herramientas que permitan evaluar si
cumplen con los requisitos que aseguren su especificidad y especializacion, y garanticen calidad de
vida. Por lo tanto, es importante establecer una medida precisa de calidad de vida, sin embargo, la
exploracién y medicidn dentro de las poblaciones con TEA ha sido limitada. El concepto de calidad
de vida se esta configurando como un gran organizador de las politicas y movimientos sociales y

esta teniendo una amplia repercusién en el mundo de la investigacion.



Recientemente se han publicado dos revisiones sobre la calidad de vida en el autismo. lkeda et
al. llevé a cabo una revisién sistematica de las evaluaciones de calidad de vida en nifios y
adolescentes con TEA y encontré 13 articulos que evallan la calidad de vida, 11 evaluaron la
calidad de vida en comparacién con participantes de control. Van Heijst y Geurts publicaron un
metaanalisis sobre la calidad de vida en el autismo a lo largo de la vida. Asi, hasta la fecha once
trabajos han comparado a niflos y adolescentes con TEA frente a nifios y adolescentes con
desarrollo normal. Investigaciones anteriores sobre medidas de resultado unidimensionales
sugieren que uno de los predictores que contribuyen a mejores resultados en pacientes adultos con
TEA es el grado de autismo. Los padres han informado que los nifios con TEA, en relacién con los
niflos con desarrollo tipico, tienen una calidad de vida mds baja en todos los dominios. Incluso
entre nifilos con otros trastornos del neurodesarrollo, los padres de aquellos con discapacidad
intelectual informaron que sus hijos tenian una salud psicosocial y un funcionamiento emocional

significativamente peores que los padres de nifios con otros trastornos del neurodesarrollo.

Otros estudios que han estudiado calidad de vida en adolescentes con TEA sugieren que mayores
necesidades de apoyo y comportamientos mds desafiantes estan negativamente asociados con la
calidad de vida. En adultos con trastorno del espectro autista la CV generalmente es mas bajo en
comparacién con la poblacién general. Mds especificamente, se ha demostrado mayor afectacién
en areas ocupacionales y recreativas, asi como el funcionamiento socioemocional. Chiang y
Wineman mostraron que el funcionamiento social y los comportamientos problematicos
permanecen como predictores consistentes de calidad de vida en pacientes con TEA mayores de 18
afios. Se han utilizado diferentes medidas y diversos métodos para examinar factores relacionados

con calidad de vida, como: el grado de autismo, el funcionamiento cognitivo y los comportamientos



adaptativos, lo que dificulta sacar conclusiones sobre qué variables pueden estar realmente
asociadas. Estos desafios sugieren que la medicién consistente de los indicadores de calidad de vida

en las etapas de desarrollo es fundamental para resultados significativos y comparables.

Il. MARCO TEORICO
DEFINICION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), comprende un grupo de afecciones del neurodesarrollo que
se caracterizan por algun grado de dificultad en las capacidades de interaccidn social, comunicacién

acompafiada de un conjunto restringido de intereses y comportamientos repetitivos?.

HISTORIA

La palabra autismo es un neologismo procedente del prefijo griego autoc (autos), que significa uno
mismo y el sufijo wopog (ismds) que forma sustantivos abstractos que denotan cierto tipo de
tendencia, en este caso el significado seria “internarse en uno mismo”, y el vistazo clinico nos dicta
que la palabra designa a aquellos que “se aislan del mundo externo?”.

El autismo fue identificado por la psiquiatra soviética Grunya E. Sukhareva® en el afio de 1926 y més
tarde por el psiquiatra austriaco Leo Kanner. La palabra autismo fue utilizada por primera vez por el
psiquiatra suizo Eugene Bleuler,en un tomo del American Journal of Insanity en1912. La
clasificacién médica del autismo ocurrié hasta 1943 cuando el Dr. Leo del Hospital John Hopkins
estudid a un grupo de 11 nifos e introdujo la definicién autismo infantil temprano. Al mismo
tiempo, un cientifico Austriaco, el Dr.Hans Asperger, utilizé el término psicopatia* autista en nifios
que exhibian caracteristicas similares. Las interpretaciones del comportamiento de los grupos
observados por Kanner y Asperger fueron distintas: Kanner reportd que 3 de los 11 nifios no

hablaban y los demas no utilizaban las capacidades linglisticas que poseian. También noté el


http://es.wikipedia.org/wiki/Eugene_Bleuler
http://es.wikipedia.org/wiki/1912
http://es.wikipedia.org/wiki/1943
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comportamiento auto estimulatorio y extrafios movimientos de aquellos nifios. Asperger notd, sus
intereses intensos e inusuales, su repetitividad de rutinas, y su apego a ciertos objetos e indicd que

algunos de estos niflos hablaban como pequefios profesores acerca de su area de interés.

La primera version del Manual Diagndstico y Estadistico de la Asociacion Americana de Psiquiatria
DSM-I en 1952, incluyd en esta entidad a los nifios con caracteristicas descritas para el autismo, y
eran diagnosticados como “reaccidon esquizofrénica de tipo infantil” 1. El DSM-II en el afio de 1968
tampoco contempld el autismo como un diagnéstico especifico, sino como una caracteristica propia
de la esquizofrenia infantil. En 1980 gracias al papel de la genética y las alteraciones
neurobioldgicas, se incorpord el autismo como categoria diagndstica en el DSM-III, al contemplarse
como una entidad Unica, denominada “autismo infantil”. En 1987 el DSM IlI-R hizo una
modificacion de los criterios y de la denominacidn, sustituyendo por trastorno autista. En los afios
posteriores el DSM IV y DSM IV-TR representaron un nuevo cambio, con categorias para el
trastorno, definiendo 5 categorias: a) trastorno autista, b) sindrome de asperger, c) sindrome de
Rett, d) Trastorno desintegrativo infantil, e) trastorno generalizado del desarrollo no especificado.
El DSM-V incorpora la palabra Espectro !, pasando a denominarse trastorno del espectro autista y
se eliminan todas las categorias diagndsticas que se incluian dentro como entidades
independientes, ademds de esto se agregd una nueva clasificacion de acuerdo con el nivel de

severidad: grado 1, 2 y 3.

EPIDEMIOLOGIA
En la dltima década se ha observado un incremento notable en la incidencia de trastornos del
espectro autista. En el afio 2010 se estimaban 52millones de personas con diagndstico de Trastorno

del espectro autista®. La OMS reporta una incidencia mundial de 1 por cada 160 nifios, con un



incremento anual del 17%; los Centros de Control y Prevenciéon de Enfermedades de Estados
Unidos (Centers of Desease Control and Prevention [CDC]) reporta actualmente 1 caso de autismo
por cada 68 nacimientos. La prevalencia actual en EE.UU. es de 1 de cada 59 nifios a la edad de 8
afios®. En México no existen datos actuales sobre la incidencia y prevalencia en TEA basados en
investigacion epidemioldgica ya que son pocas las instituciones que realizan una recoleccidn
adecuada de tales datos; sin embargo, se estima que en el pais 1 de cada 115 nifios presenta este
trastorno®; Se cuenta con un estudio local realizado en Guanajuato, donde se estimd una
prevalencia menor al 1% de la poblacién pediatrica de esa ciudad ®; la estadistica reportada por la
Clinica Mexicana de Autismo (CLIMA) sefialan un promedio de 30 casos nuevos de autismo al mes,
solamente en una de sus sedes.

En nuestro pais México se ha incrementado la necesidad de atencién de niflos con autismo en
escuelas publicas de educacion especial, en una magnitud de 1,595, en 2005, a 14,723, en 2017, lo
que equivale a un 43% de la matricula de educacion basica de 2017. Desde 2013°, el autismo esta
entre las primeras cinco causas de consulta de neurologia infantil.

Esta enfermedad afecta predominantemente a varones con proporciones reportadas que van de
2:1 a 5:1 (hombre:mujer), con una estimacion de 4:1 en el estudio de Global Burden of Disease. El
sexo masculino es uno de los factores etioldgicos mejor establecidos para el autismo, dando lugar a
la nocién de un efecto protector femenino, el efecto protector femenino también implica que
cuando se identifica que tiene autismo, es mas probable que las mujeres exhiban un fenotipo mds
severo’.

A nivel mundial, se ha informado poca variacién en la prevalencia de TEA entre regiones, etnias o
servicios y la provisién de recursos. Se ha informado una mayor prevalencia de autismo en grupos
de migrantes en algunos estudios. Las variaciones raciales reflejadas en la prevalencia del autismo

se han monitoreado en los Estados Unidos, en 2010.



No hay evidencia significativa disponible que respalde que el TEA es mas raro en pacientes mayores
o adultos. En paises de altos ingresos con politicas de salud publica sobre el autismo, existe
evidencia de que el autismo en adultos no se reconoce en gran medida, mientras que los
diagndsticos registrados en nifios aumentan afio tras afio. Se estima que la prevalencia del TEA en
entornos de pacientes hospitalizados en salud mental es mucho mayor que en la poblacién general

y oscila entre 4%y 9.9% .

ETIOLOGIA

La etiologia del autismo se desconoce en la gran mayoria de los casos, pero muchos investigadores
creen que es el resultado de algun factor ambiental que interactia con una susceptibilidad
genética, lo que resulta en fenotipos especificos 3. El TEA tiene una clara predisposicion familiar. El

TEA puede ser considerado como una enfermedad poligénica y multifactorial.

-Factores ambientales-

La hipétesis de una mayor incidencia en relaciéon con los factores ambientales no se ha podido
confirmar ni excluir definitivamente. Una revisidon sistematica y los metaanalisis de los factores de
riesgo ambientales para el autismo identificaron los siguientes factores asociados®:

e Disfuncidn inmune: varios estudios han mostrado anormalidades en el sistema inmunitario

periférico, como la disfuncién de las células T, la producciéon de autoanticuerpos, el
aumento en el numero de células B activadas y células NK, y aumento de las citocinas
proinflamatorias. Se ha observado activacidon de la microglia y astrologia en el cerebro de
pacientes con TEA, siendo mas evidente en cerebelo y sustancia blanca, asi como en la

corteza prefrontal dorsolateral®.



Desregulacién epigénetica en el autismo: Las marcas epigenéticas definen el estado de

cromatina y regulan la expresiéon de muchos genes sin afectar la secuencia de ADN
primario. La evidencia de la contribucién de la desregulacién epigenética en el autismo
plantea la cuestién del papel de las modificaciones epigenéticas por factores ambientales.
Un ejemplo es la concepcion asistida. De hecho, se demostré que la fertilizacién in vitro y la
induccién de la ovulacion pueden provocar metilacion anormal y desregulacién de genes
impresos®.

Factores prenatales y perinatales: Los principales factores son la diabetes gestacional

materna, el sangrado materno durante el embarazo y la medicacién materna. Se encontré
un mayor riesgo en nifios primogénitos en comparacion con los nifos nacidos en tercer
lugar o mas tarde; La exposicién a infecciones intrauterinas se asocié con un aumento
significativo en el riesgo de autismo, las infecciones virales gestacionales desencadenan una
respuesta inmune materna, que puede perturbar el desarrollo del cerebro fetal, al menos
en parte a través de la interleucina-6. En diferentes metaandlisis se han observado factores
como: complicaciones del cordén umbilical, sufrimiento fetal, lesion o el trauma del parto,
el parto multiple, la hemorragia materna, el parto en verano, bajo peso al nacer, peso bajo
para la edad gestacional, Apgar bajo a los 5 minutos, aspiracion de meconio, anemia
neonatal, incompatibilidad ABO o Rh e hiperbilirrubinemia. Debe tenerse en cuenta que
estos factores no pueden considerarse causales, sino que pueden ser reactivos,
independientes o contribuyentes al autismo. &

Estado socioecondmico: un estudio en Suecia demostrd que los hijos de padres migrantes

tienen un mayor riesgo de autismo con discapacidad intelectual, especialmente cuando los
padres emigraron a Suecia desde regiones con un bajo indice de desarrollo humano. El

riesgo de autismo alcanzd su punto maximo cuando la migraciéon ocurrié alrededor del



momento del embarazo. Se pueden proponer diferentes mecanismos para explicar estos
resultados, como el alto nivel de estrés materno o la baja inmunidad con respecto a
infecciones comunes. ’

e Drogas y exposicidon tdxica: La exposicion prenatal al valproato es un factor de riesgo

reconocido para la TEA, especialmente en el primer trimestre del embarazo, los nifos
expuestos tienen un riesgo 8 veces mayor de padecer TEA, se observé una baja en la
regulaciéon de NLGN3 en las subregiones del hipocampo y la corteza somatosensorial de
ratones expuestos prenatalmente al valproato. Se sugiri6 que la exposicién a
antidepresivos durante el embarazo aumenta éel riesgo de TEA, especialmente en el primer

semestre. También se asocia la exposicién en el Gtero a un insecticida organofosforado. ’

-Genética-

Los estudios de gemelos y familiares demuestran consistentemente que el autismo tiene una
contribucidn genética particularmente grande, con una herencia estimada que varia de 40% a 90%.
El Unico consenso sobre el modo de herencia del autismo es que no es mendeliano, al menos en la
gran mayoria de los casos. Varios estudios estaban inicialmente a favor de un modelo poligénico. La
existencia de muchos sindromes genéticos asociados con el autismo llevé primero a considerar la
existencia de heterogeneidad genética que reflejaba la variabilidad clinica, los estudios genéticos en
el autismo idiopdtico confirmaron la existencia de diferentes defectos en vias comunes. Los
resultados sugieren que el autismo puede ser causado por una multitud de alteraciones genéticas
que, en Ultima instancia, afectan solo vias biolégicas limitadas del desarrollo y la plasticidad del
cerebro®.

Mas de 1000 genes y regiones gendmicas se han asociado con el autismo. Estos cambios genéticos

varian en tamafo desde una sola base (o nucleétido) a segmentos submicroscépicos de ADN de

10



miles a millones de bases (también conocidas como variaciones del nimero de copia. Teniendo en

cuenta la poblacién general, la contribucion de las mutaciones de novo al riesgo de autismo es

pequefia (3%). Las estimaciones son que 10 — 20% de las personas con autismo albergan una

mutacion de punto raro de novo o Variaciones del nimero de copia, que contribuye a su

presentacion.

Entre los principales genes asociados al trastorno del espectro autista se encuentra:

O

O

O

CHD8 (Chromodomain-helicase DNA binding protein 8): localizado en el cromosoma 14,
codifica una proteina de uniéon a DNA conocida como helicasa de cromodominio. El CHD8 es
dependiente de ATP y remodela la estructura de la cromatina al alterar la posicion de los
nucleosomas, por lo que funciona como un represor transcripcional, particularmente de
genes regulados por beta-catenina®.

ADNP (Activity-dependent neuroprotector homeobox): es un gen localizado en el
cromosoma 20, el cual codifica una proteina involucrada en la remodelaciéon de la
cromatina, la autofagia y la dindmica de los microtubulos en los sitios de sinapsis y en
células gliales. Se encuentra por el péptido intestinal vasoactivo®.

TBR1 (T-box brain 1): es un gen localizado en el cromosoma 2, el cual codifica una proteina
que funciona como factor de transcripcién. Se expresa en neuronas de proyeccion
postmitdtica del bulbo olfatorio y de la corteza cerebral. Es esencial en la diferenciacion de

la célula neuronal y la corteza cerebral®.

NEUROBIOLOGIA

1.

Déficit en el sistema de recompensa social: El sistema de recompensa (SR) parece ser la
base de la cognicidon social y es fundamental un correcto equilibrio. Una baja respuesta a

una recompensa social y una mayor a objetos generara una menor cognicion social y ésta
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es una de las hipdtesis relacionadas al autismo y su inadecuado interés social. Las personas
con autismo parecen sentir y percibir una mayor recompensa a estimulos no sociales que
sociales, lo cual los lleva justamente a un menor interés en las personas. El circuito de
recompensa esta conformado por el drea tegmental ventral, el nicleo acumbens y la
corteza prefrontal, los cuales se activan frente a situaciones de agrado y recompensa

I°, observaron menos fibras

mediando como neurotransmisor la dopamina. Supekar y co
nerviosas en los tractos que conforman el circuito de recompensa en el drea tegmental
ventral y el nicleo acumbens y una menor sincronia en su activacidon en pacientes con TEA.
Disfunciones y alteraciones de la amigdala: En personas con autismo se han identificado
déficits en el reconocimiento facial, en la deteccién de expresiones de emocion, en la
mirada egocéntrica y en la lectura de los ojos, todos estos hallazgos estan relacionados con
disfunciones de la amigdala. Estudios de resonancia magnética funcional en personas
autistas, demostraron falta de activacién de la amigdala derecha y menor activacion en el
giro fusiforme, la amigdala y giro occipital en respuesta al estimulo social, en relacién con la
percepcion de la mirada de la cara, en especial de los ojos.

El sistema de neuronas espejo, la imitacion y su importancia en la empatia: Las neuronas
espejo se encuentran en la parte inferior de la corteza frontal, pdstero-inferior del giro
frontal, la corteza ventral pre-motora adyacente y la rostral inferior del |6bulo parietal,
mientras que la observacién del evento se inicia en el surco temporal superior
conformandose asi el circuito de la imitacidon. Se activan al realizar una accién y con una
intensidad 50% menor solo al observarla. Los precursores de la empatia son la
mimetizacién y el contagio emocional®®, relacionado a la posibilidad de imitar y sentir y

consecuentemente desarrollar empatia y compasion. Los niflos con autismo tienen baja

reactividad en la mayoria de las dreas de los circuitos de la empatia, se ha detectado
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reduccion de la actividad en la corteza prefrontal dorsomedial, el opérculo frontal, la
amigdala y la insula anterior.

Anormalidades en las minicolumnas: Las minicolumnas son unidades bdsicas de
procesamiento, ubicadas entre las capas 2 y 6 del neocdrtex, contienen 250 neuronas y son
verdaderos microprocesadores. Se ha detectado en cerebros de personas autistas mayor
numero de minicolumnas, observandose mdas pequefias, con menor nimero de neuronas
en cada una, especialmente en la corteza prefrontal, habiendo ademas menos espacio en
areas de proyecciones Gabaérgicas. Esto podria desencadenar mayor especificidad y menor
proyeccion o generalizacidon y explicar intereses restringidos, conductas estereotipadas,
preferencias sensoriales, el no poder inhibir conductas, lo que llevaria a la tendencia a
sistematizar®®.

Factores inflamatorios, inmunologicos y de la microglia: La microglia no neuronal es
fundamental durante el desarrollo del cerebro, la homeostasis y la plasticidad. Su anormal
activacion, por fendmenos inflamatorios, puede generar trastornos del neurodesarrollo y
neuropsiquidtricos. En niflos con autismo se han detectado procesos inflamatorios
constantes en diferentes regiones cerebrales, con activacion de microglia. Se identificaron
fendmenos neuroinflamatorios activos en la corteza cerebral, en la sustancia blanca y en el
cerebelo de pacientes autistas

Los neuropéptidos y su influencia en el autismo: La oxitocina, la vasopresina y la hormona
liberadora de corticotrofina tienen accién sobre el sistema nervioso central; Se ha
detectado bajos niveles sanguineos de oxitocina en personas con autismo, el gen que
codifica el receptor de la arginina vasopresina se ha relacionado con el autismo y el
comportamiento social; en nifos con autismo se ha observado respuesta disminuida al

cortisol a factores estresantes sociales.
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7. Trastorno en la inhibicion neuronal (Interneuropatia): Las interneuronas son
neuromoduladores que reciben, procesan y envian mensajes a la totalidad del organismo. A
través del sistema GABA vy la glicina coordinan la actividad de las neuronas, silenciandolas o
activandolas de manera simultanea. Generan una verdadera sincronizacion, facilitando la
plasticidad a través de la sinaptogénesis y la poda sindptica de los circuitos neuronales,
durante la vida post-natal, siendo fundamental en el normal funcionamiento del cdrtex
prefrontal y del sistema corticolimbico. Las alteraciones en el mantenimiento de las sinapsis
excitadoras, la plasticidad sindptica y la depresion a largo plazo, se relacionan a una
disfuncidn en la senalizacion GABAérgica y contribuyen a la aparicion de comportamientos

autistas.

MANIFESTACIONES CLINICAS

El autismo es una discapacidad neuroldgica compleja del desarrollo con manifestaciones de signos
clinicos en la primera infancia, segin el DSM-5. TEA es una frase combinada para una familia de
trastornos heterogéneos, caracterizados no solo por deficiencias persistentes en la comunicacion
social reciproca y las interacciones sociales, sino que también se manifiesta por patrones de
conducta, intereses restringidos y actividades repetitivas.

La triada especifica del espectro autista: 1) dificultad en la comunicacién, 2) dificultad en la
socializacion, 3) patrones de conducta y actividades restringidas®®.

Aunque los sintomas del TEA tienen una base neuroldgica, aparecen como manifestaciones
conductuales que varian segun la edad, las habilidades linglisticas y las capacidades intelectuales
de los individuos. Los sintomas centrales del TEA tienen un efecto importante en el funcionamiento

diario y la calidad de vida del nifio y su familia a lo largo de la vida®2.
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Las caracteristicas de los TEA cambian a lo largo del desarrollo del nifio en varias fases de la vida, y
la intensidad de los sintomas centrales generalmente se reduce con el tiempo mientras que,
durante el periodo de la edad adulta, los rasgos principales permanecen estables. Los patrones de
sintomas pueden fluctuar a lo largo del desarrollo del nifio que sufre de autismo, con nuevos
sintomas de TEA que surgen a lo largo de la vida.

Algunos nifos que padecen de autismo comienzan a mostrar sintomas centrales cuando tienen
unos meses de edad. Otros parecen tener un desarrollo normal durante los primeros meses o afios
de sus vidas antes de mostrar sintomas de TEA. Los problemas de habilidades sociales son algunos
de los sintomas mas comunes®

Un nifio con TEA tiene dificultad para comunicarse con los demds, puede mostrar interaccidn social
inapropiada, contacto visual deficiente y comportamiento compulsivo; no les gusta tener una
conexidn directa cara a cara, estos pacientes exhiben comportamientos estereotipados y prefieren
tomar los dedos de sus padres para sugerir un elemento de su eleccién®. Presentan una actitud
indiferente y muestran una incapacidad para comprender la intencidon de los demas. El nifio que
sufre de autismo prefiere mantenerse aislado de las interacciones que lo rodean, como
consecuencia, estos niflos preferirian los juguetes, mostrando poco interés por otros nifios y
adultos. Muestran apatia y no responden cuando se les llama por su nombre. Son incapaces de
concentrarse y enfocarse en objetos particulares. Son altamente rutinarios. Exhiben una respuesta
anormal a la apariencia, el olor, el tacto o el sabor de los elementos. Los pacientes muestran
problemas de aprendizaje y ecolalia. Les fascinan los objetos giratorios y les gusta hacer girar las
ruedas de los coches de juguete. A menudo muestran comportamientos estereotipicos como
mover las manos, mecerse, saltar o girar y realizan estas actividades sin un propdsito aparente.
Muestran impulsividad y comportamiento agresivo, tanto consigo mismos como con otros nifios o

familiares. 2
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Pueden presentar asociacion con trastorno de lenguaje y las habilidades sociales, mientras que su

capacidad para caminar y moverse es casi la misma que la de otros nifos de su edad.

DIAGNOSTICO

Lo mas importante para un diagndstico es realizarlo de manera temprana. El diagndstico de una
condicidn fisica o psicoldgica implica comparar los sintomas de una persona con criterios de
diagndstico que especifican la presencia o ausencia de ciertos sintomas para el diagndstico de una
enfermedad especifica. 13

Hay dos fuentes oficiales para el diagndstico de autismo: el manual diagndstico y estadistico de los
trastornos mentales (DSM) y la clasificacion internacional de enfermedades (ICD). EI DSM es el mas
utilizado en Estados Unidos y el ICD se utiliza en paises europeos. La aplicacion de los criterios
actuales (DSM-5) ha modificado la prevalencia, por lo cual se requieren estudios actualizados.
Aplicando escalas confirmatorias (ADOS, CARS), la sensibilidad diagndstica aumenta al 93% vy la
especificidad al 85%, también aumenta si la edad de aplicacién se acerca a los 48 meses™®.

El diagndstico de acuerdo con la quinta edicién del DSM 4, clasifico a los sintomas en dos dominios:
el dominio de la interaccidn y la comunicacién social, incluyendo los déficits en la comunicacién
verbal, y no verbal, dominio de comportamiento restringido y repetitivo. Para un diagndstico
formal, los nifios deben mostrar sintomas en los 3 grupos en el primer dominio de comunicacion e
interaccion social, y dos sintomas de cualquiera de los cuatro grupos de sintomas en el segundo
dominio de comportamiento restringido y repetitivo.

El segundo paso después de la aplicacion de estos criterios es la busqueda intencionada de
sintomas psiquiatricos atribuibles a otro trastorno. La prevalencia de déficit intelectual en el
autismo es de hasta el 60%'°, la epilepsia entre 5 y 40% y en mayor porcentaje ansiedad y

depresion.
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Las propiedades, incluidas las entrevistas con los cuidadores, los cuestionarios y las evaluaciones de
observacion del médico, estan disponibles y pueden mejorar la confiabilidad del diagndstico a lo
largo del tiempo y entre los médicos. Los conceptos erréneos sobre los TEA y la falta de
conocimiento de los criterios de diagndstico pueden conducir a un diagndstico erréoneo en dos

direcciones: sobrediagndstico y subdiagndstico®.

a) Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos contextos, manifestado
por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes (los ejemplos son ilustrativos, pero no exhaustivos):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, p. ej. desde un acercamiento social anormal y fracaso
de la conversacion normal en ambos sentidos, pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos
compartidos, hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion social varian, por
ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal poco integrada, pasando por anomalias del contacto
visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de
expresion facial y de comunicacion no verbal.

. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensian de las relaciones varian, por ejemplo, desde
dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos sociales, pasando por dificultades para
compartir juegos imaginatives o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

ba

[¥%]

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacién social y en patrones de

comportamiento restringidos y repetitivos.

b) Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se manifiestan en 2 0 mas de
los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (los ejemnplos son ilustrativos, pero no exhaustivos):

1. Movimientos, utilizacidn de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. ej. esterectipias motoras simples,
alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de comportamiento
verbal o no verbal (p. ej. gran angustia frente a cambios pequenos, dificultades con las transiciones, patrones de
pensamiento rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos
cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés (P. ). fuerte
apeqgo o preccupacion por objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hiporreactividad a les estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos sensoriales del entorno
(p. ej. indiferencia aparente al delor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos, olfatec o
palpacidn excesiva de objetos, fascinacién visual por las luces o el movimiento).

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacién social y en patrones de

comportamiento restringidos y repetitivos.

) Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero pueden no
manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden estar
enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de |a vida).

d) Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras areas impertantes del
funcionamiento habitual.

€] Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastomo del desarrollo intelectual) o
por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el TEA con frecuencia coinciden; para hacer
diagndsticos de comorbilidades de un trastorno del espectro autista y discapacidad intelectual, la comunicacian
social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general de desarrollo.
Meta: A los pacientes con un diagndstico establecido acorde al DSM-IV de trastomno autista, enfermedad de
Asperger o trastomno generalizado del desarrollo no especificado de otro modo, se les aplicara el diagndstico de TEA.
Los pacientes con deficiencias notables de la comunicacion social, pero cuyos sintomas no cumplen los criterios de
TEA, deben ser evaluados para diagnosticar el trastorno de la comunicacion social (pragmiatica).
Especificar:

- Con o sin déficit intelectual acompafante.

« Con o sin deterioro del lenguaje acompariante.

- Asociado a una afeccion médica o genética, o a un factor ambiental conocide (nota de codificacion: Utilizar un
codigo adicional para identificar la afeccién médica o genética asociada).

« Asociado a otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento (nota de codificacion: Utilizar
un codigols) adicionalles) para identificar el trasterno(s) del neurodesarrollo, mental o del comportamiento
asociadols).

« Con catatonia (véanse los criterios de catatonia asociados a otro trastorno mental; nota de codificacion: Utilizar el
codigo adicional 293.89 [F06.1] catatonia asociada a trastorno del espectro autista para indicar la presencia de la
catatonia concurrente).
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Las pruebas estandarizadas para tamizaje son hasta ahora el M-Chat, y en poblacion
latinoamericana el Ek-50; para determinar el impacto en las habilidades y poder elaborar un plan
de atencién las pruebas ADI-R, DISCO, 3di, ADOS, GARS y combinaciones de estas, que otorgan
entre un 75y 85% de sensibilidad. **

La Entrevista de Diagnéstico de Autismo-Revisada (ADI-R) y el Programa de Observacion de
Diagnéstico de Autismo (ADOS) constituyen los estdndares de oro para las evaluaciones de
diagnéstico formales de TEA. ADI-R es una entrevista semiestructurada para cuidadores de
supuestos casos de autismo, mientras que ADOS implica la observacién del comportamiento social,
la comunicacidn y el juego por parte de terapeutas certificados por ADOS. Y’

De acuerdo con el Consejo de Nifios con Discapacidades de la Academia Estadounidense de
Pediatria ¥, todos los pacientes con TEA deben someterse a un examen fisico y neuroldgico, un
audiograma y un timpanograma. Se solicita un estudio metabdlico solo si se sospecha una
enfermedad metabdlica. Se recomienda la resonancia magnética nuclear cerebral si se sospecha
esclerosis tuberosa o si el examen neuroldgico revela anomalias. Se debe realizar un
electroencefalograma si existe un historial de convulsiones. En las mujeres, se deben realizar

pruebas del gen MECP2 para descartar el sindrome de Rett.

CLASIFICACION

El diagndstico de Trastorno del espectro autista se clasifica por los problemas que tiene un
individuo con respecto a la comunicacién social y los comportamientos restringidos o repetitivos. El
TEA se ha dividido en tres niveles distintos. Al definir el diagndstico de TEA de un paciente como
Nivel 1, Nivel 2 o Nivel 3, se puede determinar con precisién el grado de apoyo necesario para

ayudar al paciente a vivir una vida satisfactoria e independiente.
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-Nivel 1: se refiere al autismo leve. Los pacientes que califican como TEA de nivel 1 pueden tener
dificultades en la vida social. necesitan solo un apoyo minimo en sus actividades diarias para
funcionar. Posiblemente puedan comunicarse verbalmente, sin embargo, pueden tener dificultades
para mantener una conversacién y mantener amigos. Pueden preferir adherirse a sus rutinas
existentes y sentirse incbmodos con los cambios o eventos impredecibles.

-Nivel 2: se refiere al nivel medio de autismo, que generalmente requiere un apoyo sustancial en
algunas dreas. Tienen mayores problemas de habilidades sociales y es posible que no puedan
comunicarse verbalmente. Si logran comunicarse sus intereses se limitan a temas especificos.
pueden ser mads atipicas en las acciones no verbales que la mayoria de sus pares. Estos pacientes no
realizan mucho contacto visual, no transmiten sentimientos de la misma manera que la mayoria de
las personas, por el tono de voz o las expresiones faciales. Luchan mas con sus comportamientos
restrictivos y repetitivos.

-Nivel 3: es el nivel mds grave de TEA que necesita una atencidon muy importante para ayudar a la
persona a realizar las tareas de la vida diaria que son vitales, también para las habilidades sociales o
conductuales. Las personas con TEA de nivel 3 muestran dificultades significativas en comunicacién
y habilidades sociales. Pueden ser excesivamente sensibles a estimulos sensoriales especificos.
Tienen comportamientos restrictivos o repetitivos como mecerse, ecolalia, hacer girar cosas u otras
actividades que afectan su vida diaria.

Guillberg et al.*® Hizo una propuesta de clasificacién para el TEA de la siguiente manera:

1. Autismo puro: trastorno del espectro del autismo idiopatico. Pacientes con TEA que no tienen
variantes genéticas especificas, tienen una disfuncién cerebral de origen poligénico. Estos pacientes
tienen antecedentes familiares cercanos con sintomas relacionados con autismo o con

trastornos del neurodesarrollo.
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2. Autismo sintomatico (autismo plus):

-Sindromes con sintomas de autismo. Condiciones patoldgicas que provocan un sindrome
pseudoautistico tales como el sindrome del cromosoma X
fragil, el complejo de esclerosis tuberosa y el sindrome de Rett, que tienen rasgos fenotipicos o
clinicos especificos.

- Autismo con marcadores genéticos. Son pacientes que tienen modificaciones en la

estructura de los genes.

- Autismo que se explica por lesiones cerebrales, trauma craneoencefdlico. Son pacientes

con enfermedades metabdlicas, infecciosas, traumaticas, toxicas, hipoxia perinatal, fenilcetonuria,
encefalitis, fetopatia por acido valprdico, infecciones perinatales por rubeola, citomegalovirus o
herpes.

3. Otros trastornos del desarrollo con sintomas de autismo. Estos se dividen en dos: con sintomas
persistentes y no persistentes. la diferencia entre la variante persistente y la no persistente solo se

puede establecer con el tiempo de evolucién.

TRATAMIENTO

El manejo terapéutico de los pacientes que padecen TEA es un desafio. El tratamiento
farmacoldgico de los sintomas basicos de los TEA es, en general, complejo, debido a las condiciones
comdrbidas y la variabilidad de la respuesta relacionada con la edad. Actualmente no existe un
medicamento aprobado por la FDA de EE. UU. para curar los sintomas centrales del TEA, en

particular las habilidades sociales defectuosas y el comportamiento. ¥

Sin embargo, existen
multiples estudios clinicos que han demostrado disminucion en la gravedad de los sintomas

asociados a TEA.
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Farmacoldgico
La farmacoterapia de la TEA aborda principalmente los sintomas de afecciones patoldgicas
asociadas con la TEA (convulsiones epilépticas, trastornos del comportamiento y del suefio). Los
farmacos utilizados en TEA son inespecificos y se utilizan para graduar la conducta repetitiva y otros
sintomas relacionados como la ansiedad, la falta de control de los impulsos o la inatencién. *°
Actualmente existen tratamientos que hasta el momento han demostrado mejoria en
sintomatologia de pacientes con TEA, entre los que se encuentran:
Folato: Los metaanalisis recientes mostraron que el tratamiento con dacido folinico resulté en
algunas mejoras de los sintomas centrales de la TEA. 2° El 4cido félico es una vitamina B9 soluble en
agua (N-4-2-amino-4-oxi-6-pteridil-metil-aminobenzoil-L-acido glutamico). Se requiere folato para
el intercambio de fragmentos de monocarbono que es importante para muchos procesos
intracelulares, y se metaboliza en el metabolito principal, 5-metiltetrahidrofolato ( 5-MTHF ). La
deficiencia de folato durante el desarrollo intrauterino y neonatal podria causar trastornos en el
desarrollo cerebral y desviaciones estructurales manifestadas como sintomas de deficiencia de
folato cerebral o como una concentracién reducida de 5-MTHF en el LCR. El estudio controlado con
placebo del efecto del acido folinico o leucovorina (folinato de calcio) con dosis alta de 2 mgkg por
dia, un maximo de 50 mg por dia mostré una mejora significativa en la comunicacién verbal y la
correccion del comportamiento estereotipico en los pacientes con TEA.
Neuropéptidos: Los neuropéptidos, la oxitocina y la arginina-vasopresina®® que regulan las
funciones sociales se mencionan entre las preparaciones mds prometedoras para la terapia de
formas idiopdaticas de TEA.

-Oxitocina: la unién agonista a los receptores de oxitocina da como resultado la activacién
de fosfolipasa C que conduce a la hidrdlisis de fosfatidilinositol-4,5-bifosfato y formacién de

inositol-1,4,5-trifosfato y 1,2-diacilglicerol. Se ha probado la eficiencia y la tolerancia del

21



tratamiento intranasal de 4 semanas con OT en 32 nifios de 6 a 12 afos con TEA, aumentando
significativamente las habilidades sociales de los nifios con TEA de acuerdo con la Escala de
Capacidad Social.

-Arginina-Vasopresina: Actualmente, la forma nasal de vasopresina se somete a ensayos
clinicos ( fases 2y 3 en los EE. UU. ), y los resultados se esperan para 2024.2%°
GABA, Glutamato: los principales neurotransmisores excitantes e inhibitorios en el SNC, se evaldan,
por regla general in vivo directa y no invasivamente por resonancia magnética.

-Bumetanida: cambié la Excitacion-Inhibicidn en las sinapsis aumentando el efecto de GABA
y reduciendo asi la gravedad de las manifestaciones de autismo. Dado que los ensayos clinicos
actuales se dirigen a sistemas glutamatérgicos y GABAérgicos (arbaclofeno, memantina,
cannabidiol, cannabidivarina), marcadores de las actividades de estos sistemas evaluados por
resonancia magnética, o de otros parametros como la actividad de banda gamma en EEG parecen

ser muy significativos. %

Intervenciones psicoterapéuticas, conductuales y educativas

La mejor manera de elaborar un plan de trabajo es tomar en cuenta la evaluacién de habilidades y
establecer una meta de desarrollo proxima alcanzable, para asi pensar en los medios que se deben
tener para alcanzarla. El tratamiento temprano e intensivo de las habilidades conductuales y de
comunicacién es el método mas eficaz en la intervencion terapéutica (EIBI, Early Intensive
Behavioral Intervention). Se basa en empezar con el apoyo terapéutico a partir de los 18 meses de
vida, con programas de 20 a 40 horas por semana. Tiene dos ejes fundamentales, el andlisis de la

conducta y su modificacién, y el incremento de las habilidades comunicativas y del lenguaje.
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El analisis de la conducta y su modificacidn tiene varias técnicas, la mas conocida es el analisis
conductual aplicado o ABA, (Applied Behavior Analysis), se basa en la teoria de aprendizaje y
condicionamiento operante.

La estimulacidon del lenguaje en los nifios con autismo es una de las piedras angulares de la
intervencién. La adquisicidn, antes de los 6 afios, de las habilidades para hablar y comprender lo
que se dice es un factor de buen pronéstico a largo plazo. El tratamiento de respuesta pivote o PRT
(Pivotal Response Treatment) consiste en plantear multiples ejercicios que el paciente necesita
trabajar, sobre todo en aspectos fundamentales de la comunicacién y en habilidades de la vida
diaria, atencién compartida, peticion, estrategias utilizando juego y reforzadores positivos.

Los grupos terapéuticos enfocados en mejorar las habilidades sociales, aumentando las estrategias
cognitivas para mejorar la apreciacion social y las competencias ecolédgicas de conducta, son
intentos para mejorar aspectos escenciales en el TEA. El programa Tratamiento y educacidn de
nifios con autismo y discapacitados de la comunicacion o TEACHH (Treatment and Education of
Autistic and Related Communication Handicapped Children) es una técnica para mejora las
habilidades de comunicacién social en ambientes escolarizados utilizando estrategias
psicopedagdgicas especificas.

La mayoria de las personas con autismo tienen dificultades para la apreciacion y percepcién de los
ruidos vy, por lo tanto, para la comprension y discriminacion de las sefiales cognitivas sonoras. La
musicoterapia ha mostrado ser mas eficaz que el placebo para mejorar las habilidades de
comunicacion social e impulsa las relaciones de los pacientes con autismo con sus pares; En

cambio, las terapias de integracion auditiva no han mostrado mejoria en los pacientes con TEA.
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CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida es, en la actualidad, el gran orientador de las politicas sociales y de la practica.
Las dimensiones centrales de calidad de vida del modelo mdas consensuado son: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar material, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusién y derechos.

Desde hace algunos afios, de manera global, existe una creciente preocupacién por conocer y medir
la Calidad de vida (CdV) asociada a la salud, de manera general en la poblacién, pero con mayor
interés en las enfermedades croénicas. Existe por tanto una continua aparicion de herramientas en
un inicio genéricas y ahora cada vez mas especificas para la medicion de la CdV; Actualmente, la
busqueda de calidad de vida es un referente para el disefio y desarrollo de las organizaciones que
atienden a personas con discapacidad. Las encuestas de CdV, se empiezan a considerar como una
herramienta necesaria en la practica médica diaria, para poder evaluar la respuesta a tratamientos,
o la evolucién de los pacientes de una manera mas integral y objetiva. Existen estudios, la mayoria
en adultos, que han encontrado ventajas claras de medir la CdV relacionada a la salud en la practica
médica diaria. Algunas de estas ventajas son: facilitar la comunicacién médico - paciente, mejorar la
satisfaccion del paciente, incrementar la deteccion de problemas funcionales, la informacién y la
alteracion de la gestion clinica , y mejorar los resultados de las acciones tomadas con el paciente.
Las encuestas de CdV , también nos ayudan a conocer la percepcién que tiene el paciente de su
enfermedad, asi como el grado de afeccion que le confiere desde su perspectiva. La medicién de la
CdV en los pacientes se ha convertido en una disciplina formal con un marco tedrico estricto,
metodologia establecida, y con diferentes aplicaciones desde hace aproximadamente 30 afios. Este
campo de la medicina se ha caracterizado por la creacién de multiples instrumentos que varian

ampliamente en sus métodos de desarrollo, en su contenido, su forma de uso y en su calidad.
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Las personas con trastorno del espectro autista experimentan consistentemente mds trastornos
emocionales y conductuales que sus pares sin estas condiciones. Las investigaciones han
demostrado que la calidad de vida es menor en los nifios con TEA en comparacidn con los que no lo
tienen, por lo que esta es un area critica de mayor investigaciéon. Dada la naturaleza generalizada
de las caracteristicas de TEA en niflos con este trastorno, existen mayores riesgos de interferencia
de TEA con la calidad de vida relacionada con la salud en multiples dominios. Estos riesgos tienen
un efecto multidimensional en la percepcidon de vida de un individuo y las inclinaciones hacia la
participacidn fisica diaria. Otros resultados sugieren que agregar ejercicio y otras actividades fisicas
a los programas de intervencién para nifios con TEA puede ser beneficioso.

Segun un panel de expertos, "medir la calidad de vida implica que valoramos la calidad en la vida de
las personas y que queremos mantener y mejorar las cosas que ya agregan valor a la vida de las
personas, o que podrian hacerlo". Estos expertos recomiendan la medicién en una amplia gama de
dominios de la vida y postulan que los dominios principales son los mismos para personas con y sin
discapacidades. Los factores que componen la calidad de vida suelen ser objetivos de intervencion
en el campo, incluida la salud fisica, el bienestar emocional, la competencia e inclusién, lo que hace

que los instrumentos multidimensionales sean de importancia.

El estudio de la CdV ha crecido gracias al esfuerzo conjunto de los desarrolladores de instrumentos
y de los investigadores clinicos que los aplican. Se han creado instrumentos y centros especializados
para el desarrollo de éstos, para hacer sus traducciones y adaptarlos culturalmente a las distintas
regiones o paises de aplicacion. Todo lo anterior ha llevado a la creacién de una sociedad
profesional dedicada exclusivamente a regular el campo de la CdV y su evaluacion: The

International Society for Quality Lite Research (ISOQol).
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La medicion de CdV en nifios establece retos especiales. Uno de los principales inconvenientes al
desarrollar instrumentos que miden CdV en esta etapa de la vida, es mantener una adecuada
sensibilidad de acuerdo a la edad del paciente, dado que la CdV se relaciona con la edad y el
desarrollo alcanzados por el paciente pediatrico y, por lo tanto, los instrumentos deben adecuarse.
Ademas, debemos tomar en cuenta que los nifios suelen ser dependientes de su familia, en especial
los padres, por lo que es importante también evaluar la CdV desde el punto de vista del cuidador.
Se ha demostrado a su vez, que en muchos casos existe poca correlacidn entre las respuestas de los
padres o cuidador y las de nifios por lo que no son del todo validos los instrumentos que miden la
CdV en nifios solamente mediante preguntas a los cuidadores. Dado que muchos de los
instrumentos se desarrollan en idioma inglés, se requieren traducciones fidedignas para conservar
su validez y su sensibilidad al ser utilizados en diferentes paises e inclusive en diferentes culturas
dentro del mismo pais.

La mayoria de los instrumentos que evaltan la CdV en edad pedidatrica estdn concebidos segun el
modelo psicométrico que se basa en la capacidad del individuo para discernir entre estimulos de
diferente intensidad, recogiendo las respuestas en escalas. Los instrumentos para medir la CdV
permiten evaluar la forma en la que el sujeto percibe su estado de salud-enfermedad. Los habitos,
costumbres y creencias de una cultura condicionan en gran medida cdmo preguntar, cuales son los
términos mas apropiados, el sentido de las palabras y de las frases por lo que para adaptar un
instrumento a una cultura diferente de la original es necesario llevar a cabo un proceso de
adaptaciéon transcultural estructurado. Esta adaptacidn transcultural se realiza bajo una
metodologia sistematica de traduccidn directa e inversa internacionalmente consensuada en la que
intervienen el equipo de investigacion, un grupo de expertos, un minimo de 2 traductores bilinglies

y la poblacion a la cual estd dirigido el cuestionario. Una vez obtenida la versién adaptada, es
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recomendable comprobar sus propiedades psicométricas para confirmar que la nueva version mide
los mismos constructos que la original.

En la actualidad, estdn disponibles numerosos instrumentos para medir la CdV en nifos vy
adolescentes, lo cual puede dificultar la seleccidon del instrumento mas adecuado, por lo que se
realizan revisiones sistemdticas y periédicas para evaluar las caracteristicas y propiedades
psicométricas de cada uno de ellos. En una revisién sistematica en la que se analizaron las
caracteristicas de todos los instrumentos utilizados para medir CdV en nifios, se encontré que el
PedsQL tiene confiabilidad aceptable, ha sido evaluado en su analisis factorial con resultado
favorable y tiene una sensibilidad al cambio evaluada con resultados favorables, siendo uno de los
instrumentos mas Utiles. Su aplicacion es breve (4 minutos), a partir de los 5 afios incluye version
para nifios y padres, y para las edades entre 2 y 5 afios solamente incluye versidon para padres, por
lo que permite evaluar ambas perspectivas, ademdas de que existe versidon en idioma espaiiol

validada para México.

Calidad de vida en Trastorno del Espectro Autista

Los problemas clinicos prolongados y multidimensionales asociados con los pacientes con
diagndstico de TEA estan vinculados a un impacto socioeconémico y de salud negativo afectado a lo
largo de la vida del nifio y sus cuidadores. Por lo tanto, comprender la calidad de vida relacionada
con la salud en nifios con TEA es fundamental para disefiar intervenciones clinicamente efectivas y
econdmicamente viables para estos nifios. La calidad de vida relacionada con la salud es un
concepto multidimensional disefiado para medir directamente los estados de un individuo

relacionados con los aspectos cognitivos fisicos, psicoldgicos y sociales de la vida.
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Actualmente el panorama epidemiolédgico en México ha cambiado desde hace 20 afios es por esto
por lo que en abril del 2015 se aprobd la ley General para la atencién y proteccién de personas con
la condicién del espectro autista, y se ha incrementado la necesidad de atencién de nifios con
autismo en escuelas publicas de educacién especial, en una magnitud de 1,595, en 2005, a 14,723,
en 2017, lo que equivale a un 43% de la matricula de educacién bdsica de 2017. Para la sociedad

mexicana en general, este trastorno del neurodesarrollo es desconocido en su vida diaria y esto

repercute en las limitantes politicas de atencidn para el autismo en los diferentes estados de la
Republica Mexicana.

Se ha reportado que en México las necesidades de las personas con autismo se encuentran en una
condicion de invisibilidad social, por lo tanto, comprender la calidad de vida en niflos con Trastorno
del espectro autista es fundamental para desarrollar y disefiar intervenciones clinicamente
efectivas y econdmicamente viables para estos pacientes. La calidad de vida es un concepto amplio,
definido por la Organizacion Mundial de la Salud como la percepcién que tienen los individuos de
su posicidon en la vida en el contexto de su cultura y de su sistema de valores, y en relacién con sus
objetivos, expectativas, normas y preocupaciones. Estudios anteriores han demostrado que los
nifios con TEA tienen una calidad de vida mas baja que los nifios con desarrollo tipico y los nifios
con problemas de salud crénicos. Actualmente en nuestro pais no existe una revisién cuantitativa
ni cualitativa de la calidad de vida en el autismo.

Los investigadores han descubierto que los nifios con TEA tienen una salud fisica, salud psicosocial y
puntajes totales mas bajos en el PedsQL que los niflos con un desarrollo tipico, también
encontraron que los nifios con autismo tenian puntajes psicosociales, sociales, escolares y totales
mas bajos que aquellos con trastorno generalizado del desarrollo no especificado y que los puntajes

en PedsQL estaban correlacionados negativamente con la escala de calificacion de autismo infantil,

lo que indica una relacidn entre los sintomas del TEA y la CVRS. Kuhlthau y col examinaron las
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puntuaciones del PedsQL en una muestra de nifios con enfermedades crénicas y TEA. Descubrieron
gue los nifnos con TEA obtuvieron una CVRS mas baja para la puntuacién total, el funcionamiento
psicosocial, emocional y social que aquellos con enfermedades crdnicas, pero no obtuvieron una
puntuaciéon mas baja en las areas de funcionamiento fisico y escolar.

Shipman vy col, encontraron que los adolescentes con TEA informaron una CVRS mas baja en el

PedsQL en comparacion con las normas de la poblacién en todos los dominios.

Escala PedsQL 4.0

El PedsQL (PEOIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY) versién 4.0 es un instrumento utilizado y
validado para medir la CdV asociada al estado de salud en pacientes pediatricos sanos o enfermos
con un abordaje basado en médulos. Este cuestionario estd disefiado para medir las dimensiones
de la salud establecidas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en 1948: fisica, social y
emocional, ademas del estado funcional del individuo basado en su rol o papel dentro de la
comunidad.

El Pediatric Quality of Life Inventory es un instrumento cada vez mas utilizado disefiado para medir
la CVRS multidimensional entre jovenes de 2 a 18 afios y adultos. Los formularios de autoinforme y
de informe indirecto muestran una alta confiabilidad (a 5 0,88—0,90) y validez de construccion en
varias poblaciones al distinguir entre individuos sanos y pacientes con problemas de salud.

Se trata de un instrumento practico, corto, que lleva menos de 4 minutos contestar, y que tiene un
formato adaptado a las diferentes edades pediatricas con base en el nivel de desarrollo necesario
para responderlo. Ademas, ha demostrado ser valido, confiable, y responde a cambios con el
tiempo. Cuenta con traducciones validadas en un gran nimero de idiomas, incluyendo el espafiol

de México.
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El PedsQL (PEOIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY) Consta de 23 items, divididos de la siguiente
forma:

-Funcionamiento fisico: 8 items.

-Funcionamiento emocional: 5 items.

-Funcionamiento social: 5 items.

-Funcionamiento escolar: 5 items.

Cada uno de estos items estd adaptado en cuestionarios independientes por rangos de edad, con
cuestionarios contestados por el nifio y otro contestado por los padres:

2 a 4 afios (sélo para padres).

5a 7 afos.

8 a 12 afos.

13 a 18 afos.

Es un instrumento fécil de calificar, donde las respuestas de los diferentes médulos se agrupan y las
puntuaciones del PedsQL 4 se transforman a una escala de puntuacién que va del 0 al100 (0=100,
1=75, 2=50, 3=25, 4=0), de tal manera que a mayor puntuacion mejor es la CdV.

La investigacion también ha demostrado la utilidad del PedsQL entre poblaciones pediatricas con
trastornos neurolégicos, como en nifios con TDAH vy trastorno del desarrollo intelectual. Mas
recientemente, varios estudios han utilizado el PedsQL con nifios con TEA. Se informa que la
medida tiene una excelente confiabilidad y validez. En linea con estos estudios, se plantea la
hipétesis de que la muestra de nifios sin TEA tendria puntajes PedsQL mas altos que la muestra con
TEA, en todas las escalas basicas genéricas, excepto en el funcionamiento fisico y el funcionamiento

escolar.
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lll. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Actualmente en la consulta de neurologia pediatrica, se ha observado un incremento en los
indices de pacientes con trastorno del espectro autista, la mayoria de ellos con necesidades
diferentes que condicionan el apego a los diversos tratamientos, asi como la respuesta
favorable o no a terapias conductuales o al apoyo de educacién especial. También se ha
observado que los pacientes con TEA en la Institucidn presentan mayor asociacién hacia
problemas emocionales y conductuales lo que condiciona mayor morbilidad fisica, por lo
gue es un area de mayor investigacién. En Tabasco las necesidades de las personas con
autismo se encuentran en una condicion de invisibilidad social. Estudios anteriores han
demostrado que los nifios con TEA tienen una calidad de vida mads baja que los nifios con
desarrollo tipico y los nifios con problemas de salud crénicos; esto se vincula a un impacto
socioecondmico y de salud negativo a lo largo de la vida del nifio. Actualmente se cuenta
con insuficientes estudios que valoren la calidad de vida en pacientes con trastorno del
espectro autista, por lo que es importante comprender la calidad de vida para diseiar
intervenciones clinicamente efectivas y econdmicas viables para estos pacientes. Al ofrecer
condiciones sociales y culturales, que cambien las actitudes negativas hacia pacientes con
trastornos del neurodesarrollo, tendremos una sociedad mas justa y humanamente mas

préspera.
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IV. PREGUNTA DE INVESTIGACION:

¢Cual es la calidad de vida y su relacién con el grado del Trastorno del Espectro Autista en
pacientes de 4 a 14 afios del Hospital Regional de Alta Especialidad del nifio “Dr. Rodolfo

Nieto Padrén” en el periodo diciembre 2022 — junio 2023?

V.- JUSTIFICACION.

En la consulta externa de neurologia pedidtrica del Hospital del nifio “Dr. Rodolfo Nieto
Padrén” se reciben de manera diaria 15-28 pacientes diarios, de lo cuales 3-4 pacientes
presentan diagndstico de trastorno del espectro autista, es decir del 12-15% del total de
la consulta son pacientes con esta condicidn clinica, de los cuales el 50-60% se clasifican
dentro de grado | y II.

Al aplicar un cuestionario a los padres de familia (mama o pap3d) de PedsQL versién 4.0
(cuestionario sobre calidad de vida en pediatria), el cual esta disefiado para medir las
dimensiones de la salud establecidas por la OMS en 1948, fisica, social y emocional
obtendremos puntuaciones que nos orientara a dar un valor y poder clasificar por
puntajes.

El valorar los dominios que se incluyen en calidad de vida nos permitird realizar
intervenciones tempranas y de alto impacto que tengan como objetivo mejorar la
condicidn clinica del paciente a lo largo de su vida y a su vez implementar medidas para
el acceso a la atencién medica y apoyos especificos que mejoren su calidad de vida y la

de su familia.
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VI.- OBJETIVOS

Objetivo General
Conocer la calidad de vida en pacientes con trastorno del espectro autista del Hospital

Regional de Alta especialidad del Nifio “Dr. Rodolfo Nieto Padrén” en el periodo

diciembre 2022- Junio 2023.

Objetivos Especificos.
1. Reconocer la calidad de vida y su relacién con el grado de trastornos del espectro autista

a través del cuestionario PedsQL en pacientes de 4 a 14 aios en el Hospital Regional de
Alta especialidad del Niflo “Dr. Rodolfo Nieto Padrén” en el periodo diciembre 2022- Junio
2023.

2. Identificar calidad de vida con la edad al diagndstico.

3. Describir las caracteristicas clinicas de los pacientes con Trastornos del espectro autista.

VII. HIPOTESIS

Hol: la calidad de vida no se relaciona con el grado de trastornos del espectro autista a
través del cuestionario PedsQL en pacientes de 3 a 14 anos en el Hospital Regional de Alta
especialidad del Nifio “Dr. Rodolfo Nieto Padrén” en el periodo diciembre 2022- Junio

2023.

Hil: la calidad de vida se relaciona con el grado de trastornos del espectro autista a través
del cuestionario PedsQL en pacientes de 3 a 14 afios en el Hospital Regional de Alta
especialidad del Nifio “Dr. Rodolfo Nieto Padréon” en el periodo diciembre 2022- Junio

2023.
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VIII. Materiales y métodos.

Disefio.
Tipo de estudio: Observacional, ambispectivo, transversal y analitico.

Unidad De Observacion
Pacientes con diagndstico de trastorno del espectro autista realizado por neurologia

pediatrica y/o psicodiagndstico en 2022 en nifios de 4 a 14 afos.

Universo de trabajo
192 pacientes en promedio en un semestre en el servicio de neurologia pediatrica.

Calculo de la muestray sistema de muestreo

-Del universo anterior se calculo una muestra de 129 pacientes con un nivel de confianza
de 95% y un margen de error del 5%.

-La seleccién de la muestra se realizd de manera aleatoria simple, es decir se enumeraron
el total de pacientes por ocurrir por dia de los 192 esperados y con una tabla de numeros

aleatorios de Excel se seleccionaron los 129 participantes.
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Definicion de variables y operacionalizacion de variables.

16. CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable en | Tipo de variable | Escala de Medicidn | Definicion Definicion Indicadores Fuente
estudio (cuantitativa o | (cualitativa nominal | conceptual operacional Como se medird la | Documento o
cualitativa) u ordinal; | Definicion de la | Para fines del | variable: Nominales | lugar donde se
Cuantitativa de | variable de acuerdo | estudio como se | (si o no), Ordinales | extrajo la
intervalo o de|a la literatura | manejara la | (grados), informacion
razén) existente, guias o | variable cuantitativas
diccionarios, (ndmeros,
referenciada codificacion, con
sus respectivas
unidades de
medicién)
Cuantitativa Cuantitativa de | Tiempo que ha vivi | Tiempo Meses, Afos. Encuesta de TEA
Edad razéon do una persona o ci | cronoldgico de
ertos animalesove | vida cumplido
getales, por el lactante o
preescolar al
momento de la
entrevista.
Sexo Cualitativa Cualitativa nominal | Condicion de un | .Femenino: Femenino Encuesta de TEA
organismo que | género Masculino
distingue entre | gramatical;
masculino y | propio de la
femenino. mujer
.Masculino:
género
gramatical,
propio del
hombre
Lugar de Origen | Cualitativa Cualitativa nominal | Lugar de donde | Lugar de donde | Balancan Encuesta de TEA
procede una | es originario el | Cardenas
persona 0 una | paciente Centla
cosa. Centro
Comalcalco
Cunduacan
Emiliano Zapata
Huimanguillo
Jalapa
Jalpa de Mendez
Jonuta
Macuspana
Nacajuca
Paraiso
Tacotalpa
Teapa
Tenosique
Chiapas
Campeche
Veracruz
Quintana Roo
Antecedentes Cualitativa Cualitativa nominal | El registro de las | Registro de | Trastorno del | Encuesta de TEA
familiares enfermedades vy | trastorno del | lenguaje
afecciones que se | neurodesarrollo | Trastorno de
han dado en su | en familiares de | déficit de atencién
familia. 12Y 22 linea. e hiperactividad.
Trastorno del
desarrollo
intelectual.
Trastorno del
espectro autista.
Comorbilidades | Cualitativa Cualitativa nominal | Presencia de dos o | Registro de otros | Si o No. Encuesta de TEA

mas enfermedades

padecimientos
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al mismo tiempo
en una persona.

que padezca el
paciente.

Prematurez Cualitativa Cualitativa nominal | Recién nacido | Registro de edad | Si o No Encuesta de TEA
menor de 37 |al nacimiento
semanas de | menor de 37sdg
gestacion.
Asfixia Cualitativa Cualitativa nominal | Condicion al | Registro de | Sio No. Encuesta de TEA
nacimiento de | padecer asfixia
suministro al nacimiento.
deficiente de
oxigeno al cuerpo.
Sindrome de | Cualitativa Cualitativa nominal | Condiciéon clinica | Registro de | Sio No. Encuesta de TEA
aspiracion de caracterizada por | padecer
meconio insuficiencia Sindrome de
respiratoria que | aspiracion de
ocurre en neonatos | meconio.
nacidos a través de
liguido amniético
tefiido de meconio
Taquipnea Cualitativa Cualitativa nominal | Problema Registro de | Sio No. Encuesta de TEA
transitoria  del respiratorio  leve | padecer
recién nacido que afecta a los | Taquipnea

bebés durante las
primeras horas de
vida.

transitoria  del
recién nacido.

Capurro Cuantitativa Cuantitativa de | Semanas de vida | Semanas de vida | 28 semanas de | Encuesta de TEA
intervalo intrauterina intrauterina gestacion- 41
cumplidas al | cumplidas al | semanas de
momento del | momento del | gestacion.
parto. parto.
Apgar 1 minuto | Cuantitativa Cuantitativa de | Prueba para Evaluar a recién | 0-10 Encuesta de TEA
intervalo evaluar a recién nacidos al 1ler
nacidos al 1er minuto después
minuto después de su
de su nacimiento. nacimiento.
Apgar 5 minutos | Cuantitativa Cuantitativa de | Prueba para | Evaluar a recién | 0-10 Encuesta de TEA
intervalo evaluar a recién | nacidos a los 5
nacidos a los 5 | minutos después
minutos después | de su
de su nacimiento nacimiento
Edad materna Cuantitativa Cuantitativa de | Edad cronolégica | 0-60 afios 0 - 60 afios Encuesta de TEA
razéon en afos cumplidos
por la madre al
momento del
parto.
Edad paterna Cuantitativa Cuantitativa de | Edad cronolégica | 0-80 aiios. 0 - 80 afios. Encuesta de TEA
razon en afios cumplidos
por el padre al
momento del
parto.
Grado de TEA Cualitativa Cualitativa ordinal | Clasificacion que | Clasificacion que | Grado 1 Encuesta de TEA
permite permite Grado 2
determinar con | determinar con | Grado 3

precision el grado
de apoyo necesario

para ayudar al
paciente a vivir
una vida
satisfactoria e

independiente.

precision el
grado de apoyo

necesario para
ayudar al
paciente a vivir
una vida

satisfactoria e
independiente.
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Variable Independiente:

e Edad

e Edad al diagndstico de TEA

e Sexo

e Lugar de origen

e Antecedentes familiares de TEA
e Comorbilidades TEA

e Prematurez

e Asfixia

e SAM

e Taquipnea transitoria del recién nacido
e Capurro

e Apgar ler minuto

e Apgar 5 minutos

e Edad materna

e Edad paterna

Variable dependiente:

e Gradode TEA

e (Calidad de vida en puntos TEA.
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Estrategia de trabajo clinico:

Se realizo la encuesta de Pedsql 4.0 a los pacientes de la consulta que cumplieran criterios
de inclusion, y previa firma de consentimiento informado.

Se aplico el cuestionario para padres en menores de 6 afos y en nifios que no sabian leer
y/o escribir.

En la base de datos obtenida en el cuestionario para cada uno de los pacientes que incluyo
ficha de identificacién, antecedentes, diagnéstico inicial y fecha diagnéstica ademas de los
resultados del cuestionario PedsQL.

Se usé estadistica descriptiva para los datos demograficos de la poblacidn estudiada.

Se utilizé estadistica descriptiva como media y desviacidon estandar, ademads pruebas de
hipdtesis para el analisis de las variables bivariados, como regresidn logistica binaria y

Kruskal-Wallis.

Criterios de inclusién
e Pacientes con diagndstico de trastorno del espectro autista realizado por el servicio
de neurologia pediatrica y/o psicodiagnéstico.
e Pacientes de ambos sexos y edad de 4 a 14 afios.
e Consentimiento informado aceptado por el familiar responsable o tutor para la
aplicaciéon de cuestionario pedsql.
e Que los padres y/o pacientes hayan llenado en forma completo el cuestionario de

calidad de vida pedsq]l.
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Criterios de exclusion.

e Pacientes con edad menor a 3 afios 6 mayor a 15 afios.

e Comorbilidad con otro trastorno del neurodesarrollo

e Comorbilidad con otra patologia neurologica como: epilepsia o compromiso motor,
déficit visual o auditivo.

e Pacientes que no supieran leer y escribir o no hablar espanol mexicano como lengua

materna.

Criterios de eliminacion

e Falta de localizacion del expediente clinico en la institucidn.

e Diagnéstico TEA incompleto

Métodos de recolecciéon y base de datos.

Se realizo la encuesta de Pedsql 4.0 a los pacientes de la consulta que cumplieran criterios
de inclusién, y previa firma de consentimiento informado.

Se aplico el cuestionario para padres en menores de 6 afos y en nifios que no sabian leer
y/o escribir.

En la base de datos obtenida en el cuestionario para cada uno de los pacientes que incluyo
ficha de identificacién, antecedentes, diagnéstico inicial y fecha diagnéstica ademas de los

resultados del cuestionario PedsQL.
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Anélisis estadistico:

Se realiz6 la base de datos en el sistema ACCESS y se uso estadistica descriptiva para los
datos demograficos de la poblacién estudiada.

Se utilizé estadistica descriptiva como media y desviacion estandar, ademas pruebas de
hipdtesis para el analisis de las variables bivariados, como regresién logistica binaria y

Kruskal-Wallis. Del paquete Estadistico SPSS IBM V25.

Consideraciones éticas.

Se realizd un estudio observacional de pacientes en la consulta externa de neurologia
pediatrica, se obtuvieron los pacientes que ingresaron en el periodo de diciembre 2022,
junio 2023.

Se solicitd consentimiento informado, firmado por padres de todos los pacientes que
respondieron la encuesta. La informacidn que se obtuvo se manejé con estricta
confidencialidad. El presente protocolo de investigacién fue autorizado por el Comité Local
de Etica en Investigacién del Hospital Regional de Alta Especialidad del Nifio “Dr. Rodolfo
Nieto Padrén” .

La investigacidn realizada respetd lo dispuesto en la Ley General de Salud 2018, Relativo a
la investigacion sobre seres humanos. Asimismo, contemplo Lo dispuesto En las leyes
internacionales de investigacidn para seres humanos, como lo marca La Asociaciéon Médica

Mundial (AMM) 2017, ha ratificado lo promulgado en la Declaracion de Helsinki como una
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propuesta de principios éticos para investigacién médica en seres humanos, incluida la

investigacion del material humano y de informacion identificables.

IX RESULTADOS

Se estudiaron a 81 pacientes con diagndstico de trastorno del espectro autista, de la
consulta externa de neurologia pediatrica. La edad de los pacientes que participaron fue de
4 afios 2meses el menor hasta 12 afios y 0 meses el mayor, esto representa una amplia
variabilidad en las edades, la mediana fue de 6 afios y 7 meses, con un rango intercuantil

de 3 afios y 1 mes.

El promedio de edad al diagndstico del total de pacientes con TEA fue 5 afios y 3 meses,

con una desviacion estandar (DE) de 10 meses. (Tabla 1).

Tabla1l. EDAD AL DIAGNOSTICO

N Valido 81

Perdidos 0
Media 5.3868
Mediana 5.2000
Desv. Desviacién 0.88467
Rango 3.80
Minimo 4.00
Maximo 7.80

42



De acuerdo con el sexo, de los 81 pacientes 14 son de sexo femenino y 67 masculino, que

corresponde al 18% y 82% respectivamente, observando predominio de sexo masculino.

(Grafico 1, Tabla 2).

GENERO DE PACIENTES

Tabla 2.
Sexo de pacientes con TEA de 4-14 afios.
Frecuencia %
uF Femenino 14 17.3
am Masculino 67 82.7
Total 81 100.0

Gréfica 1.

En cuanto a la relacién de edad y sexo, en los pacientes de sexo masculino observamos

mayor numero en el grupo de edad de 6 a 7 afios. (Grafica 2).

Grafico 2 - Relacion de edad y sexo de los pacientes con TEA

Femenino Masculing

EDAD EN ANOS

SONY N3J avad3

1514 4312 1110 & & 7 6 5 4 3 2 1 0 1 2 3 4 5 6 7 & 9 10 11 12 13 14 15

Pacientes

Fuente: 81 pacientes de Neurologia del HRAEM RNP OCT 2022- MAY O 2023
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En cuanto al lugar de origen, de acuerdo con tabla de frecuencias, se obtuvieron 16 (19.8%)
pacientes procedentes del municipio de Centro, Tabasco; y en segundo lugar 7 (8.6%)
pacientes originarios de Comalcalco, también se atienden pacientes originarios de otros

estados como Chiapas 4.4% y Veracruz 2.5%. (Grafica 3).

LUGAR DE ORIGEN

Gréfico 3
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Dentro de

los antecedentes perinatales,

de 81 pacientes estudiados,

20 tienen

antecedentes perinatales de importancia, de los cuales 12 tienen antecedente de

prematurez (14.8%), 5 tienen antecedente de asfixia perinatal (6.2%), 2 con taquipnea

transitoria del recién nacido (2.5%), 1 con sindrome de aspiraciéon de meconio (1.2%). Tabla

3.

Tabla 3. Factores perinatales asociados al TEA
Numero de % de
pacientes pacientes
ASFIXIA NO 76 93.8%
Sl 5 6.2%
SAM NO 80 98.8%
Sl 1 1.2%
TAQUIPNEA DEL NO 79 97.5%
RECIEN NACIDO S > 550
PREMATUREZ NO 69 85.2%
Sl 12 14.8%
Fuente: 81 pacientes con TEA del HRAEN RNP DIC 2022- JUN 2023

También se obtuvieron puntajes de Capurro, donde observamos un puntaje poco variable,

siendo el Capurro menor de 35 semanas de gestacién y el mayor de 41 semanas de

gestacion, obteniendo Ia

media de 38 semanas de

gestacion, con una

desviacion estandar de 1.6
semanas de gestacion. De

igual manera se obtuvieron

calificaciones de Apgar al ler

Tabla 4. ANTECEDENTES DE APGAR Y CAPURRO DE LOS PACIENTES CON TEA

APGAR 1 MIN APGAR 5 MIN CAPURRO
Pacientes 81 81 81
Media 8.09 8.72 38.01
Mediana 8.00 9.00 38.00
Desv. Est. 0.970 0.506 1.670
Minimo 5 7 35
Maximo 9 9 41

minuto y a los 5 minutos de nacimiento, en donde la media
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de Apgar al ler minuto fue de 8.09 y de 8.7 en la medicidon de Apgar a los 5 minutos; llama
la atencidn que el Apgar mas bajo obtenido en el 1er minuto fue de 5 y a los 5minutos una

calificacion Apgar de 7. (Tabla 4).

Se encontrd una importante relacion entre las edades de ambos padres al nacimiento de
los pacientes, observando que la mayoria de los pacientes con TEA fueron concebidos por
padres jovenes, obteniendo un mayor nimero de pacientes con padres entre los 16 y 25
afos (Grafica 4). El promedio de la edad materna y paterna fue de 224 y 27

respectivamente, la edad minima tanto de padre y madre fue de 16 afios. Tabla 5.

Grafico 4.
Relacion de edad de la madre y del padre de pacientes con TEA
60
o
50
« ) -]
% [+] [+] Q
o 40 o o el e} Lo}
5 e
o ® -1 o
e o o o 8 e o2
(] o 4 e ©
w o o © s © °
o o (o] g o 8
o
20 P
o =]
10
15 20 25 30 35 40
EDAD MATERNA

Fuente: 81 pacientes con TEA del HRAEN RNP oct 2022-mayo 2023

Tabla 5. Edad materna y paterna en pacientes con TEA.

EDAD EDAD
MATERNA PATERNA
Media 22.44 27.07
Mediana 21.00 25.00
Desv. Desviacién 4.517 7.981
Minimo 16 16
Maximo 38 56




De los 81 pacientes, 9 pacientes cuentan con antecedente familiar en 12 y 22 linea de
trastorno del neurodesarrollo, 3 con trastorno del desarrollo intelectual, 2 con trastorno de
déficit de atencidn e hiperactividad, 2 con trastorno del lenguaje y 2 con trastorno del

espectro autista.

De acuerdo con la clasificacidn de Trastorno del espectro autista, de los 81 pacientes 65.6%
son grado | de TEA de los cuales, 43 pacientes son del sexo masculino y 10 son del sexo
femenino; 25.9% corresponden a grado |l de los cuales 17 son del sexo masculino y 4
pacientes son del sexo femenino; 8.6% son grado lll de los cuales todos son del sexo
masculino. También observamos que la mayoria de nuestros pacientes cuentan con grado

menor de TEA, ésea necesitan menos apoyo para realizar sus actividades diarias.

En cuanto a calidad de vida, se realizé un promedio general de todos los pacientes en cada
uno de los dominios de la encuesta, obteniendo un mayor promedio en la actividad fisica
con 75.5, con una desviacién estandar de 7.37 y un rango intercuantil de 9.3; observando el
menor promedio en el dominio de bienestar con 21.2, con una desviacién estandar de 10.2
y un rango intercuantil de 12.5. dentro de la encuesta también se encuentra un apartado

de acerca de la salud en general, en donde se obtuvo el promedio mas bajo con 19.4.
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Se realizo una correlacién entre la calidad de vida y el grado de TEA, obteniendo una

relacion que demuestra mayor grado de autismo y menor calidad de vida, sin embargo con

poca significado estadistico con resultado de -0.217. Grafico 5.
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Gréfico 5. Dispersion. Relacion entre CDV y Grado
de TEA
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En cuanto al dominio de salud fisica, también se obtuvo una relacion entre mayor grado de

autismo y menor calidad de vida fisica; sin embargo, el significado estadistico también es

bajo. Grafica 6.

Grafica 6. Grafico de
Dispersion. Relacion
entre CdV y Bienestar
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En el apartado social la relacidn entre el grado de autismo y esta es casi nula con un

resultado de -0.072., por lo que estas dos variables no tienen ninguna relacidn. Grafica 7.

Grafica 7. Grafico de Dispersion. Relacion entre
CdV y Dominio Social.
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En las actividades escolares y correlacién con el grado de TEA es la que mayor relacién
muestra entre mayor grado de TEA y menor calidad de vida escolar, (-0.227) sin embargo

con estadistica poco significativa. Grafica 8.

Grafico 8. Dispersion. Relacion entre Dominio Escolar y Grado de TEA
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En los ultimos dos dominios: bienestar y Salud tiene una relacion casi nula, sin embargo,
ambas con una relacidn inversa positiva, relacionando un mayor grado de autismo con

mejor calidad de vida en bienestar y salud. Grafica 8.

Grafica 8. Dispersion. Relacion CdV
Salud y Grado de TEA.
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Se busco si existia una interaccion significativa entre la calidad de vida y edad al diagndstico
del trastorno del espectro autista. Encontrando entre las variables poca significancia
estadistica; se observé que dentro de esta poca correlacién un resultado inverso,
obteniendo que, a mayor edad de diagndstico, se obtiene una mejor calidad de vida. (p=

0.203). Gréafica 9.
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Dentro de los dominios estudiados buscamos cual tiene mds relaciéon en cuanto a la edad
de diagndstico y su mejor desempeno. Se observa la dimensién de Bienestar entre mayor
es el retraso del diagndstico de trastorno del espectro autista, menor calidad de bienestar

en nuestros pacientes. Sin embargo, el resultado observado es marginalmente significativo.

Grafica 10. Dispersion. Edad al diagndstico y Bienestar
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X. DISCUSION.

De acuerdo con los pacientes encuestados con diagnéstico de TEA observamos que el
Grado 1 presenta mayor prevalencia en nuestra unidad de neurologia pediatrica,
coincidiendo con la literatura done se reporta mayor indice y prevalencia de Grado 1vy 2,;
continuando con la epidemiologia nuestros pacientes presentan mayor incidencia en el

género masculino, datos que se correlacionan con otros estudios.
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En estudios realizados en paises europeos se presentaba una mayor incidencia de TEA en
paciente migrantes, en nuestro estudio no logramos captar pacientes provenientes de otro

pais, sin embargo, si atendemos pacientes de estados vecinos como Veracruz y Chiapas.

Dentro de los factores ambientales, se han relacionado ampliamente antecedentes
perinatales para desarrollo de trastorno del espectro autista, en nuestra poblacidn
estudiada, encontramos un porcentaje no pequeiio de antecedentes de prematurez, asfixia
perinatal, taquipnea transitoria del recién nacido y aspiracion de meconio, siendo la mas

frecuente la prematurez, con un Capurro minimo de 35 semanas de gestacion.

Encontramos una relacion importante y discordante con otra literatura, ya que de acuerdo
con la edad materna y paterna de los pacientes estudiados, tienen padres jévenes con una
mediana de 21 y 25 para edad materna y paterna respectivamente, contrario a lo que se ha
mencionado en la literatura donde se ha relacionado mayor riesgo en hijos de padres

anosos.

A través de una encuesta validada y facil de aplicar (PedsQL), descubrimos que los nifios
con trastorno del espectro autista tienen una calidad de vida mas baja en relacién con el
grado de autismo, dsea que la puntuacion total de la encuesta PedsQl es menor en los

nifos con TEA grado 3.
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Se demostrd que la dimensidn que menos se relaciona entre la medicion de calidad de vida
y Grado de autismo, es el dominio social, 6sea que ambas variables no se relacionan,
contrario a lo descrito en diferentes estudios, donde se ha observado el dominio social
como el mas afectado en pacientes con TEA. La dimension mas afectada en nuestros
pacientes fue el dmbito escolar, demostrando que entre mayor es el grado de TEA menor

es el rendimiento escolar de nuestros nifios.

Entre los pacientes con TEA descubrimos que el dominio de calidad de vida que obtuvo
menor promedio fue Salud en general y el dominio con mayor puntaje fue Actividad fisica,
esto nos orienta que los pacientes con TEA de nuestra institucién consideran no presentar
una adecuado bienestar fisico, mental ni social, contrario a que la mayoria no presentan

impedimento fisico para sus actividades diarias.

Se observo que los pacientes con Grado 3 de TEA presentaron mejores promedios en los
dominios de bienestar y Salud, ambas con una relacidn inversa positiva, relacionando un
mayor grado de autismo con mejor calidad de vida en estas dos dimensiones, esto nos
puede indicar que pueden existir otros factores que influyen en nuestros pacientes con

Grado 3, que les ayudan a mejorar su estado de bienestar y de salud.

Se observo una correlacién inversa entre la mayoria de los dominios de calidad de vida y
edad de diagndstico, obteniendo que los pacientes con diagndsticos tardios se relaciona

con una mejor medicién de calidad de vida; se observa mejor esta relacién en el dominio
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de bienestar, 6sea que entre mayor es el retraso en el diagndstico de TEA mejor estado de

bienestar tiene el paciente.

Como ya se ha mencionado previamente, existen pocos estudios que estudien y describan
la calidad de vida en Latinoamérica, tampoco existe una herramienta especifica para este
trastorno del neurodesarrollo. Por lo que fue un obstaculo al realizar ese estudio, ya que la
medicion de calidad de vida no es una practica que se realice de manera rutinaria en el
Hospital del nifio “Dr. Rodolfo Nieto Padrén”, esto nos oriento para realizar este estudio.
Debido a que los pacientes que fueron incluidos en el estudio ya estaban diagnosticados y
en tratamiento, no contamos con una medicion de la CdV basal, es decir, antes del inicio de
tratamiento o en el momento del diagndstico, ademas de que la medicidén se hizo en un
solo momento del tiempo. Todo esto traduce que pueden existir algunos sesgos entre las
correlaciones. Otra cuestion importante para considerar es que la CdV es un rubro muy
amplio, es decir esta influenciada por multiples factores, fisicos, emocionales, sociales,
familiares, por lo que no es tan facil encontrar una correlacion estadisticamente
significativa con una sola variable. Se encontré que este modelo de correlacién lineal no
fue significativo, probablemente por los sesgos ya mencionados, asi como que la poblacidn
resulté homogénea; por ejemplo, en la edad al diagndstico, la mayoria de los pacientes
tiene retraso en el diagndstico, esto no favorece la comparacion entre los que tienen un

diagndstico temprano y los que tienen uno tardio.
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XI. CONCLUSIONES

Consideramos que la condicién del autismo en México requiere visibilizarse y atenderse
como un asunto de salud publica, es decir, que integre conocimientos en el plano
sociodemografico, econémico, de atencién a la diversidad y de derechos humanos.
Sostenemos que el conocimiento cientifico tiene que contribuir mucho en la mejora del
bienestar de las personas que viven con esta condicidon. Una propuesta es la creacion de
una agenda de los pacientes atendidos en nuestro hospital, con investigacién construida
entre las personas con autismo y sus familias, los académicos, los médicos, las escuelas
especiales, el sector educativo y el sector productivo. Dicha agenda debera incluir una hoja
de ruta a fin de que los resultados de investigacion se traduzcan en politicas publicas en, al
menos, las siguientes areas: salud integral, desarrollo de habilidades e independencia y
alimentacion. Entre los temas urgentes que pueden enfrentarse con las capacidades
actuales son: mejorar la orientacion pediatrica para el diagndstico temprano, la realizaciéon
de un censo estatal de personas con autismo, realizar estudios epidemiolégicos y abrir

lineas de investigacion transdisciplinaria.
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RECURSOS MATERIALES
a) Fisicos
l. Expedientes clinicos
Il Encuesta PedsQL 4.0 para padres y nifios 4-18 afios.
1. Base de datos
V. Computadora

V. Internet

b) Financieros

Los propios de la unidad y del investigador

XIV. EXTENSION
Se autoriza a la Biblioteca de la UNAM la publicacién parcial o total del presente

trabajo recepcional de tesis, ya sea por medios escritos o electronicos.
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XV. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN EL HOSPITAL REGIONAL DE ALTA ESPECIALIDAD DEL NINO “DR. RODOLFA NIETO

PADRON”

MES
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DATOS

ANALISIS DE
DATOS

DISCUSION

CONCLUSIONES
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ACEPTACION DE
TESIS  ARCHIVO
ELECTRONICO

EDICION DE
TESIS

ELABORACION
DE ARTICULO

ENVIO A
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EDITORIAL  DE
REVISTA

59




Q *5in titulo4 [ConjuntoDates1] - IBM SPSS Statistics Editor de datos
Archivo  Editar  Wer

XVI. ANEXOS

Anexo 1.

Datos

Transformar

Analizar

Gréficos

Utilidades

Ampliaciones

il
e

Ventana  Ayuda

- x

Visible: 54 de 54 variables

&4 NOMBRE S & EDADAROSMESES ¢ EDADALDXM_X0083 & LUGARDEORIGEN & ASFIXA & SAM TAQUIPNEADE & PREMATUREZ & CAPURRO
EX X0083 & LRECIENNACID
0 0
1 a May M 4,33 4,33 CENTRO 0 0 0 0 37~
2 2z Rodriguez F 6.49 5,00 CARDENAS 0 0 0 1 36
3 ymez Mendez M 7.66 5,00 TEAPA 1 0 0 0 39
4 Calles Contreras M 12,00 5,30 CENTRO 0 0 0 0 40
5 ez Garduza F 7.20 4,80 JALPA DE MDEZ 0 0 0 0 38
6 llo Cardenas M 6.80 6,00 CUNDUACAN 0 0 0 0 37
7 ) Ramirez M 12,00 6,40 CENTRO 0 0 0 0 38
8 ro Cepeda M 10,00 740 MACUSPANA 0 0 0 0 40
9 Sanchez M 8.40 6,50 NACAJUCA 0 0 1 0 39
10 araveo Antonio M 540 4,80 COMALCALCO 0 0 0 0 ar
1 2z Hemnandez F 540 4,50 CUNDUACAN 0 0 0 0 41
12 res Valencia M 6.80 6,00 TENOSIQUE 1 0 0 0 40
13 ca Olan M 11,00 £.40 CENTLA 0 0 0 0 38
14 “colastico M 7.90 5,20 TEAPA 0 0 0 0 37
15 dez Jurado M 6.60 5,30 VERACRUZ 0 0 0 0 40
16 _andero M 7.80 5,40 NACAJUCA 0 0 0 0 a7
17 lubio Fernandez M 5.50 4,80 CARDENAS 0 0 0 0 38
18 amandez M 5.00 4,60 HUIMANGUILLO 0 0 0 0 37
19 1ez Ochoa M 6.50 4,90 BALANCAN 0 0 0 0 37
20 Cruz Martinez M 7.70 5,40 CHIAPAS 0 0 0 1 35
21 de los Santos M 6.60 4,80 CENTLA 0 0 0 0 38 .
- —_— . - P pe—— - - - - =
Vista de datos Vista de variables
S — = »a p————

Anexo

2.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PAREA CUESTIONARIO PEDSQL 4.0:

Yo, fralsr
[Muosbee y apellides]
me identifice como padremadretutor del paciente-

Numern de Expadienta-

T™__1___ . __
del estudic.
mdicade sobre:
Anexo 1
Numero do idensficacion
Fecha
s da mu hijo v las

" 1ad ds explicar &l
PedSQL in de l-uE:ﬂab:

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Versidn 4 0 - Espaiol para México ENTE

REPORTE para PADRES de NINOS (edades 2-4)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una ksta de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a). Por favor diganos cudnto problema ha 8ido 680 para su
hijo(a) en el MES PASADRQ (un mes). Por favor enclerre en un clroulo la
respuesta

0 si nunca es un problema

1 sl casi nunca s un problema

2 sl algunas veces es un problema
3 5l con frecuencia 85 un problema
4 =i casi siempre €35 un problema

NO hay respuesias comrectas o incorrectas
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda

Anexo 3.

Pt 4 0 - Parwt (34) Copynght © 100 W Veerd PN D Takon bn dersium resermdon
r 308 Pt L e Patalade wi et on w'r) W e
MARCH 2o
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PedsOL 2

En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijofa) con ...

FUNCIONAMIENTO FISICO (problemas con...)

FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas con...)

1. Sentirse asustado(a) 0 con miedo

--=g P (5.0
veces
1. Caminar 2 3 4
2. Comer 2 3 4
3. Participar en juagos activamente o hacer ejercicio 2 3 -
4. Levantar aigo pesado 2 3 B
5. Bafarse 2 3 K
6. Ayudar a recoger sus juguetes 2 3 <
7. Tener dolores 2 3 4
B. Sentrse cansado(a) 2 3 4
Con Caw
3

2. Senfirse triste

3. Sentirse enojado(a)

4. Tener dificultad para dormi

5. Preccuparse

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...)

1. Jugar con otros nifics

2. No gquieren jugar con & o elta otros hos

3. Sa burtan de &l 0 elfa otros Nios

4. No poder hacer cosas que Olros Nios 00 SU
edad pueden hacer

5. Poder mantenerse fisicamente igual que otros
nifios cuaNdo juega

w w uuu[f wl wl W w

—

[ NN &b&<g aa&&&“

* Por favor llene esta seccion si su nifofa) asiste s I
FUNCIONAMENTO ESCOLAR (problemas con...)

1. Hacer las mismas acthwCades acaoémicas que

|___sus compafieros
2. Faltar 3 la escuela/guarderia porque no se
bien

o[ [ B =] =[ofle 1 [selle] 1 oeeleeleelel T

3. Faltar a la escuela/guarderia para ir al doctor
|__o & hospital

51

i

]
ie

L 4 % - P (34}

mo—num‘u_q_!---———
——
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Numero da identificacion

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Varsion 4.0 - Espahol para México

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 5-7)

INSTRUCCIONES

En ia pagina sigulente hay una ksia de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a). Por faver diganos cudnto problema ha sido ésto para su
hijo(a) en el MES PASADO (un mes) Por favor enclerra en un circulo ka
respuesta:

0 5 nunca es un problema

1 si casl nunca es un problema

2 % algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un probloma
4 si casl slempre @5 un problema

No hay respuestas comectas 0 Incorrectas.
Si Ud. no eniende una pragunta, por favor pida ayuda.

P AT - Pt 51 CAtaw e © 10 S crrs TR0 T s e P ————
“w— Femdaie a e  —
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PedsQL 2
En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo{a) con ...

FUNCIONAMIENTO FISICO (problemas con...)
1. Caminar mas de una cuadra

2. Correr

3. Pameiw en actividades deportivas o hacer

| __ejercicio
4. Levantar algo pesado

5. Banarse solo(a) en tina o regadera

6. Tener dificultad para hacer quehaceres en la

€asa, COMO recoger sus juguetes
7. Tener dolores

8. Sentirse cansado(a)

Bl ol o wlw uuugﬁ

!E Abb&bhg alal ol ale AAAB[

T|CEECEERRT

FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas con...)
1. Sentirse asustado(a) o con miedo

2. Sentirse triste

3. Sentirse enojado{a)

4. Tener dificultad para dormir

5. Preocuparse por lo que le vaya a pasar

w

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...)

1. Llevarse bien con otros nifos

2. No quieren ser amigos de él o ella otros nifos

3. Se burtan de él o ella otros nifios

4. No poder hacer cosas que olros nifos de su
edad pueden hacer

5. Poder mantenerse fisicamente igual que otros
ninos cuando juega

o

L

LS

—

QQQOOI OOOOOi O|0| | OOOI

FUNCIONAMENTO ESCOLAR (problemas con...) .

1. Poner atencién en clase
2. Olvidar cosas

3. Estar al commiente con las tareas y las actividades
|___en las clases
4. Faltar a la escuela porque no se siente bien

5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital

w| w uwuiﬂ w uuuwie o] Wl »l

NS uaaai »

ool olole I

Paall, 4.5 - Parert (5-7) Copywight © 1000 JW Ve, FRD . Todos ko Sersates mesrvados
e FYThATEA S TRGITXNEEHN SN DarTTE0




Focha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Versidn 4.0 -« Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 5-7)

Instrucciones para el entrevistador

Te voy a hacer unas preguntas acerca de cosas Que pueden ser un problema para
w‘s)nlﬂoqw. Quisiera saber qué tanto problema pudieran ser estas cosas
Muéstrele al nifio ia escala de cantas y sefiale las respuesias mientras las lee.

Si ésto nunca es un problema para ti, sedala la carita sonriente

Si ésto algunas veces es un problema para U, sedala la carita de enmedio

Si ésto casi siempre es un problema para ti, sedala la carita enojada

Te voy a leer cada pregunta. Sefiala las figuras para ensefarme qué tanto problema es
ésfo para ti. Vamos a practicar primero.

Nunca Algunan Casi
veces siempre
¢ Se te hace dificil tronar los dedos 7 @ @ ®

Pidale alla nifio(a) que truene los dedos para saber si la pregunta fue contestada
correctamenie 0 no. Repita la pregunta si ella nifio(a) muestra una respuesta diferente a su
000N

Pl 45 - (37} Copyr e © 1000 WY Vs, MO Tt b dusmabun s vt
[aals o

e a8 - —
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PedsQL 2
Piensa en como te ha ido en las ultimas semanas. Por favor escucha cuidadosamente
cada oracion y dime cuanto problema es ésto para ti.

Después de leer cada oracion, muestre las camas. Si ella nifo{a) duda o no parece entender como
contestar, lea las opciones de respuesta mienlras le muestra las caritas.

FUNCIONAMIENTO FiSICO (problemas con...) Nunca | Algunas

1. ;Se te hace dificil caminar?
2. ;Se te hace dificil correr?
3. ;Se te hace dificil practicar deportes o hacer gjercicio?
4. ;Se te hace dificil levantar cosas grandes?
5. i Se te hace dificil banarte en tina o regadera?
6. ;Se te hace dificil hacer quehaceres? (como recoger
tes)
7. i Tienes dolores? (;Donde? )
8. ;Te sientes alguna vez demasiado cansadola) para jugar?

Recuerda, dime qué tanto problema ha sido ésto para ti en las uitimas s
FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con...) Nunca

1. ;Te sientes asustadoe{a)?
2. ;Te sientes triste?

3. ;Te sientes encjado(a)?
4,

5.

(=} {~] o|o|o|o|ele
LR &b&h&bgg

Casi

¢ Tenes dificultad para dormir?
¢ Te preocupas por lo que te vaya a pasar?

OO/ ojo|o

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...) Nunca

1. ;Se te hace dificil Bevarte bien con otros ninos?

2. ;Te dicen otros nifos que no quieren jugar contigo?
3. ;Se burlan de ti otros nfos?

4. ;Pueden otros niNos hacer cosas que W no puedes?

5. ;Se te hace dificil mantenerte fisicamente igual que
otros ninos cuando juegas con elios?

N”NNngg MNNNN#?E NN NNNNNNF

o QeiQ|0

FUNCIONAMIENTO ESCOLAR (problemas con...) Nunca | Algunas

1. .Se te hace dificil poner atencidn en la escuela?

2. ;Sete olvidan las cosas?

3. (Se te hace dificil estar al corriente con ias areas y las
actividades en las clases?

4, ; Faltas a la escuela por no sentirte bien?

5. ;/Faltas a la escuela para ir al doctor o al hospital?

h.bbbgg &b&thg bbbbhg

<
MRS NNE

o|o| © (OO

PameL 40 - |87) Copyright © 19N W Vasrs, PR Tockes ko Seemion ruservton
v AN T Prodwtica s regrodhaccsin sio piemino




MANT M 004

(Cuanto problema es ésto para ti?

Nunca Algunas veces Casi siempre

© ® ®
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Anexo 1
Nomero de identificacion

Fecha: _

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Espaiiol para México

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En I3 pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo{a). Por favor diganos cudnto problema ha sido ésto para su
hijo{a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la
respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incomectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda,

PackaCtL 4.0 - Parere (012} Copygtd © 1508 AW Vi PhO. Todos e Sermchos nessrvados
e: LTI Profiiaso S regrocuokin M (e e
MARCY 2004
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PedsOL 2

En ol MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a) con ...

FUNCIONAMIENTO FiSICO (problemas con...)

1. Camingr mas de una cuadra

2. Comer

......Bg

3. Paricipar en actividades doportivas o hacer

©4er o
4. Levantsr aigo pesado

5 Baarse solo(a) on tna o regadera

6. Tener dificullad para hacer quehaceres en la
casa

7. Tener dolores

8. Senlirse cansado(a)

FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas con...)

1. Senlirse asustado(a) 0 con mwedo

2. Sentirse inste

3. Senlirse enojado(a)

4. Tener dificultad para dormir

5. Preocuparse por 10 que I vaya & pasar

l OOOOOI oo O|9o OOO‘

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...)

1. Uevarse bien con obros nifios

2. No quieren sar amigos de ¢ o ella olros nifos

3. Se burian de &l o elia obros oS

4. No poder hacer COsas Que olros nWos de su
edad pueden hacer

5. Poder mantenerse fisicamenie igual que obos
ninos cuando juega

o ololoe

%

T [ [ e

FUNCIONAMENTO ESCOLAR (problemas con...)

1. Poner atencion en clase

2., Odar cosas

3. Estar al comiente con ias tareas y las actividades
en las dases

4. Faltar a la escuela porque no se siente bean

o|o OOO'

| @ uouls w uuuu[[ uuuuuﬂ' w w www uuuﬂ'

ala b..lg aaaaal[ aaaaah[ alal alsls Aboﬂs

Algunas
veres
2
2
2
2
2

5. Fahar 31a escuela para ir al doctor o al hospital

PaCL 40~ Pt (3.17)
MATT e

o e R e
Fradais m s - —
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Anexo 1
Namero ge identificacion:__
Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espanol para México

REPORTE para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para ti. Por favor dinos cudnto problema ha sido ésto para ti en el
MES PASADO (un mes). Por favor encierra en un circulo 13 respuesta:

0 si punca €s un problema

1 5i casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas comrectas o Incorrectas,
Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda,

Pateil 4.0 - (8-12) Copygt © 1000 JW Ve, PrD. Todon ke Geredies resevwicon
Profitide s reprocuccitn B peTTiso
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§

En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha sido ésto para ti...
SOBRE M| SALUD YWWWM...) Munca | Casi | Aigumas | Con Casi
1. Se me hace dificil cammar mas de una cuadra 0 1 2 3 “
2. Se me hace dificll correr 0 1 2 3 4
3. Se me hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio 0 1 2 3 4
4. Se me hace dificil levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Se me hace dificl bafiarme solo(a) en tina o regadera 0 1 2 3 4
6. Tengo dfficultad para hacer quehaceres en la casa 0 1 2 3 4
7. Siento dolores 0 1 2 3 4
8. Me sienlo cansado(a) 0 1 2 3 4
SOBRE ‘ms EMOCIONES (problemas con...) Nunca ,;';L “&;‘_ Con Cal
1. Me siento asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
2. Me sienlo triste 0 1 2 3 4
3. Me siento enojadola) 0 1 2 3 4
4. Tengo dificultad para dormir 0 1 2 3 4
5. Me preocupo por o que me vaya a pasar 0 1 2 3 4
CAmo Me LLEvo CON LoS DEMAS (problemas con..,) | Movea :.-"“ g Cﬂ'_ Casi
1. Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios 0 1 2 3 4
2. No quieren ser mis amigos otros nios 0 1 2 3 4
3. Se burlan de mi otros nifos 0 1 2 3 4
4. No puedo hacer cosas que olros nifos de mi edad 0 1 2 3 4
pueden hacer
5. Se me hace dificl manlenerme fisicamente igual que 0 1 2 3 4
otros nifios cuando juego con ellos
SOBRE LA ESCUELA (problemas con...) e ;:a_ Algun | Com Canl
1. Se me hace dificil poner atencidn en clase 1] 1 2 3 4
2. Se me olvidan las cosas 0 1 . 3 4
3. Se me hace dificil estar a corriente con las tareas y 0 1 2 3 4
3s actividades en 1as Clases
4. Faito esmelapumsmtkrmbbn 0 1 2 3 4
5. Falto a la escuela para ir al doclor 0 al hospital 0 1 2 3 <

Copyight © 1560 JW Vers Pa.D. Toans s derachon meaerwmion
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Anexo 1
Ndmero de idertficacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 ~ Espafol para México

REPORTE para ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una ista de cosas que pudieran ser un problema
para li. Por favor dinos cudnto problema ha sido ésto para Ui en el
MES PASADO (un mes). Por favor encierra en un circulo la respuesta;

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casl siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorectas.
Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda.

Pocte 40 - (13} Copyright © 1800 /W Vars, MO Todos o dermchos reservasos
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En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha sido ésto para ti...

SOBRE Mi SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con...)

Casi

. Se me hace dificil caminar mas de una cuadra

Se me hace dificil correr

Se me hace dificil practicar deportes o hacer

Se me hace dificll levantar algo pesado

of alw[n]=

e el e )

. Se me hace dificil banarme solo(a) en tina o
regadera

. Tengo dificultad para hacer quehaceres en ia casa

N

Siento dolores

8. Me siento cansado(a)

Algunas
@_—‘ﬂéﬂ—.
2
2
2
2
2
2
2

SOBRE MIS EMOCIONES (problemas con...)

1. Me siento asustado(a) o con miedo

2. Me siento triste

3. Me siento encjado(a)

4. Tengo cdficuitad para dormir

5. Me preocupo por lo que me vaya a pasar

Como Me LLEVO CON LOs DEMAS (problemas con...)

1. Tengo problemas para Bevarme bien con otros
adolescentes

No quieren ser mis amigos ofros adolescentes

. Se burlan de mi otros adolescentes

alwl»

No puado hacer cosas que ofros adolescentes de mi
edad pueden hacer

o

. Se me hace dificil mantenerme fisicamente Igual que
otros adolescentes de mi edad

OOOOOi OOOOOg ol o OOOOOE

SOBRE LA ESCUELA (problemas con...)

1. Se me hace dificil poner atencion en clase

2. Se me olvidan las cosas

3. Se me hace dificil estar al comente con las tareas y
las actividades en las clases

4. Falto a la escuela por no sentirme bien

5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital

&l &bbbg al &lala &Eg b&h&&gi’ R bb&&&gg
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