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1. ANTECEDENTES

1.1 DEFINICION DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

El término autismo cuya etimologia consiste del sufijo “autos” (yo), e “ismos”
(condicion), “concentrado en si mismo”, fue acufiado inicialmente en 1912 por el psiquiatra
Paul Bleuler, para describir el extremo aislamiento de si mismo y de la vida social que
presentaban los pacientes con esquizofrenia (Baron-Cohen, 2008). Sin embargo, el perfil
clinico de autismo que en la actualidad conocemos, fue descrito en Estados Unidos por el
psiquiatra Leo Kanner, quien report6 11 casos de niflos con “carencia del contacto afectivo”.
A la par, el psiquiatra Hans Asperger en Austria, describidé un grupo de nifios que denominé
“pequefios profesores”, quienes tenian un alto funcionamiento cognitivo pero mostraban poca
empatia, poca habilidad para hacer amigos, conversaciones unilaterales y parecian estar

absortos en un interés particular.

En 1970, el término autismo aparecio por primera vez en la Clasificacion Internacional
de las Enfermedades en su 9°. Version (CIE-9, 1970), y en 1983, en el Manual Diagnoéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales en su tercera version (DSM — III) en el capitulo de
trastornos generalizados del desarrollo. La cuarta version de este manual diagndstico (DSM-
IV) incluyo las categorias diagnosticas de Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, Trastorno
Generalizado del desarrollo no especificado, Trastorno de Rett y Trastorno Desintegrativo
Infantil (American Psychiatric Association. & American Psychiatric Association. Task Force

on DSM-IV., 2000).

Este grupo de padecimientos presentan tres dimensiones clinicas principales: a)
alteraciones cualitativas de la interaccion social, b) alteraciones de la comunicacion verbal y ¢)
patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y estereotipadas.
(American Psychiatric Association. & American Psychiatric Association Task Force on DSM-
IV., 2000). La clasificacién menciona que los déficits inician previo a los 3 afios de edad y

generan disfuncion a largo de la vida.



La diferencia entre las distintas categorias diagnosticas consiste en que el trastorno
autista tiene el antecedente de retraso o ausencia del lenguaje, mientras que en el trastorno de
Asperger hay desarrollo de lenguaje, pero con presencia de déficits pragmaticos. El Trastorno
Generalizado del Desarrollo no especificado, incluye los casos que no cumplen el numero de
criterios necesarios para codificarlos en las categorias previas, ya sea por edad de inicio
posterior a los tres afios o sintomatologia subumbral. En los Trastornos de Rett y
Desintegrativo Infantil, los nifios presentan historia de desarrollo normal, con pérdida de
habilidades adquiridas, por lo que su severidad es mayor. (American Psychiatric Association,

Task Force on DSM-IV., 2000).

En la ultima version del DSM (American Psychiatric Association & American Psychiatric
Association. DSM-5 Task Force., 2013), la nomenclatura se modifico y actualmente se les
denomina trastornos del espectro autista (TEA), desapareciendo las categorias de autismo,
asperger y TGD no especificado. Ademas, el Trastorno de Rett y Desintegrativo Infantil,
dejaron de formar parte de este grupo de padecimientos. Ahora, los TEA se encuentran
ubicados en el capitulo de trastornos del neurodesarrollo y los criterios clinicos se reagruparon
en dos dimensiones, déficits socio-comunicativos e intereses y comportamientos restrictivos y

repetitivos.

1.2 EPIDEMIOLOGIA

Previo a 1960 el autismo era considerado un trastorno raro, con una prevalencia global
de 4 en 10,000 nifios. A partir de 1980, con la inclusion del diagndstico en las clasificaciones
oficiales, se realizaron una gran cantidad de estudios en diversos paises, que mostraron un

incremento del 78% en la prevalencia. (Blaxill, 2004; Fombonne, 2003; Rice et al., 2012)

El informe maés reciente del Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades
(CDC) realizado en Estados Unidos de América reportd una prevalencia global de 1 en 110,
con diferencias de acuerdo al sexo, en el caso de los hombres fue de 1 en 54, mientras que en

mujeres 1 en 252. (Centers for Disease Control and Prevention, 2012)



En México, el estudio epidemiolédgico realizado en Ledn Guanajuato, reportd una
prevalencia de 0.87% (IC 0.62 — 1.1%), lo que representa 1:115 nifios (Fombonne, 2016), lo
cual es similar a la prevalencia mundial. La muestra estd conformada por nifios de zona urbana
dentro del sistema escolar y/o educacion especial, por lo que se desconoce cual es la

distribucion del trastorno en poblacion de zonas rurales o de otras zonas geograficas.

El incremento en las tasas de prevalencia, se debe parcialmente a la identificacion de
los TEA como entidad independiente a los trastornos del lenguaje y la discapacidad
intelectual, apoyado por el desarrollo de instrumentos de diagnodstico especificos para autismo,
asi como por la inclusion de las formas menos severas de autismo en las clasificaciones del

DSM-1V vy la CIE -10 (Blaxill, 2004).

Los estudios epidemioldgicos cobran relevancia debido a que a través de estimar la
prevalencia se puede inferir de maner indirecta las necesidades de cada region o pais para la
atencion de estos niflos, asi como el impacto econdmico que podria generar esta condicion,
(Elsabbagh, 2012) por lo cual los TEA han generado interés en el campo de la salud publica
(Blaxill, 2004; Investigators & Prevention, 2012).

1.3 EL DIAGNOSTICO DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Tomando en cuenta el incremento en la prevalencia de los TEA, su identificacion se
torna relevante en términos de intervencidon oportuna, pronostico y acceso a servicios. El
diagnostico puede realizarse a partir de los 18 meses de edad, (Volkmar, et al., 2014) sin
embargo, estd reportado que en los escenarios clinicos, ocurre entre los 4 y 5 afios para los
nifios con autismo y a los 10 o mas en el caso de Asperger (GETEA 2002., Crane et al., 2016;
Matson, Wilkins & Gonzales, 2008; Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Oslejskova et
al., 2007).

En estudios realizados en Canadd, (Frenette et al., 2013) Nepal, Francia y Estados

Unidos, el promedio de edad del diagndstico de Trastorno Autista fue a los 4.6 afios, en Reino



Unido a los 5.6 (Howlin & Asgharian 1999., Crane et al., 2016) y en Alemania a los 6.3 afios
(Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010).

En México, un estudio retrospectivo en el cual se revisaron expedientes de un centro
neurologico de tercer nivel de atencion, reportd que la edad promedio del diagnostico de TEA
fue a los 4.4 afios, con un rango de 4 meses hasta 15 afios de edad. (Bravo, Vazquez, & Garcia
Cuello, 2012). El estudio epidemioldgico de Ledn Guanajuato, menciona que el diagndstico
formal de TEA ocurri6 en el 77.8% de los nifios a los 3 afios de edad, a pesar de que mas de la
mitad de estos nifios habia estado en contacto con los servicios de salud previamente.

(Fombonne, et al, 2016)

En esta linea, el concepto de demora diagndstica se refiere al tiempo que transcurre
desde la primera consulta con el proveedor de servicios de salud hasta que se otorga un
diagnodstico. Algunos autores incluyen el intervalo de tiempo que transcurre desde que los
padres se percatan de las anormalidades en su hijo hasta que reciben el diagnostico. (GETEA,

2002; Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010)

El tiempo de demora diagndstica es diferente de acuerdo al subtipo de TEA. Un
estudio en Reino Unido, reportd6 demora diagndstica de 3.97 afios (D.E. 4.29) para los nifios
con diagndstico de autismo, mientras que para el Trastorno de Asperger fue de 8.59 afos (D.E.
5.92). (Howlin & Asgharian, 1999). En Espafia 2.1 afios para autismo y 5.2 afios para
Asperger (Fortea S, Escandell B & Castro Sanchez, 2013)

Los factores que intervienen en la demora diagnostica son resultado tanto de
caracteristicas inherentes al trastorno asi como de factores asociados con el sistema de salud.

(Arredondo, 2010)

En relacion a las caracteristicas de la enfermedad se pueden realizar las siguientes
consideraciones: las manifestaciones de los TEA son heterogéneas, los casos se acompafian de
variabilidad en el perfil cognitivo y en la severidad sintomatica. Los sintomas se modifican de

acuerdo a la etapa del desarrollo en la que se encuentra el nifio asi como por las intervenciones



realizadas. Algunas caracteristicas como el lenguaje, estan en proceso de adquisicion o no se
han consolidado.

En lo referente al sistema de salud, se ha reportado que a menudo el clinico confunde
los sintomas con otros trastornos del neurodesarrollo, (Rhoades et al., 2007, Blanchard, Gurka
& Blackman, 2006) normaliza las conductas atipicas, o las atribuye a problemas relacionados
con la crianza (Ryan & Salisbury, 2012; Howlin & Asgharian, 1999). De acuerdo a otros
reportes se sabe que los diagndsticos iniciales otorgados por el personal de salud suelen ser
imprecisos, tales como inmadurez del desarrollo, sindrome de desintegracion sensorial,
problemas de conducta y de crianza (Davidovitch et al., 2015; Fortea Sevilla Mdel, Escandell
Bermudez, & Castro Sanchez, 2013; Howlin & Asgharian, 1999; Wee Bin & Kah Ying Ho,
2012). Un estudio que comparo el diagndstico de TEA antes y después de los 6 afios, encontrod
que la mitad de los nifios antes de los seis afios recibieron como principal diagnostico,

trastorno del lenguaje (Jondsdottir, Saemundsen, & Antonsdottir, 2011).

Otras barreras para recibir un diagnostico temprano son los factores sociales y
demogréficos, tales como grupo étnico y el area de residencia. Por ejemplo, en EUA los nifios
hispanos y afro-americanos reciben el diagnéstico de TEA de manera mas tardia en
comparacion con los nifios caucésicos. (Le Couteur, 2003; Valicenti-McDermott, Hottinger,

Seijo, & Shulman, 2012)

Por el contrario, un diagnéstico temprano se ha asociado con variables como mayor
severidad de los sintomas, menor coeficiente intelectual, presencia de alguna condicion

neurologica y/o historia de regresion en el desarrollo (Jondsdottir et al., 2011).

1.4 TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN LOS TEA

La importancia del diagnéstico temprano (antes de los 3 afios de edad), radica en que
las intervenciones especificas modifican la evolucion de los sintomas, a través de la
estimulacion en el desarrollo de los circuitos cerebrales implicados en la socializacion,
cognicion y por ende en el funcionamiento adaptativo (Eapen, Crn¢ec, & Walter, 2013;
Sutera et al., 2007, Dawson et al., 2010; Howard, Sparkman, Cohen, Green & Stanislaw,

2005). La intervencion temprana en los nifios y sus padres ha sido recomendada como
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“buena practica”, (Myers, Johnson, & The Council of Children with Disabilities, 2007) dado
la posibilidad de reducir la gravedad sintomadtica tras recibir intervenciones exhaustivas.

(Helt et al., 2008)

En este contexto, adquiere relevancia el estudio de las trayectorias de busqueda de
atencion, que de acuerdo a Rogler LH y Cortes (1993) se define como la secuencia de
contactos que una persona realiza para solucionar sus problemas de salud e implica un patrén
estructurado de relaciones entre las redes de apoyo, los sistemas informales de ayuda como la
medicina tradicional y alternativa y los sistemas formales, que incluyen a médicos,

psicologos, psiquiatras, trabajadores sociales, entre otros. (Rogler LH & Cortes, 1993)

La direccién y duracion de una trayectoria de atencion estan influidas por factores
sociales, culturales, restricciones politicas y econdémicas, asi como por las caracteristicas y
severidad de la enfermedad y disponibilidad de los tratamientos y/o servicios. Ademas, el
proceso de busqueda de atencion estd relacionado con las diferentes formas de atender el
malestar o sintoma, las cuales, incluyen las practicas de autocuidado, la atencion médica

profesional y la atencidn alternativa (Haro Encinas, 2000).

Las actividades que constituyen el proceso de blusqueda de atencion, surgen como
respuesta a una necesidad que generalmente se percibe como una alteracion de la salud o del
bienestar, que conduce a la consulta con la red social de apoyo para valorar qué conducta
seguir e interactuar directamente con el sistema de atencion. (Arredondo, 2010). En ocasiones
el proveedor de salud es quien desencadena el proceso de atencion médica, ya que el usuario
puede no tener una percepcion que demande el servicio (Arredondo, 2010); en este sentido,
desde el nacimiento hasta la etapa escolar, lo nifios se encuentran en constante contacto con el
sector salud en la valoracion del desarrollo, por lo que el personal puede desempefiar un papel

importante en el reconocimiento de los sintomas.

En el caso de los TEA, la percepcion de sintomas, no estd dada por quien cursa con el
trastorno (el nifio), sino por la observacion de terceros, quienes pueden ser los cuidadores
primarios o alguien de la red de apoyo, como maestros, personal de guarderia o amigos

(Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Oslejskova, Kontrova, Foralovd, Dusek, &



Némethova, 2007; Wee Bin & Kah Ying Ho, 2012). Dicha percepcion esta relacionada con
alteraciones en torno a la conducta o del desarrollo del nifio, que pueden surgir como parte de

una comparacion respecto al desarrollo alcanzado en relacion a sus pares.

En lo que respecta a practicas de autocuidado, en el caso de los TEA, incluye las
conductas que la familia realiza en un intento de modificar los comportamientos percibidos
como anormales en el nifio o para promover la adquisicién una funcién no desarrollada. Asi,
aun cuando no exista un diagndstico, es probable que la familia busque intervenciones
terapéuticas inespecificas para solucionar el sintoma, tales como programas de estimulacion
temprana, actividades relacionadas con la medicina alternativa como equinoterapia, dietas

especificas, programas de ejercicios. (Brondino, et al, 2015)

De acuerdo a entrevistas realizadas a padres de nifios con TEA, se sabe que en el 80%
de los casos es la familia quien establece la primera sospecha de una alteracion en el desarrollo
del nifio, 30 a 50% de los padres notan alguna diferencia en el desarrollo de su hijo desde los
14 meses de edad. Dicho porcentaje incrementa a 80-90% para los 2 afios de edad, dejando
una menor proporciéon de padres que manifiestan preocupaciones después de los 6 afios
(Chawarska et al., 2007; Davidovitch, Levit-Binnun, Golan, & Manning-Courtney, 2015;
Frenette et al., 2013; Young, Brewer & Pattison, 2003).

Los preocupaciones iniciales de los padres, en torno al desarrollo de sus hijos se
focalizan principalmente en el retraso del lenguaje, alteraciones o diferencias en la
socializacidn, problemas de conducta como hiperactividad o berrinches, pobre contacto visual,
rituales o actividades repetitivas, entre otros (De Giacomo & Fombonne, 1998; Howlin &
Asgharian, 1999; Kishore & Basu, 2011; Kozlowski, Matson, Horovitz, Worley, & Neal,
2011; Young et al., 2003). En este punto, el tiempo que tarden los padres en notar los retrasos
del desarrollo y en consultar acerca de estos, es un factor que contribuye a la demora
diagnodstica. Estudios realizados en paises europeos reportan una demora de busqueda de
atencion por parte de la familia desde que tuvieron las primeras preocupaciones hasta la

busqueda de atencion de 4 a 12 meses. (Crane, Chester, Goddard, Henry, & Hill, 2016).
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En relacion a los profesionales consultados, la encuesta mas reciente realizada en el
Reino Unido en poblacion abierta que incluyd 1043 familias, reporté que los padres
consultaron inicialmente sus preocupaciones acerca del desarrollo de su hijo con el médico
general (44%) y el visitador de salud (47%). En el 92% de la muestra, el primer contacto no
realizo el diagndstico y la mitad de la muestra se canalizaron en los primeros seis meses con
especialistas tales como pediatras (56%), terapeutas del lenguaje (32%), psiquiatras (15%),
psicologos educacionales (19%), psicologos clinicos (16%) y audidlogos (12%). La
trayectoria para conseguir el diagnodstico involucré a mas de tres especialistas. (Crane et al.,

2016)

En paises latinoamericanos y de habla hispana los estudios son pocos. Un estudio
realizado en Espaina, encontrd que el 65% de las familias encuestadas consultaron acerca del
desarrollo de su hijo con el pediatra, quien derivo a servicios especializados al 63% en un
lapso menor a seis meses y el 21% después de 6 meses, mientras que el 16% nunca fue
referido, lo que llevo a las familias a buscar un especialista por otros medios. El 58% de las
familias que inicialmente usaron el sistema médico publico, optaron por un médico del
servicio privado, siendo este sector el que realizd el diagnostico en el 68% de la muestra

(GETEA, 2002; Ming et al., 2011).

En cuanto al profesional que realizé el diagndstico especifico de TEA, se identificaron
tres tipos de especialistas: pediatras, psicologos, paidopsiquiatras o neurdlogos pediatras, en
diferentes proporciones dependiendo de la fuente que se consulte (GETEA, 2002; Oslejskova
et al., 2007; Young et al., 2003). Por ejemplo, en EUA se ha reportado que quien realiz6 el
diagnostico mas especifico fue el pediatra especialista en desarrollo (Rhoades et al., 2007) a

diferencia de Espafia donde fue el psicologo (Fortea Sevilla et al., 2013).

Una vez que se logro otorgar el diagnostico, la canalizacion a los servicios y terapias
especializadas, deberia dirigirse hacia los motivos por los cuales se busco atencion y a las
alteraciones especificadas durante el diagndstico. Es aqui donde la disponibilidad y oferta de

los servicios influyen para recibir el tratamiento oportuno.
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1.5 USO DE SERVICIOS E INFRAESTRUCTURA DISPONIBLE PARA LA
ATENCION DE LOS TEA

La infraestructura necesaria de servicios para la atenciéon de los TEA es extensa y
heterogénea, involucra servicios médicos, de educacion especial y de rehabilitacion fisica

entre otros, que a menudo son costosos y poco accesibles.

El sistema médico de atencion para los TEA es complejo y requiere de proveedores de
salud con conocimiento del tema y de una compleja coordinacion entre cuidados primarios,
dentales, nutricionales, neuroldgicos, psicoldgicos y psiquiatricos para promover Servicios
individualizados. La coordinacion de estos servicios es un reto para las familias y los sistemas
de salud. (Croen, 2006) La atencion de los nifios con TEA puede llevarse en hospitales
especializados en pediatria, en servicios de rehabilitacion y no Ginicamente en hospitales con

atencion psiquiatrica.

Una vez que se logro ingresar a un centro especializado, los nifios con TEA tienen
mayor uso de servicios que los nifios con otros problemas médicos incluyendo mas visitas a la
consulta externa para diferentes especialidades (alergologia, gastroenterologia), mayor uso del
servicio de psiquiatria y neurologia en edad escolar (Croen, Najjar, Ray, Lotspeich, & Bernal,
2006), mayor uso del servicio de urgencias en la adolescencia y mayor riesgo de tener una
hospitalizacion en psiquiatria. En comparacion con otras condiciones de salud mental, el costo
total de los servicios médicos es 3 veces mayor para los nifios con TEA derivados de la

hospitalizacion, medicacion y citas en consulta externa. (Kogan et al., 2008)

Estudios relacionadas con el acceso a los servicios en los TEA reportan poca
satisfaccion por parte de la familia con la atencidn recibida (Krauss, Gulley, Sciegaj, & Wells,
2003; Renty & Roeyers, 2006; Thomas, Ellis, McLaurin, Daniels, & Morrissey, 2007). Las
opciones terapéuticas estan en la mayoria de los casos limitadas a los servicios médicos
quedando descubiertas otras necesidades tales como el apoyo escolar, las terapias de
aprendizaje, lenguaje y de entrenamiento en habilidades de la vida diaria (Renty & Roeyers,

2006; Wee Bin & Kah Ying Ho, 2012).
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En México, la Encuesta Nacional de Epidemiologia Psiquiatrica, (la cual no incluyo los
TEA), reportdé que solo el 10% de las personas con trastornos mentales acuden a buscar
atencion con profesionales de la salud (Medina-Mora et al., 2005), su deteccion, tratamiento
y/o canalizacidon a servicios especializados es insuficiente (Medina Mora et al., 2003). El
estudio de caminos de atencidn realizado por la OMS, reportd que el retraso de tiempo en la
busqueda de tratamiento psiquidtrico en poblacion adulta en México, fue entre cinco y veinte
afios, con un retraso de 32 semanas para la canalizacion a un servicio especializado en salud

mental. (Caraveo, 1990).

En México, la oferta de los servicios de salud para buscar el diagnostico y tratamiento
de los TEA, son: el servicio publico y privado. El sistema publico incluye diferentes niveles de
atencion, en el cual el primer nivel corresponde a unidades médicas familiares y centros de
salud, el segundo nivel incluye los hospitales generales y el tercer nivel hospitales de alta
especialidad (Medina-Mora et al., 2005). El sistema publico lo proporcionan-las instituciones
del estado (ISSSTE, IMSS, PEMEX), cuya cobertura incluye al sector asalariado y formal de
la economia mientras que el resto de la poblacion (45%) es atendida en los servicios de la
Secretaria de Salud. Los beneficiarios de este servicio, tienen derecho a recibir tratamiento de
las enfermedades incluidas en el Catdlogo Universal de Servicios Esenciales de Salud
(CAUSES). En el caso del autismo la cobertura incluye de una a tres consultas de evaluacion
diagnostica y 5 citas de seguimiento y algunos auxiliares de diagnostico y medicamentos.

(Secretaria de Salud, 2016).

En cuanto a la organizacion del sistema de salud mental, México cuenta con 46
hospitales psiquiatricos, de los cuales 13 corresponden al sector privado y 63% estan
integrados con establecimientos de salud mental ambulatorios. Se cuenta con 13 unidades de
internamiento psiquiatrico en hospitales generales, de los cuales solo el 8% de las camas se
destina para nifios y adolescentes. De acuerdo a este censo la atencion dirigida a nifios y
adolescentes se realiza principalmente a nivel de los servicios ambulatorios de hospitales
psiquiatricos, hospitales generales y unidades de primer nivel, tales como centros de salud.
Ademas existen los centros comunitarios de salud mental (CECOSAM), en una red de primer

nivel que proporcionan servicios de medicina general, psicologia y psiquiatria. (OMS, 2011).
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En la ciudad de M¢éxico se cuenta con un hospital de psiquiatria infantil, el cual
proporciona hospitalizacion psiquiatrica para nifios y adolescentes, asi como el servicio de
consulta externa y hospital de dia, con intervenciones dirigidas a lograr la integracion al
ambito familiar, social y escolar de estos nifios. El personal que labora en este hospital son
psiquiatras con formacion en nifios y adolescentes, caracteristicas que lo hacen un centro
importante de referencia para la ciudad de México, area metropolitana y estados aledafios

(OMS, 2011).

Una red paralela donde los padres pueden recibir un diagndstico o intervencion, son tres
servicios de apoyo incorporados dentro del Sistema de Educacion Publica. Los Centros de
Apoyo Psicopedagogico de Educacion Preescolar (CAPEP), los cuales brindan atencion
psicopedagogica a nifos de preescolar con dificultades en el aprendizaje, lenguaje o en el
desarrollo psicomotriz. (SEP, 2012). Las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER), los cuales brindan apoyo académico a alumnos de primaria con o sin
discapacidad. Y los Centros de Atencion Multiple (CAM), los cuales son centros educativos
que realizan adaptaciones a los planes y programas de estudio para alumnos con algun tipo de

discapacidad. (SEP, 2012)

Es importante mencionar que en estos servicios de educacion especial laboran profesores
de educacion basica, algunos de ellos con formacion en educacion especial, asi como
licenciados en psicologia educativa, pedagogia, educacion preescolar, educacion primaria y
terapeutas de leguaje. Por lo que el apoyo no sélo es en el ambito académico, sino que también
se realizan intervenciones terapéuticas enfocadas a las areas del desarrollo del nifio,

particularmente en los CAPEP.

Finalmente en relacion a las organizaciones civiles, en una busqueda por internet
realizada por la autora, encontré que existen aproximadamente 57 asociaciones civiles en el
pais dedicadas a la atencion psicologica, terapéutica y psicopedagogica de los nifios con
autismo. Se desconoce si los servicios mencionados previamente son suficientes para
proporcionar la atenciéon que requieren los TEA, dado que no existe un diagndstico de

infraestructura relacionado con la atencion de esta poblacion.
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2. METODOLOGIA

2.1 PLANTEAMIENTO Y JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

En M¢éxico se conoce poco sobre estudios que describan las trayectorias de busqueda
de atencion para los TEA, al igual que lo relacionado con el tiempo de demora del diagnostico
médico. Los resultados de otros paises no son comparables con el nuestro en términos de
desarrollo econdmico, el acceso a los servicios educativos y de salud. Por lo anterior, se
considera importante realizar una descripcion inicial de las necesidades especificas y
prioridades de las familias mexicanas en lo referente a la busqueda de atencion y retraso en el
diagndstico para poder proponer programas de mejora en el diagnostico y atencion temprana

de los ninos con TEA.

2.2 PREGUNTA DE INVESTIGACION

(Cudles son las trayectorias de busqueda de atencién y el tiempo de demora

diagnostica en familias mexicanas con casos de autismo y asperger?

2.3 OBJETIVO GENERAL

Comparar las trayectorias de busqueda de atencion y los tiempos de demora
diagnostica entre los casos de autismo y asperger de familias que se encuentran recibiendo

atencion en un hospital de psiquiatria infantil de la ciudad de México.

2.4 HIPOTESIS

Las familias consultan en promedio tres profesionales de la salud previo a recibir el
diagnostico de TEA y el tiempo de demora diagnostica serd mayor para los nifios con
Trastorno de Asperger en comparacion con aquellos que reciben el diagnostico de Trastorno

Autista.
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2.5 METODO

2.5.1 Diseino del estudio

De acuerdo a Alvan Feinstein, el disefio del estudio es el siguiente:
-Por su propdsito general: descriptivo

-Por el impacto de la investigacion: analitico

-Por la asignacion del agente: encuesta

-Por su direccion temporal: transversal

- Por el componente de grupo: homodémico

2.5.2 Poblacion de estudio

El estudio se llevd a cabo con padres o madres cuyos hijo(s) tenian alguno de los
subtipos diagndsticos del espectro autista y que se encontraban recibiendo atencion

ambulatoria en un hospital de psiquiatria infantil de la Ciudad de México.

2.5.3 Tamaino de muestra

En el caso de las variables dimensionales, especificamente el tiempo de demora en

meses, se utilizo la siguiente formula para la diferencia de medias entre dos grupos:

[(Zo - ZB)o]?

n= 2
pul - p2

Donde la media de demora diagnostica en autismo es de 3.97 afios (DE 4.29) y la
media de demora diagndstica en asperger es de 8.59 afios (DE 5.92), con una desviacion
estandar promedio de 6. El tamafio minimo de muestra necesario para encontrar diferencias en
la demora diagnostica total entre el grupo de autismo vs asperger, con una magnitud del efecto

de 0.77, potencia del 80% y confiabilidad del 95% es de 22 sujetos por grupo.
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2.5.4 Criterios de inclusion

- Padre(s) cuyos hijo(s) contaban con algin subtipo de diagnostico del espectro autista.

- Diagnéstico realizado en México.

- Padre o madre que estuvo presente durante el proceso diagndstico.

2.5.5 Criterios de exclusion

-Padre(s) que refieran no recordar los datos relativos al proceso diagnostico.

-Participante cuyo diagndstico de Trastorno del Espectro Autista esté asociado a un sindrome

genético (X Fragil, Prader Willi, Sindrome de Angelman, Sindrome Lemli Oplitz, u otro).

-Trastorno Desintegrativo Infantil

-Trastorno de Rett

-Pacientes de nacionalidad extranjera.

2.5.6 Criterios de eliminacion

Participantes que durante la investigacion retiraron su consentimiento informado.

2.5.7 Variables de estudio

VARIABLE
INDEPENDIENTE

Subtipos de espectro autista
VARIABLES

DEPENDIENTES
Edad

Sexo

Escolaridad

Tipo de familia

ESCALA

Nominal

Intervalar
(continua)

Nominal

Nominal

Nominal

CATEGORIA

autismo / asperger

meses

hombre, mujer
prescolar, primaria, secundaria,
preparatoria, licenciatura, posgrado

monoparental, biparental
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Parentesco
Lugar caso entre hermanos

Primeras preocupaciones

Profesionistas de la salud

consultados

Diagnosticos otorgados
Edad de primeras sospechas
Edad del diagnostico
Demora de busqueda de
atencion

Demora de los servicios de
salud

Demora diagnostica total

Numero de profesionales de

la salud consultados

2.5.8 Definicion operacional de las variables

Nominal
Nominal

Nominal

Nominal

Nominal

Intervalar
(continua)
Intervalar
(continua)
Intervalar
(continua)
Intervalar
(continua)
Intervalar
(continua)
Intervalar

(Discreta)

madre, padre, abuelo, tio, primo
Primero, segundo, tercero
Respuestas maternas/paternas
recodificadas en las categorias de:
lenguaje, social, conducta, intereses
restringidos, estereotipias, motor,
sensorial, suefio, regresion, juego anormal
médico general, pediatra, psicologo,
terapeuta de lenguaje, neurélogo,
paidopsiquiatra, psiquiatra de adultos
diagndsticos de acuerdo a

DSM -1V o CIE 10

meses

meses

mescs

meses

meses

numero absoluto

e Subtipos de trastornos del espectro autista. Los grupos se categorizaron en autismo o

asperger de acuerdo a los criterios diagnosticos del DSM-IV-TR. (Ver anexo 8.1)

e Profesional de la salud. Se defini6 a partir de las respuestas otorgadas por los padres a

la pregunta ;Quién fue la persona con la que acudi6? Se agruparon en las categorias
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de médico general, pediatra, psicologo, psiquiatra de adultos, terapeuta de lenguaje,

neuropediatra, paidopsiquiatra, rehabilitador, maestro/educador.

Primeras preocupaciones. Descripcion materna/paterna acerca de los comportamientos,

conductas o actitudes que percibieron como anormalidad en el desarrollo del nifio.

Edad del nifio cuando se percibieron las primeras preocupaciones. Edad en meses que
tenia el nifio cuando los padres notaron por primera vez alguna anormalidad en el

desarrollo de su hijo.

Edad del diagnostico de TEA. Edad en meses del nifio en la que recibid el diagnostico

mas cercano o concordante al listado de sintomas del DSM-IV-TR.

Personas consultadas. Diversos profesionales de la salud y/o no profesionales con
quienes los padres establecieron contacto durante la trayectoria de busqueda de

atencion.

Demora en la busqueda de atencion médica. Tiempo en meses, transcurrido desde las
primeras sospechas de anormalidad en el desarrollo del nifio por parte de los padres
hasta la primera consulta realizada con un proveedor de salud a causa de dichas

sospechas.

Demora diagnostica del sistema de salud. Tiempo en meses que transcurre desde la
primera consulta con un proveedor de servicios de salud hasta que se confirma el

diagnostico de autismo o asperger.

Demora diagnéstica total. Tiempo en meses que transcurre desde las primeras
sospechas de anormalidad por parte de los padres(s) hasta que se confirma el
diagndstico mas especifico de autismo o asperger por parte de un proveedor de

servicios de salud.
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2.6 INSTRUMENTOS DE MEDICION

1. Entrevista de las Trayectorias de Busqueda de Atencion en Familias Mexicanas con
TEA.
la. Elaboracion de la entrevista. Se llevd a cabo tomando como base un cuestionario
auto aplicable utilizado previamente en un estudio de demora diagndstica de los TEA en
poblacion espafiola. (GETEA, 2002) Dicho cuestionario recaba datos sobre el proceso
diagnostico de los nifios y adultos con autismo. La que suscribe (PZR) y una experta en el
campo de autismo (LAG) revisaron el documento y eligieron en orden de importancia las
preguntas que se alineaban con los objetivos del presente estudio; se revisd el lenguaje
utilizado y se modifico la gramatica cuando fue necesario de acuerdo al espafiol mexicano. Se
reestructuraron las preguntas relacionadas con el sistema educativo y de salud para adaptarlos
al modelo de nuestro pais. Al finalizar la adaptacion de la entrevista, se eliminaron las
preguntas cuyos datos se consideraron irrelevantes para esta investigacion. El instrumento
queddé conformado por preguntas abiertas y cerradas, de tipo dicotdmicas o politdmicas

agrupadas en cuatro secciones que se describen a continuacion.

Seccion A: Datos socio demograficos. Incluye nivel de estudios del adulto
entrevistado, edad de ambos padres bioldgicos, nimero de personas que viven con el nifio,
tipo de familia (mono o biparental), parentesco del cuidador principal del nifio con TEA,
ingreso mensual de la familia, nimero de personas que dependen de dicho ingreso y la
presencia o no de otros familiares con el diagnostico de TEA, asi como el parentesco con este

familiar.

Seccion B: Datos sociodemograficos del nifio o adolescente con diagnostico de TEA.
Contiene la fecha de nacimiento del nifio(a) o adolescente, edad, sexo, nimero que ocupa

entre los hermanos, sistema escolar cursado.
Seccion C: Trayectorias diagnosticas. Este apartado inicia con una pregunta abierta

acerca de los motivos de primeras preocupaciones en relacion al desarrollo del nifio, la cual se

transcribio con el fraseo original de la Entrevista Diagnostica de Autismo-revisada (ADI-R).
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Ademas se pregunta la edad del nifio que tenia el nifio en ese momento y quién fue la primera

que tuvo las primeras preocupaciones.

Después se pide a los padres que hagan una descripcion cronoldgica acerca de la
secuencia de contactos que siguid la familia durante la busqueda del diagnoéstico iniciando con
la profesion o rol de la persona y el lugar donde consultaron, el diagnostico o explicacion que
les fue proporcionada y la edad del nifio en el momento de dicha consulta o la fecha exacta de
consulta en caso de conocerla. Para cada persona que contactaron se interrogd acerca de
tratamientos, pruebas clinicas o estudios aplicados. En este apartado se podian mencionar el
uso de medicina tradicional y/o alternativa, asi como las redes informales de apoyo o del

sistema educativo.

El formato para esta descripcion cronologica fue con preguntas altamente
estructuradas, tales como ;Quién fue la primera persona con la que acudié?, ;Quién lo mando
con esta persona?, ;En qué lugar consulto a esta persona?, ;Qué diagndstico o explicacion le
dio esta persona?, etc) (Ver Anexo 8.2). Estas preguntas se repitieron a manera de ciclo, para
cada uno de las personas contactadas y se concluyeron cuando la madre/padre referia el
diagnostico de autismo o asperger. La seccion termina con una pregunta abierta acerca de

como las instituciones podrian mejorar el proceso diagnostico en los casos de TEA.

1b. Pilotaje de la Entrevista de las Trayectorias de Busqueda de Atencion en Familias
Mexicanas con TEA. La primera version del instrumento tenia formato de cuestionario auto
aplicable. Se realiz6 un pilotaje para evaluar el tiempo de aplicacion, los posibles problemas
de comprension y su aceptacion por parte de los participantes. Se entregaron 3 cuestionarios a
las madres encontrando que el llenado del mismo fue incompleto e impreciso por factores
como el agotamiento del participante, dificultades para la expresion escrita y la legibilidad de
las respuestas. Ademas se detectd inconsistencia en las fechas del diagnéstico y edades del

nifio, lo que impedia obtener de manera precisa los tiempos de demora diagnostica.

Posterior a esto, el cuestionario se reestructurd a version entrevista y fue transcrita en
una hoja de excel. La informacion se registrd en una computadora para agilizar su aplicacion y

la legibilidad de las respuestas por parte del investigador. Se condujo un segundo pilotaje con
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3 entrevistas cuyo tiempo de aplicacion fue de 40 a 50 minutos permitiendo verificar las
fechas, secuencia y temporalidad de los contactos, con lo que se logrd construir trayectorias

mas precisas. El participante expres6 comodidad y comprension de la entrevista.

2. Listado de sintomas de los criterios diagndsticos de Autismo y Asperger de acuerdo al

Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM IV-TR).

El listado de sintomas se basa en los criterios del DSM IV-TR sobre los Trastornos
Generalizados del Desarrollo. La validacion de los criterios corresponde a un consenso de
expertos. Cada uno de los items interrogados, se codifica como presente o ausente y al final de

la misma se contabilizan el nimero de criterios que se cumplen para la categoria diagnostica.

Este listado se uso para que el entrevistador clasificara el caso en trastorno autista o de
asperger previo a iniciar la entrevista y concluir la trayectoria en el momento en que el
padre/madre referia el diagnostico concordante con el listado de sintomas. En caso de que los
padres no hicieron mencion expresa de algiin subtipo de las clasificaciones oficiales del
espectro autista (DSM-IV-TR o CIE-10), la trayectoria se continu6 hasta el contacto de salud

mas reciente.

Se realiz6 un pilotaje de este listado en 10 padres participantes, encontrando que el tiempo
promedio de aplicacion fue de 10 a 15 minutos, con buena aceptacion y comprension por parte

del participante, siendo factible la utilizacion del mismo.

2.7 PROCEDIMIENTO

Los padre(s) de los nifios se abordaron en la sala de espera de la consulta externa
especifica para nifios con TEA del hospital participante durante el periodo de Julio de 2015 a
Febrero de 2016. En el abordaje inicial se realizaron tres preguntas de tamizaje que
corresponden a los criterios de inclusion. (Anexo 8.3) En caso de cumplir con dichos criterios,
se les invitd a participar en el estudio. Posteriormente se realizd la entrega y firma del
consentimiento informado. Se asign6 un folio, se registraron los datos del entrevistado y se

aplico el listado de sintomas de los criterios diagnosticos de autismo de acuerdo al DSM 1V-
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TR. Posteriormente se aplico la Entrevista de Trayectorias de Busqueda de Atencidon en

Familias Mexicanas con TEA.

2.8 ANALISIS ESTADISTICO

Para la descripcion y comparacion de las variables sociodemograficas por categoria
diagnostica (Autismo vs Asperger) se utilizaron promedios, desviaciones estandar y
proporciones. Se usé la prueba t de student para comparar las variables continuas y x2 para
las variables categoricas. Para comprobar la distribucion de las variables se realizé la prueba
de normalidad para sesgo y kurtosis (sktest) del programa estadistico stata; en caso de que las
variables no cumplieran con el supuesto de distribucion normal, se utilizd6 prueba no

paramétrica para la comparacion de medianas entre grupos.

Para el analisis de las trayectorias de busqueda de atencion, los contactos se agruparon
de manera categérica (si/no) para obtener las frecuencias, al igual que el tipo de servicio
[ . . 2 2
utilizado. Las comparaciones entre grupos se realizaron con la prueba °, Fisher exacta oy~ de

tendencia lineal segiin correspondiera.

La variable primeras preocupaciones se obtuvo en formato de respuesta libre; la
informacion obtenida se categoriz6 de manera dicotomica para cada uno de los siguientes
dominios sintomaticos: socializacion, lenguaje, conducta, intereses restringidos, estereotipias,
retraso motor, preocupacion por partes de objetos, alteraciones sensoriales, alteraciones en el

sueflo, juego anormal, regresion en el desarrollo y otras preocupaciones.

Para las variables demora en la busqueda de atencion médica, demora diagnostica del
sistema de salud, demora diagndstica total, edad de las primeras sospechas de los nifios
(meses), namero de profesionistas consultados, los grupos de TEA se compararon con la

prueba de U de Man Whitney para muestras independientes.

Se utiliz6 el paquete estadistico stata version 12.1, estableciendo una prueba de

hipoétesis a dos colas, considerando el valor de p estadisticamente significativo en 0.05.
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3. CONSIDERACIONES ETICAS

El presente estudio fue sometido al comité de ética y al comité de investigacion de la
institucion donde se llevo a cabo el reclutamiento de la muestra, siendo aprobado con el folio

113/01/0115. (Anexo 8.5)

La investigacion se ajusta a los principios éticos y cientificos de la Declaracion de
Helsinki (WPA, 1964) y los principios Internacionales sefialados en el Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS, 2003), relacionados con el

respeto por las personas, beneficencia y justicia.

El respeto por las personas incorpora dos principios éticos, el derecho de los individuos
a ser tratados como agentes autonomos y el de proteger a aquellos que tienen su autonomia
disminuida. En la presente investigacion, el principio de autonomia se llevd a cabo en el
momento de hacer la invitacion verbal a los posibles participantes. En esta primera
aproximacion, el entrevistador se presentd y explico al paciente el objetivo y la metodologia
del estudio. Ademas, detalld que la informacion obtenida seria confidencial, asignando un
folio a cada entrevista y resguardando sus datos personales en una base de datos independiente
a los cuestionarios (pauta 4, CIOMS, consentimiento informado individual). En este primer
momento, la persona podia deliberar libremente su participacion en el estudio. Si su respuesta
era afirmativa, entonces, se procedia a la lectura y firma del consentimiento informado (Anexo
8.6), el cual describe el derecho a la participacion libre y voluntaria, el derecho a retirarse del
estudio en el momento que el participante lo desee, sin que esto afecte la atencion médica que
recibe (Parrafo 22, WPA). Asi mismo se aclaro la posibilidad de presentar malestar emocional
o incomodidad por las respuestas otorgadas durante la entrevista, para lo cual el profesional

que entrevist6 podia brindar la contencion emocional que se requiriera.

En el caso de la beneficencia, en la presente investigacion, tedricamente, no existe un
beneficio directo, ni inmediato para los participantes, dado que la investigacion recabo de
manera retrospectiva el tiempo de demora diagnostico en nuestro sistema de salud. Los
participantes ya cuentan con el diagnoéstico de autismo, por lo que estdn narrando su
experiencia en la busqueda del diagndstico. De tal manera que con su participacion, el posible

beneficio, podria reflejarse en recomendaciones para la mejora en los servicios de salud, lo
24



cual no es una retribucion inmediata para los participantes actuales, sin embargo puede serlo
para los usuarios de los servicios de salud en el futuro (Pauta 8, CIOMS, beneficios y riesgos).

Cumpliendo el principio de no maleficencia, con el objetivo de evitar dafio moral o
juicios de valor para la institucion o el personal de salud, la entrevista evalua el proceso de
atencion en general y la profesion u ocupacion de la persona contactada, omitiendo los

nombres de los médicos o profesionistas tratantes.

El principio de justicia, se cumplié al seleccionar una poblacion que acude a un centro
de referencia para la atencion especializada en el tratamiento de los trastornos del espectro
autista, en el cual acuden personas de diferentes areas geograficas y niveles socioecondmicos.
Se identificé el servicio que concentra la mayor parte de los casos y se les invitd a participar a
todos los familiares que se encontraban en la sala de espera para recibir la consulta médica

(Pauta 12, CIOMS, distribucion equitativa de beneficios y riesgos).

4. RESULTADOS

Durante la recoleccion de datos se invitd a participar a 320 madres y padres, de los
cuales 305 aceptaron responder las preguntas de tamizaje. 104 padres cumplieron los criterios
de inclusion y a todos se les aplico la entrevista de trayectorias de biisqueda de atencion. Para
el analisis estadistico se eliminaron ocho entrevistas por los siguientes motivos: posible
sindrome genético (n=1), no se concluyo la entrevista (n=1), los diagnodsticos mencionados

fueron diferentes a los trastornos del espectro autista (n=6),

La muestra final qued6 conformada por 96 familias (autismo N=48, asperger N=48).
Durante la descripcion de la trayectoria, ocho familias (16.6%) mencionaron que el
diagnostico otorgado fue trastorno generalizado del desarrollo (TGD), sin embargo de acuerdo
al listado de sintomas del DSM-IV-TR aplicados al inicio de la entrevista, siete de estos nifios
cumplian los criterios necesarios para autismo y uno de ellos para trastorno de asperger, por lo
cual quedaron clasificados en dichas categorias. Otras seis familias (12.5%) mencionaron que
el diagndstico otorgado fue trastorno del espectro autista. Bajo la misma metodologia, dos

casos quedaron clasificados en el grupo de autismo y cuatro en el grupo de asperger. (Figura

1.
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Figura 1. Diagrama de flujo para la conformacion de la muestra
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4.1 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Caracteristicas de las familias participantes
La tabla 1 muestra las caracteristicas sociodemograficas de las familias participantes.

Se observa que la edad promedio de las madres al momento de la entrevista, fue menor
para el grupo de autismo (M=32.9, DE=6.1 afios) en comparacién con el grupo de asperger
(M=38, DE=7.3 afios, N=96, t (94)= -3.74, p=<0.001). De manera similar ocurri6 con los
padres (M=36.8 afios, DE=7.4 vs M=40.3 afios, DE=7.6, N=96, t(94)= -2.31, p=0.02) y con
los nifios que conformaron la muestra (M=7.2 afios, DE=3.06 vs M=10.3 afios, DE=3.1, N=96,
t(94)=-4.86, p <.001).

La familias monoparentales representaron menor proporcion en el grupo de autismo vs
asperger (n=9 [18.8%] vs n=20 [41.7%], x*[1, N=29=5.97 p=0.01]. De manera inversa
ocurri6 para las familias biparentales las cuales fueron mayores en el grupo de autismo en
comparacion con el grupo de Asperger (n=35 [72.9%] vs n=26 [54.2%], x[1,N=61=3.64
p=0.05).

En ambos grupos la madre fue la cuidadora principal del nifio con TEA, asi como la
principal informante durante las entrevistas (autismo [89.5%] vs asperger [85.4%], X1,

N=67=0.38], p=0.53).

El ingreso familiar mensual fue similar entre grupos, pero el mayor porcentaje de
familias se agruparon en un ingreso mensual entre 2104 a 3154 pesos, (autismo n=16 (33.3%)

vs asperger n=13 (27.1%) (x’[1, N=29=1.73], p=0.18).

Casi la tercera parte de la muestra, refiri6 tener un familiar con diagnostico confirmado
de TEA (autismo 35% vs asperger 30.5%, x°[1, N=25=0.17], p=0.68), siendo el primo el que
tuvo el mayor numero de menciones (24.4% en autismo vs 20.4% en asperger, x’=0.35,

p=0.57).
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Ademas, la tercera parte de los participantes informd sobre la posible existencia de otro

miembro afectado en la familia (autismo 29.4% vs asperger 34.2%), (x’[1, N=22]=0.18,

p=0.66).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de las familias participantes de acuerdo a categoria diagndstica

AUTISMO ASPERGER Estadisticos

Variable Media D.E. Media DE Pba(gl) Valor p
Edad (afios)
Madre 329 6.1 38.0 7.3 t(94)=-3.74 <.001
Padre 36.8 7.4 40.3 7.6 t(94)=-2.31 0.02
Nifio(a) 7.20 3.0 10.3 3.1 t(94)= -4.86 <.001

N 0 N 0
Variable /o % Total % Pba(gl) Valor p
Tipo de familia
Monoparental 9 18.8 20 41.7 29 302 x(1)=5.97 0.01
Biparental 35 72.9 26 54.1 61 635 x(1)=3.64 0.05
Reconstituida 4 8.3 2 4.2 6 6.25  FE(1)=0.71 0.67
Cuidador Principal
Madre 43 89.5 41 85.4 84 87.5 C(1)=381 0.53
Otros 5 10.4 7 14.5 12 12.5
Ingresos mensuales familia
<2103 13 27.1 10 20.8 23 24.0
2104 a 3154 16 33.3 13 27.1 29 30.2 x2(1)=1 73
3155 a 6309 13 27.1 13 27.1 26 27.1 lineal ’ 0.18
6310 a 9463 3 6.3 9 18.7 12 12.5
9464 a 12618 3 6.3 3 6.3 5 6.3
Otro familiar con TEA
Si 14 35.0 11 30.5 25 32.8
No 26 65.0 25 69.4 51 67.1  x*(1)=.169 0.68
Sospecha de otro familiar
Si 10 29.4 12 34.2 22 31.8 xz(l):.l88 0.66
No
Parentesco familiar con TEA
Hermano(a) 9 18.3 6 12.2 15 306 xX(1)=.006 1.0
Primo 12 24.4 10 20.4 22 449 x*(1)=.355 0.57
Otro 8 16.3 8 16.3 5 10.2 x*(1)=.825 0.36
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Caracteristicas sociodemogréficas de los casos

La tabla 2 describe las caracteristicas sociodemograficas de los niflos con diagndstico
de autismo o asperger. La razén hombre/mujer fue 7:1, con una frecuencia de 87.5%

masculinos y 12.5% femeninos, en ambos grupos (x’[1, N=96]=.001, p=1.0).

El orden de nacimiento para el caso de TEA fue en mayor proporcion el primogénito
en ambos grupos (25% autismo vs 30.2% asperger, (x’[1, N=53]=1.05, p=.30). En relacién a la
escolaridad, la mayor proporcién de los niflos asistia a escuela regular (autismo 22.9% vs

17.7%, (x’[1, N=39]=1.07, p=.29).

Tabla 2. Caracteristicas sociodemogradficas de los casos por categorias diagndsticas

AUTISMO ASPERGER Estadisticos
n=48 n=48 Total

Variable n % n % N % Pba(gl)  Valorp
Sexo
Masculino 42 87.5 42 87.5 84 875 21y= 001 o
Femenino 6 12.5 6 12.5 12 12.5
Lugar caso entre hermanos
Primero 24 25.0 29 30.2 53 552 x*(1)=1.05 .30
Segundo 20 20.8 12 12.5 32 333 x*%(1)=3.00 08
Tercero 4 4.17 7 7.2 11 11.5  FE(1)=.924 52
Escolaridad
Preescolar 9 9.38 16 16.7 25 260 FE(1)=162 .16
Escuela Regular 22 22.9 17 17.7 39 406 x(H)=1.07 29
Escuela con apoyo 12 12.5 6 6.25 18 18.8 x°(1)=2.46 11
Educacion Especial 5 5.21 9 9.3 14 146 x (=133 .24
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4.2 TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION

4.2.1 Primeras preocupaciones

En la grafica 1 se observa que para ambos grupos, fue la madre quien tuvo las primeras
preocupaciones en torno al desarrollo de su hijo (autismo n=31 [64.6%] vs asperger n=36
[75.0%]), seguido de otro familiar (autismo n=10 [20.8%] vs asperger n=6 [12.5%]) y en
menor proporcion el maestro o educador(a) (autismo n=2 [4.2%] vs asperger n=4 [8.3%]), y el
personal de salud (autismo n=2 [4.2%] vs asperger n=1 [2.0%]). No se encontraron diferencias

estadisticamente significativas entre los grupos.

Grafico 1. Persona que tuvo las primeras preocupaciones
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En la grafica 2 se muestran los motivos de primeras preocupaciones de la familia con
respecto al desarrollo del nifio. Las tres principales preocupaciones fueron: dificultades en la
socializacion (autismo 60.4% vs asperger 54.2%, (x*(1,N=31)=0.3831, p=0.53), problemas de
lenguaje (autismo 62.5% vs asperger 39.6%, (x°(1,N=49)=5.043, p=0.02) y problemas de
conducta (autismo 41.7% vs asperger 37.5%, (x*(1,N=38)=0.1742, p=0.67).
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Ademas, de las preocupaciones relacionadas con el lenguaje, también se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre grupos para el rubro de alteraciones

sensoriales (autismo 6.25% vs 25% asperger, N=15, FE=0.02).

Algunos ejemplos proporcionados por las madres en el area de lenguaje incluyen: “no

hablaba”, “dejo de decir palabras”, “hablaba raro”, “inventaba palabras”; mientras que en la

29 ¢¢ 2% <¢

socializacidon describieron situaciones como: “no jugaba con sus amiguitos”, “se aislaba”, “no

reia”, “estaba ausente”, “no respondia a su nombre”. Para los problemas de conducta hicieron

referencia a “berrinches incontrolables, hiperactividad y/o conductas agresivas”. Y para las

alteraciones sensoriales mencionaron: “comia lo mismo diario”, “las texturas de algunos
2 ¢¢

alimentos le causaban asco”, “cuando le ponia crema en la piel o el agua lloraba muchisimo™;

“se espantaba con la licuadora y los coches”.

Grdfica 2. Motivo de las primeras preocupaciones
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Nota: Otros, incluye problemas del desarrollo como habitos para ir al bafio, detencion en el desarrollo, dejé de
comer, no se vestia solo.

4.2.2 Referencia con el primer profesional de salud

La btsqueda del primer profesional de la salud ocurridé por iniciativa propia de los
padres en la mayoria de los casos (42.6% autismo vs 58.7% asperger), seguido de la referencia
de maestros o educadores (21.3% autismo vs 23.9% asperger) y de la familia. Este ultimo con
una diferencia estadisticamente significativa entre grupos (autismo 25% vs asperger 6.5%, (x*
[1, N=15]=6.40, p=0.02). (Grafico 3)
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Grafico 3. ¢Quién los refirio con el primer profesionista de
salud?
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4.2.3 Secuencia de personas consultadas durante la trayectoria de busqueda de

atencion

El grafico 4 muestra la secuencia de profesionistas visitados por los padres, desde la
primera consulta acerca de sus preocupaciones por el desarrollo del nifio hasta que recibieron
el diagnostico de TEA. El rango de profesionistas contactados fue de uno a doce, sin embargo,

para abreviar los resultados, se muestran los primeros cinco contactos.

La secuencia de profesionistas visitados por los padres, mostré una tendencia lineal
para el pediatra (x’lineal [1, N=66=23.80], p=<.001) y el médico general (x’lineal [I,
N=45=8.86], p=0.002) cuyas proporciones se reducen significativamente durante la secuencia
de visitas, mientras que la proporcion de psiquiatras de nifios y adolescentes aumentd
significativamente a partir del segundo profesionista de salud consultado (x’lineal [1,

N=132=41.29], p=<.001 )
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Grafico 4. Secuencia de profesionistas visitados durante la trayectoria de
busqueda de atencidén
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Nota: Solo incluye los 5 primeros contactos, ya que el rango va de uno hasta doce contactos.
En el anexo 8.7 se encuentra la tabla donde puede consultar el resto de los profesionistas
consultados, asi como las frecuencias acumuladas por cada profesionista para la trayectoria

completa de atencion en el anexo 8.8.

4.2.4 Diagnésticos otorgados durante la trayectoria de busqueda de atencién

La gréafica 5 muestra las distintas aproximaciones diagnésticas emitidas por el primer
profesionista de la salud consultado. En el 44% de los casos de ambos grupos, el primer
contacto de salud no otorg6 algiin diagndstico (p=1.0) y la sospecha de TEA se emiti6 en el
27% (n=13) de los casos de autismo y en el 8.33% (n=4) del grupo de asperger, con una
diferencia estadisticamente significativa (FE[1, N=17]=5.79, p=.03). El resto de los diagnosticos

ocuparon una proporcion menor, sin diferencias entre grupos.
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Grafico 5. Diagndstico emitido por el primer contacto de salud
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A lo largo de la trayectoria de busqueda de atencidon, los diagnosticos mas
frecuentemente emitidos fueron Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad, con una
diferencia estadisticamente significativa entre grupos (autismo 10.4% vs asperger 56.2% x°[1,
N=96]=22.68, p=<0.001), seguido de retraso en el desarrollo, (autismo [18.7%] vs asperger
[25%], x’[1, N=96]=.5486, p=0.45) y problemas de crianza (autismo (14.6%) vs asperger
(10.4%), (x’[1, N=96]=.4465, p=0.53), entre otros (Ver grafico 6).

Grdfico 6. Frecuencia acumulada de diagnésticos recibidos durante la trayectoria
de busqueda de atencion
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Otros dx. No relacionados con el TEA: displasia, genu valgo, inflamacion cerebral,
Crianza: problemas de crianza, falta de limites

Desarrollo incluye: retraso global del desarrollo, retraso psicomotricidad, retraso mental.
T. Mentales: ansiedad, depresidn, fobias

T. Neuroldgicos, incluye epilepsia
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2.5 Profesionista que otorgo el diagnostico de TEA

El profesional de la salud que otorgd el diagndstico especifico, en la mayoria de
los casos fue el psiquiatra de nifios y adolescentes (77.1% autismo vs 83.3% asperger),
seguido del psicélogo (10.4% ambos grupos) y neuropediatra (2.1% vs 4.2%), sin diferencias
estadisticamente significativas entre grupos (Grafico 6). El diagnostico se realizd
principalmente en el Hospital de Psiquiatria Infantil donde se llevd a cabo la investigacion

(71.1% Autismo vs 93.8% Asperger).

Grafico 6. Profesionista de salud que realizé el diagndstico de TEA
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4.3 TIEMPOS DE DEMORA EN EL DIAGNOSTICO
La tabla 6 describe la comparacion de las variables relacionadas con la edad del nifio

en diferentes momentos de la trayectoria busqueda de atenciéon y los tiempos de demora.

La edad del nifio cuando se tuvieron las primeras preocupaciones fue una mediana de
20.5 meses (rango 0-46) para el grupo de autismo y de 24 meses (rango 0-96) para el grupo de
Asperger (p=0.499).

35



La edad del nifio al momento de la primera consulta con un profesional de la salud fue

una mediana de 29 meses (rango 1-61) para autismo y 36 meses (rango=8-108) para Asperger

(p=0.01).

La mediana de edad del diagndstico de TEA, fue de 41.5 meses (rango= 19 - 120) para
el grupo de autismo y a los 36meses (rango 20-168) para el grupo de Asperger (p=<.001).

La demora en la busqueda de atencion médica fue una mediana de 4 meses (rango 0-

48) para el grupo de autismo y de 8 meses (rango= 0-72) para el grupo de asperger (p=.08).

La demora diagnostica del sistema de salud fue mayor para el grupo de asperger
(mediana=48.5 meses, rango=0-139) comparado con el grupo de autismo (mediana=21.5

meses, rango=3-61 p <.001).

La demora diagnostica total fue mayor para el grupo de asperger (mediana=48.5 meses,
rango=0-139) comparado con el grupo de autismo (mediana=21.5 meses, rango=3-61)

p<.001).
Durante la trayectoria de bisqueda de atencion el nimero de profesionistas de la salud

consultados fue mayor para el grupo de asperger (mediana=2, rango 0-7) comparado con en el

grupo de autismo (mediana=3, rango 0-8, p=0.001).
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Tabla 3. Edad del caso en los diferentes momentos de la trayectoria de atencion y

tiempos de demora de acuerdo al diagndéstico

AUTISMO ASPERGER
Variable n=48 n=48 Estadistico
Edad caso (meses) Md Rango Md Rango Pba P
Primeras 20.5 0-46 24 0-96 U-Mw 049
preocupaciones maternas
Primera consulta 29 1-61 36 8-108 U -Mw 0.01
Diagnéstico Especifico 41.5 19-120 84 20-168 U-Mw  <0.001
Tiempos (meses)
Busqueda de atencidn
n=193 4 0-48 8 0-72 U -Mw 0.08
Sistema Salud
n=199 14 0-69 355 0-120 U-Mw  <0.001
Demora total
n=193 21.5 3-61 48.5 0-139 U-Mw  <0.001
Num. Prof. Contactados
N=96 2 0-7 3 0-8 U -Mw 0.001
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5. DISCUSION

El objetivo de esta investigacion fue comparar las trayectorias de busqueda de atencion
y los tiempos de demora diagnostica en familias con hijos con algin diagnoéstico del espectro

autista, de un hospital de psiquiatria infantil de la ciudad de México.

Las caracteristicas sociodemograficas entre el grupo de autismo y asperger fueron
similares para las variables tipo de familia, cuidador principal, otro familiar con TEA e
ingresos mensuales. Comparados con el grupo de autismo los nifios con trastorno de asperger
fueron mayores (M=7.2 DE 3.0 vs M=10.3 DE 3.1), resultado que es consistente con estudios
de poblacion abierta (GETEA, 2004, Crane et al., 2015), donde los casos de asperger son

mayores debido a que reciben el diagnostico en la adolescencia y/o edad adulta.

En el andlisis de las trayectorias de busqueda de atencion, se observd que en ambos
grupos la primera persona en preocuparse con respecto al desarrollo del nifio fue la madre
(asperger 75% vs autismo 64.5%), seguido de otros familiares, como los tios(as), abuelos (as)
y el padre; de tal manera que para la muestra total, en el 95% de los casos las primeras
sospechas se dieron en el nucleo de la familia. Este dato replica lo reportado por otros estudios
internacionales (Chawarska et al., 2007; Crane et al., 2015) y es de gran relevancia dado que
Ozonoff et al., (2009) y Sacrey et al., (2015) encontraron que las preocupaciones expresadas
por los padres en torno al desarrollo del nifo, correlacionan con un diagnostico de autismo en
evaluaciones posteriores. Ademas Ozonoff et al., (2009) también encontrdé que el numero de
preocupaciones reportadas por los padres, cuando el nifio tenia 12 meses, fue
significativamente mayor en nifios que reciben el diagnostico de TEA en comparacion con

nifos con desarrollo tipico.

En relacion a las primeras preocupaciones, la mayor frecuencia en torno al lenguaje en
el grupo de autismo en comparacion con el de asperger es consistente con otros estudios
internacionales (Chawarska et al., 2007; Crane et al., 2016, Jonsdottir, 2011, Chakrabarti et al,
2009, Wee Bin, 2012). Las diferencias estadisticas encontradas en los motivos de
preocupacion en nuestros grupos, también coinciden con el estudio mexicano de Bravo et.al.,

(2011), en un servicio de neurologia de un hospital de pediatria en el norte de México donde el
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62.5% de los nifios con diagnodstico de autismo fueron referidos por ausencia, dificultades o

regresion en el lenguaje (Bravo et al., 2011).

Las alteraciones en la comunicacion verbal percibidas por los padres toman relevancia,
dado que Mandel et. al., (2005) encontré que nifios con retraso severo del lenguaje recibieron
el diagnostico de autismo catorce meses antes que los nifios sin esta caracteristica. Cabe
sefialar, que en la nueva clasificacion del DSM-5, se elimind como criterio diagndstico de
retraso en el lenguaje, por lo que sera importante evaluar si este cambio tendra un impacto en

la demora diagnostica.

En relacion a la mayor frecuencia de alteraciones sensoriales en el grupo de asperger,
nuestro resultado difiere de otros estudios donde no se menciond como motivo de
preocupacion o sospecha de anormalidad (Fortea et al., 2013, Davidovitch et al., 2015,
Jondsdottir et al., 2011, Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010, Bravo et al., 2011, Wee
Bin & Kah Ying 2012, Xiang Sun et al., 2013), excepto en el estudio de Crane et al., (2015)
donde el 52% de la muestra total sefiald estar preocupado por alteraciones sensoriales. Este
sintoma no se incluia en los criterios diagnosticos del DSM-IV-TR y se consideraba una
manifestacion inespecifica, lo cual podria explicar que en el resto de los estudios, no se haya
analizado como variable dependiente. En un estudio mas reciente Sacrey et al., (2015) reportod
que las preocupaciones de los padres en torno a problemas sensoriales y motoras a los 6 y 9

meses de edad, son predictoras de TEA a los 3 afios en poblaciones de riesgo.

En nuestro estudio, las alteraciones sensoriales mencionadas con mas frecuencia fueron
la selectividad por los alimentos, la hipersensibilidad tactil y al ruido. Es posible que las
madres de nifios con diagndstico de Asperger recordaron con mayor facilidad estos sintomas
en comparacion con las madres de los nifios con autismo, quienes evocaron con mayor
frecuencia el retraso en el lenguaje y los movimientos estereotipados los cuales causan mayor

alarma.

Ademas, es importante sefialar que se mencionaron otras manifestaciones como los
berrinches, llanto incontrolable, hiperactividad y/o conductas agresivas en el 41.7% de los

casos de autismo y de 37.5% para el grupo con diagnostico de asperger. Si bien es cierto que
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estas manifestaciones no son parte de los criterios diagndsticos de los TEA, su presencia
puede ser un indicador de psicopatologia en general (Lecavalier et al, 2016) y de autismo en

particular (Leyfer et al., 2006, Sacrey et al., 2015).

Estos sintomas, se mencionan como motivo de preocupacion de los padres en multiples
estudios (Guinchat et al., 2012, Crane et al., 2015, Fortea et al., 2015, Wee Bin & Kah Ying
2012, Xiang Sun et al., 2013, Jondsdottir et al., 2011, Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels,
2010, Howling & Asgharian, 1999) y su reconocimiento a edad temprana como una
caracteristica de anormalidad, puede tener implicaciones en la practica clinica, obligando al
médico a indagar acerca de otros indicadores bioldgicos de anormalidad como la ausencia de
contacto visual, ausencia de gestos como sefialar, apuntar, saludar o asentir con la cabeza. En
caso de encontrar estos signos de alarma, los pacientes deberian ser derivados a servicios
especializados, antes de considerar que dichas manifestaciones son consecuencia de una
crianza inapropiada. En este sentido, entre mas tardio el diagndstico, también se retrasara la
orientacion apropiada para los padres. Cabe mencionar que en nuestro estudio, hubo familias
que mencionaron estar preocupados por sus hijos desde el nacimiento, sefialando la dificultad
que el nifio tenia para regular el llanto o el patron de suefio, al igual que en el estudio de
Sacrey et al., (2015), donde estos aspectos fueron mencionados con mayor frecuencia cuando

el nino tenia 6 meses de edad.

Al analizar la secuencia de profesionistas consultados, la trayectoria mostré que acuden
de primera instancia con el pediatra y el médico general en ambos grupos (autismo 50%,
asperger 41.6%). Estos resultados coinciden con el estudio espafiol en 576 familias y del
Reino Unido (N=1000 familias), entre otros (GETEA 2002; Crane et al., 2015, Chakrabarti S.,
2009, Howling & Asgharian, 1999). En dichos paises los pediatras forman parte del primer
nivel de atencion, mientras que en México, el médico general es el responsable de llevar a
cabo el seguimiento del nifio sano en las instituciones del servicio publico en el primer nivel

de atencion, por lo que su papel para realizar una referencia temprana es primordial.

Al continuar la trayectoria, llam6 la atencion que en casi la tercera parte de las
familias, el segundo contacto fue un especialista en el campo de la salud mental

(paidopsiquiatra) para ambos grupos, con una tendencia lineal, incrementado el porcentaje de
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participacion de este especialista hasta que se otorga el diagndstico de TEA. Este resultado
difiere del estudio de Reino Unido, donde este profesional solo representd el 2% de la muestra
(Crane et al., 2015) y del estudio espanol (GETEA, 2004) donde el neurdlogo fue el mas
consultado durante la trayectoria de atencion (47%). La discrepancia con nuestro resultado
puede deberse a que ante la ausencia de una respuesta inmediata a las preocupaciones
maternas, las familias acuden directamente al tercer nivel. Como lo demostrd nuestro estudio
donde el 44% de ambos grupos, el primer profesionista con el que consult6é la familia no
emiti6 algiin diagndstico y la sospecha de TEA ocurrio solo 27% de los nifios del grupo de
autismo en comparacion con el 7.5% del grupo de asperger. Existen otros reportes que
coinciden con esta falta de sospechas por parte del pediatra ante las preocupaciones reportadas
por las madres, (Barnard-Brak et al., 2016, Zuckerman, Lindly & Sinche, 2015) también hay

reportes que este primer especialista no refiere para una segunda valoracion (GETEA, 2004).

En este sentido, algunos autores han senalado que el pediatra subestima los sintomas de
autismo referidos por los padres (Ryan & Salisbury, 2012, Gabovitch & Curtin, 2009; Mitchell
& Holdt, 2014; Zuckerman et al., 2015, Barnard-Brak et al, 2016). Por otro lado, aunque el
médico comparta las preocupaciones de los padres, el temor de alarmar a la familia, hace que
el pediatra adopte una conducta expectante para que el nifio logre ciertos hitos del desarrollo
(Davidovich et al., 2015, Finke, Drager & Ash, 2010). Ademaés, durante la formacion médica y
como especialistas se carece de entrenamiento especifico en temas del espectro autista, siendo
escasas las oportunidades de capacitacion en el uso de instrumentos para la evaluacion del
espectro autista. (Finke et al., 2010) Seria conveniente indagar si los motivos de no asignacion

de un diagnoéstico ocurren por razones similares en México.

La edad del nifio en la que ocurrieron las primeras preocupaciones por parte de los
padres en nuestro estudio (autismo, M=19.5, rango 8.5 — 30.5 meses) es acorde con la edad de
inicio de los sintomas para los TEA, los cuales se presentan de manera gradual en el primer
afio y medio de vida. Previo a estas edades los nifios pueden mostrar caracteristicas de un
desarrollo tipico, sin que llamen la atencion de los padres. (Bryson, Zwaigenbaum & Brian,

2007)
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A pesar de no existir diferencia en la edad del nifio cuando ocurrieron las primeras
preocupaciones, el grupo de autismo se diagnosticé a una edad promedio inferior (mediana 3.4
afos) que el grupo de Asperger (mediana 7 afios, p<0.001). Este resultado es muy similar a
varios estudios que reportan mayor edad promedio para el diagndstico de asperger (7.2 afios)
versus el diagnostico de autismo (3.9 afios) (Mandell et al., 2005, Crane et al., 2015, GETEA
2004, Kishore & Basu 2010, Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels 2010, Howling &
Asgharian 1999, Bravo et al, 2011). El hecho que el diagnéstico de autismo ocurra cercano o
posterior a los cuatro afios de edad, es de relevancia dado que estos niflos se encuentran en el
periodo sensible para el desarrollo del lenguaje. El retrasar la intervencion en este dominio,
podria dejar de lado la posibilidad de incidir sobre este sintoma. Ademas, la ausencia del

lenguaje se considera un indicador de un peor prondstico para el nifio (Sutera et al, 2007).

Hablando especificamente de los tiempos de demora, en comparacion con el grupo de
autismo, las familias del grupo de asperger tuvieron mayor demora en la demora del sistema
de salud (35.5 vs 14 meses p=<0.001) y en la demora diagndstica total (48.5 vs 21.5 meses,
p<0.001).

Estas diferencias entre los grupos se explican en parte porque en comparacion con el
autismo el trastorno de asperger cursa con menos alteraciones en la comunicacion verbal y no
verbal, por lo tanto son mas dificiles de evaluar (Mayes et al., 2014) representando un mayor
reto diagndstico para el clinico. Por otro lado, los nifios con trastorno de asperger reciben
primero otros diagnosticos de trastornos psiquiatricos, como ocurrid en nuestro estudio, donde
el TDAH fue el diagndstico mas frecuentemente emitido en la trayectoria del grupo de
Asperger (56.2% vs solo 10% en autismo, p<0.001). En este sentido, se sabe que la
coexistencia de sintomas de TDAH en nifios con TEA en muestras clinicas es del 65 — 78%
(Douglas & Ousley 2016, Reiersen et al., 2007, Gadow, et al., 2005). Esta relacion es
bidireccional ya que también se reportan sintomas del espectro autista en 53 % de los nifios
con TDAH (Zinzigh et al., 2009), sugiriendo que el traslape sintomatico podria motivar al
clinico a asignar un diagnéstico provisional y posteriormente asignar el diagndstico definitivo

o de certeza (Hartley & Sikora 2009).
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Lo anterior, explicaria en cierta medida, la mayor demora diagnéstica por parte del
médico para el grupo de Asperger y como lo senala el estudio epidemioldgico que explord los
factores asociados al retraso en el diagndstico en Canada, el haber recibido el diagndstico de
TDAH se asocio con 1.29 afos de incremento en el diagndstico de TEA. (Frennette et al.,

2013)

Estos resultados resaltan la importancia de extender el uso de entrevistas diagnosticas
especificas para los TEA y aumentar la precision diagnostica. Es recomendable que los
ninos(as) que asisten al tercer nivel de atencidon sean evaluados con los principales
instrumentos diagnosticos estandarizados y validados en nuestro idioma tales como Ia
Entrevista Diagnostica de Autismo revisada (ADI-R), la Cédula de Observacion Genérica para
el autismo (ADOS-G) (Lopez W, Albores Gallo & Diaz Pichardo, 2011), Entrevista
Diagnostica de trastornos afectivos y esquizofrenia para nifios en edad escolar, en su K-SADS-
PL para Trastornos del Espectro Autista (Zavaleta et. al., 2014), Escala de evaluacion de
sintomas de autismo (CARS) (Flores Y & Albores Gallo 2016), asi como medir el impacto de

estas evaluaciones en los tiempo de demora diagnostica.

Otro factor que incrementd la demora diagnoéstica total, es que la familia tardd en
consultar con un médico 4 y 8 meses para el grupo de autismo y asperger respectivamente, 1o
cual fue similar a un estudio realizado en la India (Chakrabarti S, 2009) y al de Espaia
(GETEA, 2004), que reportaron una demora familiar de 4 meses en promedio. Es posible que
antes de consultar con los servicios de salud, las familias consulten acerca de sus
preocupaciones con redes informales de apoyo (6.3%) o medicina alternativa. Ademas, el
6.3% de los entrevistados mencionaron que la primera persona con quien consultaron fue con
algin miembro de la familia quienes pudieron otorgar consejeria acerca de si las conductas del
niflo son “normales” o no, asi como las posibles soluciones para modificar el comportamiento
del nifio. Por otro lado, aunque solo el 2.1% consultaron con alguien de medicina alternativa,
este porcentaje se fue elevando durante la trayectoria hasta alcanzar el 5.6%, sugiriendo que
ante la falta de un diagnostico oportuno, las familias utilizan este recurso para tratar de

solucionar las dificultades observadas en sus hijos.
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Bajo esta linea, en un esfuerzo por mejorar la deteccion del TEA, otros paises han
desarrollado una gran cantidad de iniciativas, en las cuales se recomiendan programas
nacionales con instrumentos de tamizaje para la deteccion y referencia temprana de posibles
casos de TEA (Garcia-Primo 2014, National Initiative for Autism, 2013, Myers et al., 2007,
IACAPAP, 1998)

Cabe senalar, que la Academia Americana de Pediatria recomienda que los pediatras
evalten el desarrollo comunicativo y social de los nifios a los 18 y 24 meses. (Myers et al.,
2007) En México, la Norma Oficial Mexicana de atencion para la salud del nifio, no incluye

la valoracion de aspectos de desarrollo social como parte del tamizaje (NOM-031-SSA2-1999)

Tomando en cuenta lo anterior, y debido a las dificultades en el diagndstico de los
TEA, los modelos de evaluacion de estos nifios deben incluir a un equipo multidisciplinario,
en un contexto de atencidon con servicios que puedan integrar los diferentes especialistas que

agilicen las evaluaciones necesarias para otorgar el diagndstico temprano.

Para finalizar, se hace hincapié¢ en la necesidad de una intervencion educativa para
todos los profesionales de salud (médicos generales, pediatras, psicélogos, neuropediatras,
terapeutas del lenguaje, paidopsiquiatras) que estan en contacto con nifios en edades
tempranas, tanto en el primer nivel de atencion, como en los servicios especializados en areas
afines a la pediatria. Es pertinente incluir en la curricula escolar de los alumnos de medicina
diagnostico de los TEA. Ademas, cabe destacar que en nuestra muestra hasta el 10% de los
maestros/educadores fueron una potencial fuente de reconocimiento y de referencia a los
servicios de salud, por lo que podrian beneficiarse de la capacitacion para el tamizaje de

autismo.

Las respuestas de las familias en torno a las preocupaciones de sus hijos obtenidas en
el presente estudio podrian ser de utilidad para generar contenidos de aprendizaje para la
capacitacion a los profesionales de la salud en relacion a las sefiales de alerta de un desarrollo

anormal, relatados desde la percepcion de los padres.
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Los resultados deben ser interpretados en funcion de las siguientes limitaciones: Las
observaciones no son generalizables al resto del pais, dado que representan una muestra de la
ciudad de México en un centro de referencia. Es posible los tiempos de demora diagnoéstica
sean mayores en poblacién abierta o de asociaciones civiles. Por otro lado, no tuvimos la
posibilidad de obtener el coeficiente intelectual de los nifios, lo cual no permite establecer si el
menor tiempo de demora diagndstica total para el grupo de autismo se debid a la presencia de

un menor coeficiente intelectual.

Las fortalezas del presente estudio son: el uso del listado de sintomas de los criterios
diagnoésticos del DSM-IV-TR permitié confirmar que los nifios evaluados pertenecen a la
categoria de los TEA, lo cual le otorga confiabilidad a las categorias diagndsticas. Ademas, el
haber obtenido las trayectorias de busqueda de atencion mediante una entrevista, apoyados en
algunos casos del uso del carnet de citas, sirvido para que las familias recordaran fechas de
ingreso al hospital y de las citas de los servicios interconsultantes, con lo cual, se obtuvieron
datos aproximados y/o fechas exactas del diagnostico, lo cual aumenta la confiabilidad de los

resultados.

En este sentido, la mayoria de los estudios de demora diagnostica en los TEA utilizan
formularios que son enviados via correo electronico a familias de comunidad, lo cual reduce la

certeza de las categorias diagndsticas evaluadas.
Para finalizar, se considera importante ampliar el estudio en comunidades rurales y/o

otros estados de la republica mexicana, donde posiblemente la demora del diagnostico sea

mayor.
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6. CONCLUSIONES

En la ciudad de México, se requirid la consulta con mas de tres profesionistas de la salud para
otorgar el diagndstico de TEA y el tiempo de demora diagnoéstica del sistema de salud fue
prolongado. Lo anterior, podria retardar la implementaciéon de intervenciones terapéuticas
tempranas, con las consiguientes implicaciones en el pronostico del nifio, elevando los costos
para las familias, los proveedores de salud y sociedad en general. Se requiere elaborar
programas de capacitacion en sefales de alarma de los TEA para los profesionistas de la salud,
en especial a los pediatras y médicos generales, quienes establecen el primer contacto con los

niflos antes de los 2 afos de edad.
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8. ANEXOS

ANEXO 8.1 LISTADO DE CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE TRASTORNO
AUTISTAY TRASTORNO DE ASPERGER DE ACUERDO AL DSM-IV-TR

Trastorno Autista. Criterios del DSM-I1V-TR

A. Un total de 6 (0 mas) items de (1), (2) y (3), con por lo menos dos de (1), y uno de
(2) y de (3):

1) Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos de las
siguientes caracteristicas:

(a) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales, como son
contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interaccion
social.

(b) Incapacidad para desarrollar relaciones con compafieros adecuadas al nivel de desarrollo.
(c) Ausencia de la tendencia espontanea para compartir con otras personas disfrutes, intereses
y objetivos (p. €]., no mostrar, traer o sefialar objetos de interés).

(d) Falta de reciprocidad social o emocional.

2) Alteracion cualitativa de la comunicacion manifestada al menos por dos de las
siguientes caracteristicas:

(a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompafiado de intentos para
compensarlo mediante modos alternativos de comunicacion, tales como gestos o mimica).

(b) En sujetos con un habla adecuada, alteracion importante de la capacidad para iniciar o
mantener una conversacion con otros.

(c) Utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrasico.

(d) Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo social propio del nivel

de desarrollo.
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3) Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y
estereotipadas, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes caracteristicas:
(a) Preocupacion absorbente por uno o mas patrones estereotipados y restrictivos de interés
que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.

(b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no funcionales.

(c) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. €j., sacudir o girar las manos o dedos,
0 movimientos complejos de todo el cuerpo).

(d) Preocupacion persistente por partes de objetos.
B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes areas, que
aparece antes de los 3 afios de edad: (1) interaccién social, (2) lenguaje utilizado en la

comunicacion social o (3) juego simbolico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un

trastorno desintegrativo infantil.

Trastorno de Asperger. Criterios del DSM-IV-TR

A. Alteracion cualitativa de la interaccién social, manifestada al menos por dos de

las siguientes caracteristicas:

(1) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales como contacto
ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interaccion social.

(2) Incapacidad para desarrollar relaciones con compaieros apropiadas al nivel de desarrollo
del sujeto.

(3) Ausencia de la tendencia espontanea a compartir disfrutes, intereses y objetivos con otras
personas (p. €]., no mostrar, traer o ensefar a otras personas objetos de interés).

(4) Ausencia de reciprocidad social o emocional.
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B. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivas, repetitivas y

estereotipadas, manifestados al menos por una de las siguientes caracteristicas:

(1) Preocupacion absorbente por uno o mas patrones de interés estereotipados y restrictivos
que son anormales, sea por su intensidad, sea por su objetivo.

(2) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no funcionales.

(3) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. €j., sacudir o girar manos o dedos, o
movimientos complejos de todo el cuerpo).

(4) Preocupacion persistente por partes de objetos.

C. El trastorno causa un deterioro clinicamente significativo de la actividad social,

laboral y otras areas importantes de la actividad del individuo.

D. No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (p. €j., a los 2 afos de

edad utiliza palabras sencillas, a los 3 afios de edad utiliza frases comunicativas).
E. No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo cognoscitivo ni del
desarrollo de habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento adaptativo

(distinto de la interaccidn social) y curiosidad acerca del ambiente durante la infancia.

F. No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de

esquizofrenia.
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ANEXO 8.2 ENTREVISTA DE TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION
EN FAMILIAS MEXICANAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA
(TEA)

59



60



61



62



63



64



65



66



67



68



69



70



ANEXO 8.3 GUION PARA INVITACION AL ESTUDIO

PREGUNTAS DE TAMIZAJE

Mi nombre es .... soy psicologa(o) / paidopsiquiatra.... | Me permite realizarle tres preguntas?.

Sl NO

(Su hijo cuenta con el diagnostico de
Autismo, Asperger, Trastorno Generalizado
del Desarrollo, Trastorno del Espectro
Autista?

El diagnostico lo realizaron en México?

Usted es la persona que estuvo presente
durante las consultas del diagnostico?

Estoy participando en un proyecto de investigacion en el area de autismo que consiste en
conocer las personas que consultd, los lugares a los que acudid y el tiempo que se tardd para
que le dieran el diagndstico de Autismo/Asperger a su hijo. Para nosotros es muy importante
conocer estos datos porque por estudios realizados en otros paises sabemos que los papas de
niflos con autismo tienen muchas dificultades para conseguir el diagndstico y el tratamiento de
sus hijos. Si usted acepta participar lo que voy a hacer es aplicarle un cuestionario que dura
aproximadamente 45 minutos cuya respuestas anotaré en la computadora. Es importante que
sepa que toda la informacidén que usted me proporcione sera confidencial y inicamente sera
usada con fines de investigacién, no se manejan sus datos personales como direccion o

teléfono.
(Le interesaria participar?

-Si.... Proceder al consentimiento informado

-No.... Proceder a llenar la hoja de no participacion.
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ANEXO 84 MANUAL PARA LA APLICAC[ON DE LA ENTREVISTA DE
TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA).

Los Trastornos del Espectro Autista se caracterizan por una alteracion grave y generalizada en
varias areas del desarrollo por ejemplo: en la reciprocidad social, en la interaccion con otras
personas, en la comunicacion verbal, asi como la presencia de conductas estereotipadas,
dentro de diferentes intereses y actividades. Los deterioros cualitativos que definen estos
padecimientos son claramente anormales respecto del nivel de desarrollo o edad mental del
individuo y las primeras manifestaciones son evidentes a temprana edad.

El presente cuestionario intenta registrar las trayectorias que siguen los padres para conseguir
el diagndstico de TEA para sus hijos. Estd conformado por cuatro secciones:

Seccion A: datos sociodemograficos de la familia
Seccion B: datos del nifio con diagnéstico de TEA
Seccion C: trayectorias diagndsticas

Es un cuestionario altamente estructurado, esto quiere decir, que usted debe leer las preguntas
textuales, sin modificar su estructura. Contiene preguntas abiertas y preguntas cerradas.

Algunas preguntas son de opcion multiple, para lo cual usted debe mostrar una tabla y marcar
con un X la respuesta que le otorgue el entrevistado, en este caso usted encontrara al finalizar
la pregunta la siguiente indicacion: ++++Mostrar tabla++++ .

En el caso de las preguntas abiertas debe escribir textual la respuesta del entrevistado, usted
encontrara al final de la pregunta: Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice.
Existen también preguntas de salto, en las cuales encontrard un recuadro que le indicara la
pregunta a la cual debe saltar, dependiendo de la opcion marcada.

A continuacion se describe la codificacion de las respuestas.

SECCION A. Datos sociodemogréficos de la familia

(Qué parentesco tiene usted con | Marque con una X la respuesta
el nifio que padece el Trastorno
del Espectro Autista (TEA)

2. ;Usted hasta que afio estudi6? | Marque con una X la respuestas codifique solo los
estudios concluidos

(Cuantas personas viven con el | Escriba el nimero de personas contando al nifio con
nifio que tiene el diagnodstico de | el diagnostico de TEA

TEA?
4. . (Elnifio vive con papd y mama | Marque con una X la respuesta:
bioldgicos? e Familia monoparental cuando vive con un

solo padre biologico

e Familia biparental, cuando vive con ambos
padres biologicos

e Familia reconstituida, cuando vive con un
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padre y bioldgico y padrastro o madrastra

9]

(Quién es el cuidador(a)
principal del nifio(a) con el
diagnostico de autismo (TEA)?

Codifique con una X la respuesta

6. (Qué edad tiene el padre

biologico del nifio(a) con TEA?

Especifique la edad en afios del padre biologico

7. ¢Qué edad tiene la madre

biologica del nifio(a) con TEA?

Especifique la edad en afios de la madre biologica

8. Por favor indiqueme el nimero
que mas se acerca al ingreso
mensual de su familia
+++Muestre tabla+++

Deberéa mostrar tabla y codificar con una X la
respuesta

9. (Cuantas personas dependen de

ese ingreso familiar?

Escriba la respuesta textual, el nimero puede no
coincidir con el numero de integrantes de la familia

10. ;Puede decirme el nimero de
focos con los que cuenta en el
interior de la vivienda que
habita el nifio?

Escriba el nimero de focos al interior de la vivienda
que habita el nifio

11. En su familia ;existen otro(s)

adultos o nifios que cuenten con

el diagnodstico del espectro
autista (TEA)?

Marque con una X la respuesta:
e SI: pase a la pregunta 12
e NO pase a la pregunta 13
e No, pero sospecho de: pase a la pregunta 12

12. ;Esta persona qué parentesco
tiene con el nifio(a) que padece
autismo (TEA)?

Escriba el parentesco que tiene el familiar con
diagnostico o con sospecha de TEA.

Nota: si es hermano del nifio con autismo escriba qué
lugar ocupa este nifio entre los hermanos,.

Seccion B: Datos del nifio con diagnostico de TEA

13. Indique la fecha de nacimiento
del nifio (a) con diagndstico de
TEA :

Indique el dia, mes y afio (dd/mm/aaaa) y codifique
la edad del nifio en afios y meses

14. Indique el sexo del nifio(a)
con diagnostico de TEA

Marque masculino o femenino segliin corresponda

15. (Qué nimero ocupa entre los
hermanos el nifio (a) con el
diagnostico de TEA?

Marque con una X seglin corresponda

16. Ahora voy a mostrarle una
tabla, por favor, indique si el
nino(a) o adolescente se
encuentra cursando alguno de
los siguientes escuelas:
++++Mostrar tablat++++

Muestre tabla y codifique con una X segun
corresponda
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Seccion C: Trayectorias diagnosticas

17. (Quién fue la primera persona | Codifique con una X segun corresponda
que sospecho que algo no estaba
bien en el desarrollo del nifio
(a)?

18. ;Qué motivos le dieron para | Respuesta libre, escriba textual lo que la persona
decir que algo no estaba bien en | dice. Aplica solo en caso de que la primera persona
el desarrollo de su hijo (a)? que sospechdé que algo no estaba bien en el

desarrollo del nifio (a) fue alguien diferente a papa o
mama.

19. Esta persona (s) ;Qué Ie | Respuesta libre, escriba textual lo que la persona
recomend6 que hiciera? dice.

20. ;Usted decidid6 seguir la | Responda Si o No segin corresponda
recomendacion?

21. ;Podria explicar los motivos por | Respuesta libre, escriba textual lo que la persona
los que decidi6 NO seguir la | dice.
recomendacion?

22.;Qué edad tenia su hijo (a) | Escriba la edad del nifio en afios y/o meses.
cuando USTED se pregunt6 por | En caso de que la madre no recuerde la edad exacta,
primera vez si habria algo que | pregunte un aproximado y describa con una X la
no estaba del todo bien en su | opcion cerrada de: nunca estuve preocupado/estuve
desarrollo? preocupado desde el nacimiento/antes de los tres

afios/después de los 3 afios segin corresponda.

23. ({Qué comportamientos, | Respuesta libre, escriba textual lo que la persona

conductas o actitudes de su hijo | dice.
(a) le hicieron pensar que algo
no andaba bien en su desarrollo?
Utilice ejemplos si lo considera
necesario.

24. ;Puede decirme qué edad tenia | Describa la edad en afios o meses. En caso que el
su hijo/a cuando consultaron por | entrevistado no recuerde, codifique con una X seglin
primera vez acerca de estas | corresponda:
preocupaciones? e No recuerdo, pero fue antes de los 3 afios

e No recuerdo, pero fue después de los 3 afios

25. (Quién fue la primera persona | Codifique con una X segun corresponda
con la que consultaron acerca de
las preocupaciones por el
desarrollo de su hijo (a)?

26. En caso de haber sefialado un | Codifique con una X seglin corresponda
profesional de la salud, indique
cual de los siguientes
+++Mostrar tabla

27. (La primera vez que consultaron Muestre tabla y codifique con una X segin

el problema de su hijo(a) en un
SERVICIO MEDICO, qué tipo
de servicio  utilizaron?

corresponda
e SERVICIO PUBLICO: Salte a la
pregunta 30
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+++Mostrar tabla-+++

e SERVICIO PRIVADO: Continte la
pregunta 28

28. En caso de haber respondido
"Servicio Privado", (podria
explicar los motivos por los que

optd por un servicio privado?

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona
dice.

29. (El primer profesional de la
salud con el que usted tuvo
contacto realizd el diagndstico

de algn trastorno del espectro

Codifique segun corresponda con una X
e Sl ydescriba el diagnostico
e NO y describa textual qué explicacion le dio
este profesional de la salud

autista (TEA)?
30. ;Este profesional de la salud lo | Codifique SI o NO con una X segun corresponda
mand6 con un  segundo
profesionista?
31. ;Cuanto tiempo tardd0 en | Aplica en caso de haber respondido SI en la
mandarlo? pregunta 31 y consigne el tiempo en dias, meses o

afios considerando el tiempo que tardd desde la
primera cita hasta que lo mand6é con un segundo
profesionista

32. Una vez que fue enviado con un
segundo profesional de la salud,
jcuanto tiempo después usted
saco la cita?

Consigne el tiempo en dias, meses o afios que el
familiar tard6 en sacar la cita con el profesional de la
salud referido.

33. Y una vez que usted sacod la
cita, jcudnto tiempo tardo el
prestador de servicios en darle la

cita para la evaluacion del nifio?

Consigne el tiempo en dias, meses o afios en que el
prestador de servicios tardd en darle la cita para la
evaluacion del nifio

34. ;Usted por iniciativa propia

decidio ir con alguien mas?

Codifique segiin corresponda con una X
e SI y responda las preguntas de ;Con quién
acudi6?, ;Cuanto tiempo después acudid?,
(Y cuanto tiempo tardaron en darle la cita?
e NO acudi6 por iniciativa propia

35. (Recuerda la edad que tenia su
hijo(a) cuando recibieron el
primer diagnéstico, fuese o no
de autismo?

Consigne la edad del nifio en dias, meses o afos,
cuando le dieron el primer diagnostico del nifo
FUESE O NO DE AUTISMO. Anote la fecha exacta
si la recuerda, la edad del nifio en afos y/o meses.
En caso de que el entrevistado no recuerde,
codifique con una X seglin corresponda:

e No recuerdo, pero fue antes de los 3 afios

e No recuerdo, pero fue después de los 3 afios

36. jAlguien diferente a un
profesional de la salud le dijo
que su hijo tenia autismo?

Codifique segln corresponda con una X
e Sl ydescriba textual lo que le dijo la persona
e NO

37. A continuacion intente
describir en orden cronologico las
diferentes personas y lugares que

Guie al entrevistado para seguir una cronologia, en
ocasiones la trayectoria incluye el uso de multiples
servicios al mismo tiempo, consigne por cada
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usted visitd buscando un diagndstico
para su hijo, no importa si fue con
un médico u otra persona, voy a
anotar las fechas en las que consult6
y los tratamientos. Usted puede
incluir tratamientos alternativos
como Flores de Bach, equinoterapia,
dietas especiales, terapias con perros
de asistencia u otros animales o
cualquier otra recomendacion que le
hiciera el profesional de la salud u
otras personas que usted haya
consultado. Es muy importante que
trate de recordar todo lo que usted
haya consultado buscando el
diagndstico de su hijo. Haga las
observaciones que considere
oportunas.

servicio utilizado una hoja nueva de trayectoria,
ya que en la edad del nifio se hara visible que estaba
utilizando mas de dos servicios al mismo tiempo.

En el caso de que la persona esté usando un servicio
de salud y luego regrese a buscar ayuda a la escuela,
religion o terapias alternativas, consigne tal cual
como le estdn describiendo la trayectoria, si no
utilizaron tratamientos, y solo fue una consulta
informal, en las preguntas de tratamiento debera
marcar con una X la opcion No Aplica.

Para cada persona consultada, llene una hoja nueva
de trayectorias.

37.a Persona con la que acudio:

Describa la persona (profesional u otro) con el que el
familiar acudié buscando ayuda para su hijo. No
utilice nombres personales, designe nombre de la
profesion (médico, paido, directora, etc...) o rol
social (sacerdote, shaman, guia espiritual, cufiada
etc).

37.b (Quién lo mandd con esta
persona o quién le dijo que fuera?

Describa quién lo envio con la persona de la
pregunta 37 a.

37.c (En qué lugar consultd a esta
persona?

Describa la institucion, servicio privado o el nombre
del lugar al que acudio.

37.d ;Qué diagndstico le dio esta
persona?

Escriba textual lo que responda el entrevistado, sea
un diagnodstico clinico o no. Aqui puede incluir
diagnosticos propios de la cultura, asi como si le
dijeron que su hijo era normal, escribalo textual.

37.e Fecha en la que le dieron el
diagnostico:

Escriba la fecha exacta (dia/mes/afio) si el
entrevistado la recuerda. Cuando traen carnet,
pueden consultarlo alli.

37.f {Qué edad tenia el nifio?

Describa la edad en afios y/o meses que tenia cuando
consultaron a la persona

37.g (Qué tratamiento le indicaron?

Codifique con una X segun corresponda
e Terapia: marque con una X el tipo de terapia
o describa
e Tratamiento Farmacologico

37.h (Se la aplicaron al nifio?

Codifique con una X segun corresponda
y responda las preguntas:

e Si, ;Por cuanto tiempo?: tiempo en meses 0O
afios. (Por qué la suspendid?: escriba textual
la respuesta

e No se la aplicaron, explique los motivos

37.1 De acuerdo a la siguiente tabla.

Muestre la tabla y codifique con una X segun
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Indique por favor, ;qué tanto este
tratamiento le resolvio los problemas
por los que llevo a su hijo a consulta?

responda el entrevistado:

e Nada

e Poco

e Mucho

e No aplica en caso de no haber recibido
tratamientos

37.) Ahora le voy a mostrar una tarjeta
que contiene algunos estudios, indique
por favor si en esta consulta le
realizaron a su hijo(a) alguna de las
pruebas que estan alli.

Muestre la tabla y codifique con una X segin
responda el entrevistado

37.k De acuerdo a la siguiente escala,
indique por favor, [qué tan
satisfecha(o) se sintid con la atencidon
recibida?

Muestre la tabla y codifique con una X segun
responda el entrevistado:

Nada satisfecho

Algo satisfecho

Satisfecho

e Muy satisfecho

38. (En algin momento del proceso
usted recibid consejo genético?

Codifique con una X segun responda el entrevistado

39. (Usted como cree que las
instituciones o los profesionistas
podrian mejorar el  proceso para
realizar el diagnodstico de los nifios con
autismo?

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona
dice

40. Cuando los padres se dan cuenta
de que su hijo tiene algunos
comportamientos diferentes a la del
resto de los nifios, a veces hacen
adecuaciones con la intencion de
modificar estas conductas. Por
ejemplo:

-Mi hijo no me miraba a los o0jos, “yo
le volteaba su carita hacia mi” ¢ “le
repetia una y otra vez que me mirara a
los 0jos”.

-Se asustaba mucho con algunos
ruidos, entonces le empecé a avisar
cuando iba a prender la aspiradora.

Si este fue su caso, /Podria darme
algunos ejemplos de las adecuaciones
que usted realiz6?

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona
dice
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ANEXO 8.6 Carta de Consentimiento Informado
FOLIO ID:

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

1. TITULO DE LA INVESTIGACION

Trayectorias de busqueda de atencion y tiempo de demora diagndstica en familias mexicanas
con casos de Trastornos del Espectro Autista (TEA).

2. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
El presente estudio tiene como objetivo recoger datos relacionados con las rutas que siguen los
padres y el tiempo que tardan los servicios de salud en otorgar el diagndstico definitivo en los
trastornos del espectro autista; también se explora la edad en la que iniciaron los sintomas y
los tratamientos recibidos. En México no se cuenta con estudios que reporten esta
informacion, por lo que es importante conocer e identificar las dificultades a la que se
enfrentan los padres relacionadas con el sistema de salud y poder asi sugerir mejoras.

3. PROCEDIMIENTO DEL ESTUDIO

La presente investigacion se lleva a cabo en el Hospital de Psiquiatria Infantil Juan N.
Navarro. Si su hijo cuenta con algun diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, se le
invitara a participar. El procedimiento consiste en que un paidopsiquiatra o psicélogo le
realizara a usted una entrevista médica que pregunta acerca de los sintomas de autismo y de
los datos relacionados con la familia del nifio, con el tipo de profesionales o no profesionales
de la salud que consulto, los tiempos en los que se llevd cabo y los tratamientos recibidos.

4. BENEFICIOS POSIBLES DEL ESTUDIO
Con su participacion en este estudio usted contribuird al conocimiento de las rutas que siguen
los padres una vez que empiezan a notar los sintomas en sus hijos; ademas se obtendra
informacion sobre lo que ocurre en nuestro sistema de salud. Los resultados permitirdn hacer
recomendaciones a las instituciones y/o profesionales de la salud para mejorar el proceso
diagnostico en los Trastornos del Espectro Autista.

5. RESPUESTAS Y ACLARACIONES A CUALQUIER PREGUNTA O DUDA
SOBRE EL ESTUDIO.

Si durante la entrevista o mientras estd respondiendo el cuestionario usted presenta alguna
duda o malestar emocional, puede expresarlo al entrevistador, ya que es una persona con
formacion profesional en el campo de la psiquiatria/psicologia y esta capacitada para brindar
el apoyo psicoldgico que en ese momento usted requiera.
Si tiene cualquier pregunta o duda acerca del estudio, puede ponerse en contacto con la Dra.
Patricia Zavaleta Ramirez, responsable del estudio, al teléfono 41605429 o al correo
electronico dra.zavaleta@hotmail.com o con la Dra. Lilia Albores Gallo, en el servicio de
Hospital de Dia del Hospital Juan N. Navarro o al teléfono 5573- 4866 ext 105, 281 0 260

79


mailto:dra.zavaleta@hotmail.com

6. DERECHO A RETIRARSE DEL ESTUDIO
Usted es libre de retirarse en el estudio en cualquier momento sin que esto afecte la atencion
médica que su hijo(a) recibe en el hospital. Unicamente tiene que ponerse en contacto con la
Dra. Patricia Zavaleta y notificarle que usted sale del estudio.

7. CONFIDENCIALIDAD

Toda la informacion que usted nos proporcione sera confidencial; para lograr lo anterior, sus
cuestionarios solo tendran como identificador un cédigo de letras y nimeros. Sus respuestas se
manejaran en una base de datos que estara a cargo del investigador principal. Los resultados
generados en esta investigacion, se manejaran como grupo, se utilizardn Ginicamente con fines
de investigacion y pueden llegar a publicarse en revistas cientificas sin que se mencione la
identidad de las personas que respondieron el cuestionario.

8. DECLARACIONES Y FIRMAS

He leido la informacién anterior, se me ha ofrecido amplia oportunidad de formular
preguntas y las respuestas recibidas son satisfactorias. Por la presente acepto participar en
este estudio de forma voluntaria.

Nombre, firma del participante y relacion con el nifio (a) Fecha
Nombre y firma del Testigo 1 Fecha
Nombre y firma del Testigo 2 Fecha
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ANEXO 8.7

Tabla 4. Secuencia de personas consultadas durante la trayectoria de busqueda de atencion*

Persona consultada

Pediatra

Médico(a) General
Psicologo(a)
Paidopsiquiatra
Maestro/educador(a)
Neuropediatra

Terapeuta lenguaje

Miembro de familia

Medicina Alternativa®

Rehabilitador
Psiquiatra
Otro**

Total

*Nota: incluye solo los 5 primeros contactos.

CONTACTO 1
AUT ASP
n=48 n=48

% %
33.3 22.9
20.8 18.7
6.25 27.1
12.5 8.3
10.4 4.1
2.1 6.2
2.1 2.1
6.3 0.0
2.1 2.1
4.2 0.0
0.0 0.0
0.0 8.3
100 100

CONTACTO 2
AUT ASP
n=47 n=48
% %
8.5 10.4
17.0 6.3
8.5 14.6
29.8 27.0
2.1 14.6
6.4 8.3
14.9 12.5
4.30 0.0
4.30 0.0
0.0 4.2
2.13 0.0
2.1 2.1
100 100

CONTACTO 3
AUT ASP
n=41 n=47
% %
4.9 2.1
7.3 6.4
17.1 29.8
29.3 27.7
7.3 6.4
9.8 4.3
7.3 10.6
0.0 0.0
7.3 2.1
7.3 2.1
2.4 4.3
7.3 10.6
100 100

CONTACTO 4
AUT  ASP
n=36 n=42

% %
0.0 2.4
5.6 4.8

19.4 28.6
55.6 38.1
0.0 9.5
5.6 4.8
2.8 2.4
0.0 0.0
8.3 2.4
2.8 2.4
0.0 0.0
0.0 4.8
100 100

CONTACTO 5
AUT ASP
n=28 n=34
% %
0.0 0.0
0.0 2.9
3.6 26.5
64.3 471
7.1 0.0
3.6 11.8
14.3 2.9
0.0 0.0
3.6 5.9
0.0 0.0
0.0 0.0
3.6 2.9
100 100

**0Otro: incluye dentista, pediatra ortopedista, trabajador social, enfermero, otorrinolaringélogo, endocrindlogo.
&Medicina alternativa: incluye equinoterapia, centro budista, shaman, comadre, curandero, sacerdote,

delfinoterapia, psicoanalista.
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ANEXO 8.8

Tabla 5. Frecuencias acumuladas de personas consultadas durante la trayectoria de atencion

AUTISMO ASPERGER Total
n=48 n=48 n=96 Estadisticos

n % n % n % Pba. (gl) Valor p
Paidopsiquiatra a4 91.7 46 95.8 90.0 93.7 FE 0.67
PsicSlogo(a) 23 479 33 688 560 583  xX1)=4.285 0.03
Pediatra 20 41.7 15 31.3 35.0 36.4 x2(1)=1.124 0.28
Médico(a) General 16 33.3 18 375 340 354 x*(1)=0.182 0.67
Terapeuta lenguaje 15 31.3 13 27.1 28.0 29.1 x2(1)=0.201 0.65
Neuropediatra 11 229 15 313 26.0 270 x*(1)=0.844 0.35
Maestro o educador(a) 9 188 13 271 220 229 x*(1)=0.943 0.33
Otro 5 104 9 875 140 14.0 x*(1)=1.338 0.24
Rehabilitador 7 14.6 4 8.3 11.0 11.4 FE 0.52
Medicina Alternativa 6 12.5 4 8.3 10.0 10.4 FE 0.74
Psiquiatra 2 4.2 2 4.2 4.0 4.2 FE 1.0
Miembro de la familia 3 6.3 0 0.0 3.0 3.1 FE 0.24

FE: Fisher exacta
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