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RESUMEN

El trastorno del espectro autista (TEA) y el trastorno de por déficit de atencion con
hiperactividad (TDAH) son algunos trastornos del neurodesarrollo que han sido estudiados
en mayor medida. Las investigaciones al respecto muestran avances en cada uno de los
padecimientos, mostrando que la edad de diagnoéstico y de atencién tienen efectos sobre la
vida de los pacientes, principalmente porque estos trastornos cumplen con dos
caracteristicas: 1) se manifiestan a edades tempranas y 2) sus efectos son duraderos a lo
largo de la vida del paciente. Esto hace que conocer los factores que afectan el diagndéstico
oportuno sea central para el desarrollo de la paidopsiquiatria en México. El presente trabajo
tiene como finalidad comparar las caracteristicas y trayectorias de los pacientes y sus
familias, poniendo énfasis en el proceso de diagndstico de ambos trastornos, las
preocupaciones familiares y la trayectoria de atencion profesional. Con la finalidad de lograr
este objetivo se aplicaron tres instrumentos: Entrevista de las Trayectorias de Busqueda de
Atencién en Familias Mexicanas con TEA Entrevista de Criterios Diagnésticos de los
Trastornos del Espectro Autista (CRIDI TEA) Cuestionario de Asignacién Diagnéstica para
Nifios (CADI-N). La codificacion se hizo en Excel y el analisis se hizo a través del paquete
estadistico SPSS version 18.0. Para comparar las variables categéricas se utilizé prueba de
chi cuadrada, para comparar las medias de las variables se utilizaron dos pruebas, la t de
student; en todos los casos se utilizé un nivel de significancia base (alfa) de 0.05. Se
encontré que la edad de las primeras preocupaciones y la edad del primer contacto con el
servicio de salud fueron mayor para los nifios con TDAH en comparacién con los nifios TEA.
Mientras que la demora diagnostica del sistema de salud, la demora total, en nimero de
contactos y el numero de diagndésticos recibidos fue mayor en el grupo de TEA. En relacién a
la demora en el diagnéstico la demora familiar y la edad del diagndstico especifico fue similar

entre grupos

Términos MeSH: Trastorno del espectro autista; Trastorno por déficit de atencién con

hiperactividad; demora diagndstica.
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INTRODUCCION

Los trastornos del neurodesarrollo, si bien es uno de los temas mas apasionantes y que
distinguen al psiquiatra infantil y del adolescente el manejo de los mismos, continta siendo
un reto importante para estos ultimos y aun mayor para el resto de la poblacion médica y la
poblacién en general. Un tema importante en esta area es la aparicion de los primeros
sintomas, que al menos lo que marca la literatura internacional las personas que
principalmente lo notan son las madres, y quienes en la mayoria de los casos deciden
acercarse al sistema de salud, con el fin de obtener respuestas a las alteraciones que notan
en sus hijos. Es desafortunado, que en una gran proporcion de los casos dichas
preocupaciones son tomadas de manera superficial o peor descartadas por los
profesionistas, lo que genera de manera directa un retraso en las intervenciones necesarias

para el tratamiento de estas condiciones clinicas.

Es por lo anterior, que nace en quien suscribe el deseo de investigar estas preocupaciones
parentales, asi como la demora en el diagndstico y el inicio de las intervenciones necesarias
para el tratamiento de los menores afectados por alguna de estas condiciones y cuyo altimo
fin es aportar informacion valiosa para en un futuro generar medidas, protocolos o guias que
apoyen a los expertos en materia de salud a la identificacion de estas condiciones derivado
de las preocupaciones que externan los familiares de estos menores. Tal como lo plasma en
su estudio del afio 2020 Zavaleta y colaboradores, al estudiarlo en menores con trastorno del

espectro autista, encontrando que la demora en el diagnéstico podia ser hasta de 27 meses.

De esta manera, Yamauchi y colaboradores en el 2015, aplicaron variables similares a nifios
y adolescentes con trastorno por déficit de atencién con hiperactividad, encontrando una
demora entre las preocupaciones parentales y su primera visita para atender dichas
preocupaciones de aproximada de 31 meses. Nosotros decidimos iniciar esta investigacion
con los afectados por trastorno por déficit de atencion e hiperactividad en la poblacion
mexicana, y una vez obtenida la informacion poder comparar los datos con el fin de conocer
mejor el comportamiento de ambos trastornos del neurodesarrollo y conocer mejor las
necesidades de las familias de los mismos. Por ultimo, la realizacion de este trabajo me

permitira obtener el grado académico como psiquiatra infantil y del adolescente.



MARCO TEORICO

Trastorno del Espectro Autista

Los trastornos del espectro autista (TEA) son un grupo de padecimientos biolégicos del
neurodesarrollo que causan problemas en la interaccion social, en la comunicacion y que se
acompafian de conducta que incluye intereses restringidos y comportamientos repetitivos?.
Es una condicién que persiste a lo largo de la vida cuyo tratamiento adecuado fomenta la
reinsercion social limitando la discapacidad asociada. Casi el 66% de los pacientes con
diagndstico de autismo pueden tener concomitantemente un cociente intelectual por debajo
de 70 y déficit en el nivel adaptativo sugestivos de discapacidad intelectual; sin embargo, en
una proporcién menor de casos pueden mostrar habilidades especiales en la musica, en el
dibujo o en las matematicas?.

En la actualidad aproximadamente 1 de cada 68 nifios han sido identificados con TEA3. Se
sabe que esta condicion es aproximadamente 4.5 veces mas comun entre los varones (1 en
42) que entre las nifias (1 en 189)*. En lo que respecta a México un estudio llevado a cabo
por Fombonne y colaboradores reporté una prevalencia de 0.87%, generando la primera
estimacion de la prevalencia del TEA en México®. En el Hospital Psiquiatrico Infantil Dr. Juan
N. Navarro, durante el 2017 se reportaron 128 nuevos casos de TEA lo cual represento el 5%
del total de pacientes atendidos de primera vez en el hospital®.

El Manual Diagndéstico y Estadistico para los trastornos mentales (DSM por sus siglas en
inglés) en su quinta edicion (DSM-5) clasifica a los TEA en el capitulo de trastornos del
neurodesarrollo e incluyen lo que en el pasado se denominaba autismo, trastorno de
Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no especificado”’.

Los sintomas aparecen generalmente antes de los tres afios de edad, sin embargo, algunos
nifios pueden tener un inicio del trastorno mas tardio®.

El diagndstico temprano debe darse desde la atencién primaria mediante la combinacion de
un sondeo clinico combinado con instrumentos de tamizaje. El sondeo debe incluir la
busqueda de conductas de alerta o “focos rojos” que los padres comunmente expresan, asi
como preguntas especificas de sondeo del desarrollo social, de la comunicacion y de las
conductas de interés restringido de parte del clinico® 1° ¢, En el diagndstico y evaluacion de
los TEA se incluyen los siguientes puntos: procedimiento formal de diagnoéstico con

instrumento de entrevista u observacion. Se realiza mediante test, listado y cuestionarios de
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conducta para la obtencion de informacién sobre la sintomatologia presentada en los
menores evaluados, todos estos test estan basados en los criterios diagndsticos
internacionales CIE-10 y DSM-5. Los instrumentos utilizados son The Childhood Autism
Rating Scale Second Edition (CARS-2), version estandar (CARS-2ST), version alto
funcionamiento (CARS/HF). Escala Gilliam para la clasificacion del autismo (GARS-2), escala
Gilliam para evaluar trastorno de Asperger (GADS). Escala Diagnéstica de Sindrome de
Asperger, Entrevista Diagnostica de Autismo Revisada (ADI-R), Escala Observacional para
Diagnéstico de Autismo (ADOS)® 1 12 13 14 En México existen instrumentos validados de
tamizaje como la Valoracion del Espectro Autista en Nifios Mexicanos (VEAN-ME) (Albores
G) e instrumentos confirmatorios como la Entrevista de Diagndstico para Trastornos del
Espectro Autista (CRIDI-TEA)*®. Ademas se debe llevar a cabo una evaluaciéon especifica
para determinar el perfil del desarrollo cognitivo y de la comunicacién®.

En el 2020 Zavaleta y colabores llevaron a cabo un estudio cuyo objetivo era analizar las vias
de obtencion de un diagnéstico de TEA dentro del sistema de salud mexicano. Se llevé a
cabo una entrevista clinica un total de 186 padres de nifios con TEA. Los autores
establecieron el camino hacia el diagnéstico, el momento de las primeras preocupaciones de
los padres, el momento de la primera consulta, la edad del nifio en el momento del
diagndstico y otras medidas. Los principales resultados obtenidos por los autores fueron que
la mediana del retraso en el diagnéstico fue de 27 meses y se necesitaron tres contactos
profesionales para lograr un diagnostico. Los pacientes con sindrome de Asperger tuvieron
retrasos mas largos que los pacientes con autismo, y las nifias y los pacientes mayores
tardaron mas en recibir un diagnéstico. Las preocupaciones de los padres con respecto al
retraso del lenguaje y regresion del desarrollo percibida dieron como con una menor demora

diagndstical®.

Trastorno por Déficit de Atencion con Hiperactividad.

El Trastorno por Déficit de Atencidn con Hiperactividad (TDAH) se caracteriza por la
presentacion de tres grupos de sintomas principales: inatencion, impulsividad e
hiperactividad, que ocurren en niveles maladaptativos para la edad del individuo, y que
afectan su Optimo desempefio y desarrollo académico, familiar, social y emocional.
Actualmente se desconocen los mecanismos causales especificos de la patologia pero la

evidencia indica que consiste en un trastorno del desarrollo cerebral multifactorial, con
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predisposicion genética y desregulacion neurobioldgica, y que su expresion sintomatica
depende del contexto, por lo que en un ambiente mas estricto y menos permisivo, los
sintomas pueden hacerse mas evidentes'’.

En el 2007 la prevalencia mundial reportada del TDAH en nifios y adolescentes era del
5.3%!18. En la Ciudad de México la Encuesta de salud mental de adolescentes de 12 a 17
afos realizada en el 2005 arroj6 una prevalencia para TDAH de 2.4%. Mientras tanto en el
Hospital Psiquiatrico Infantil Dr. Juan N. Navarro durante el 2017, el 22.8% de los sujetos que
fueron atendidos por primera vez recibié el diagnostico de TDAH, representando la primera
causa de atencion en la consulta externa®®.

En nifios y adolescentes el TDAH afecta principalmente a varones y exhiben una distribucién
por sexo H-M de 4:1 en estudios clinicos y de 2.4:1 en estudios de poblacién abierta.
Alrededor del 65% de los pacientes seguiran cumpliendo con los criterios durante la
adolescencia y la vida adulta o tendran una remision parcial de los sintomas. La prevalencia
en la poblacién general adulta se estima del 2 — 5%2°22,

El DSM-5 incluye al TDAH como un trastorno del neurodesarrollo, por su lado en el CIE-10 lo
denomina como trastorno hiperquinético, sin embargo, la préxima clasificacion CIE-11 lo
conceptualizara también como TDAH”.

Para el diagnéstico los datos sobre la sintomatologia del paciente con TDAH deben ser
proporcionados por familiares, maestros y cuidadores cercanos. Se debe realizar una historia
clinica detallada acerca de los datos del desarrollo y de los sintomas del padecimiento, la
cual sigue siendo el estdndar de oro para realizar el diagndéstico de acuerdo a los criterios
clinicos CIE-10 o del DSM-5'° 22, Los sintomas se deben de presentar en dos o mas
ambientes en donde se desenvuelve el nifio. Para realizar el diagndstico, la CIE-10 considera
el inicio antes de los 5 afios de edad, mientras que el DSM-5 lo considera antes de los 12
afos. Los sintomas deben de ser significativos y tomarse en cuenta sélo si son excesivos en
relacion a los nifios de su misma edad y nivel cognitivo!® 22, Los estudios paraclinicos
deberan ser utilizados cuando existe sospecha clinica de otras causas de sintomatologia
similar'® 23, Existen cuestionarios estandarizados que ayudan a determinar la presencia y
gravedad de los sintomas!® 23,

Yamauchi y Colaboradores en el 2015 realizaron un estudio cuyo objetivo fue examinar los
factores asociados con el lapso de tiempo entre la preocupacion inicial de los padres sobre

los sintomas del TDAH y la primera visita a un hospital que ofrece servicios psiquiatricos para
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ninos en Japon. Se investigaron las caracteristicas demogréaficas, los sintomas, el
diagnostico y los factores del sistema de salud en muestra total de 387 padres. El lapso de
tiempo medio entre la preocupacion inicial de los padres y la primera visita al hospital fue de
2,6 afos (31 meses). Los factores de riesgo para un retraso en el diagnostico mas
prolongado fueron inicio de las preocupaciones parentales a edades mas tempranas en el
nifio, los problemas de comportamiento del nifio, la educacion materna mas baja, la dificultad
para determinar la institucion médica adecuada, la ruta de referencia y la distancia entre el
hogar y el hospital®*.

El sintoma mas frecuente fue problemas de conducta (92,3%), seguido de problemas de
interaccion con los demas (50,1%), retrasos en el desarrollo (27,1%) y problemas de
persistencia (24,8%), mientras que el 6,2% de los niflos habia visitado el hospital por
renuencia a asistir a la escuela. En cuanto al grado de deterioro, mas del 50% de la muestra
hizo uso de apoyo especial o supervision constante?,

En lo referente al TDAH en nuestro pais no contamos con estudios que aborden las
preocupaciones parentales y la demora del diagnéstico en los menores con TDAH, por lo
cual, la informacion proviene de estudios internaciones internacionales; ya que existen
diferencias en términos de desarrollo econémico, el acceso a servicio educativos y de salud
con nuestro pais. En México en el 2020 Martinez-Jaime, realiz6 un estudio sobre trayectorias
de acceso al diagnéstico oportuno de TDAH, desde una perspectiva del cuidador primario;
para su investigacion reclutaron un total de 177 diadas al cual se aplicé un cuestionario semi-
estructurado con el acrénimo “AAcceDa” que se forma a partir de cuatro dimensiones:
aceptabilidad, accesibilidad, disponibilidad y acercamiento. Sus principales resultados fueron
que la primera barrera para acceder al diagnéstico fue la falta de percepcion del TDAH como
un problema de salud mental, otra barrera importante fueron los psicélogos particulares ya
gue el 61% de las diadas que acudieron con alguno de ellos fueron retenidas en el proceso
terapéutico por uno o dos afios sin que se pudieran resolver las necesidades del menor, otras
de las barreras encontradas fue el tiempo de traslado de su domicilio al servicio de salud. Por
otro lado los principales facilitadores para recibir atencién fueron los profesores demandando

la busqueda de atencién a los padres en el 83.6% de los casos?®.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
En Meéxico se conoce poco sobre estudios que describan los sintomas iniciales o

preocupaciones de los padres que detonan o no la blusqueda de atencion en el TEAy TDAH,
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 servicio educativos y de salud. Ademas, consideramos que son factores
importantes al predecir el prondstico del menor que cursa con algun trastorno del

neurodesarrollo.

¢, Cudles fueron las primeras preocupaciones relacionadas con el neurodesarrollo en padres
de nifios con diagndstico de TEA o TDAH y cual es el tiempo de demora del diagnéstico para

cada trastorno?

JUSTIFICACION
Ambos grupos son un trastorno del neurodesarrollo, ambos grupos inician con sintomas de

manera temprana, ambos presentan dificultades a lo largo de la vida. A menudo coexisten, e
incluso a menudo se asigna un diagnéstico de TDAH a los nifios con TEA verbales y con
coeficiente intelectual normal (conocidos previamente como Sindrome De Asperger). El
conocer en que difieren las preocupaciones parentales entre grupos sera de utilidad para
emitir recomendaciones al clinico relacionado con primeros sintomas, asi como una
diferenciacion temprana podria ayudar a reducir la demora diagndstica en ambos grupos y un

acceso oportuno a intervenciones especificas, particularmente en el grupo de TEA 1624,

HIPOTESIS
Las preocupaciones parentales sobre el neurodesarrollo del nifio con TEA seran diferentes

de los nifios con TDAH, para los primeros las preocupaciones predominantes seran sobre el
area de lenguaje mientras que para los segundos serd la conducta. La demora del
diagnostico sera mayor para los nifios con TEA vs los nifios con TDAH, ya que los sintomas
de TDAH son comunmente normalizados, y se sospechan por lo regular hasta el ingreso al

sistema escolar.



Generales:

OBJETIVO GENERAL Y ESPECIFICOS

= Describir y comparar las preocupaciones parentales en torno al

neurodesarrollo en padres de nifios con TEA vs TDAH.

= Comparar el tiempo de demora diagnéstica en nifios TEA vs TDAH.

Especificos:

= Comparar las variables sociodemogréficas entre grupo de TEA vs TDAH

= Conocer quién fue la primera persona que sospecho6 alguna alteracion

del neurodesarrollo en el menor en nifios con TEA vs TDAH

= Comparar la edad de las primeras preocupaciones en padres de nifios
con TEA vs TDAH.

MATERIAL Y METODOS

Tipo de disefio: Se trata de un estudio retrospectivo, observacional y analitico. El es cual es

un proyecto derivado del Estudio de las Trayectorias de busqueda de atencion y tiempo de

demora diagndstica en Familias Mexicanas con Casos de Trastornos del Espectro Autista, el

cual fue aprobado por el Comité de Investigacion del Hospital Psiquiatrico Infantil Juan N.

Navarro, con numero de registro 113/01/0115 (anexo 1), del cual deriva el presente proyecto

con numero de registro 113/01/0115/Ta (anexo 2).

Muestra:

a. Poblacion del estudio: Padre (s) cuyos hijos hayan sido diagnosticados con

TEA o TDAH en el Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”

i. Criterios deinclusion

1.

Padres que tengan un hijo(a) con diagnéstico de TEA.

2. Padres que tengan un hijo(a) con diagndstico de TDAH.
3.
4

. Contar con padre o madre que estuvo presente durante el proceso

Diagnostico realizado en México.

diagnaostico.
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ii. Criterios de exclusién
1. Padres que mencionen no recordar los datos relativos al proceso
diagndstico.
2. Trastorno desintegrativo infantil
3. Sindrome de Rett
4. Pacientes de nacionalidad extranjera
iii. Criterios de eliminacién
1. Participantes que durante la investigacion retiren su
consentimiento informado.
2. Participantes que no deseen continuar en el estudio.
3. Participantes que no completen las escalas y entrevistas
aplicadas.
4. Participantes que en la evaluacion no cumplan con criterios para
diagnostico de TEA o TDAH.

b. Tamafio muestral. Se requiri6 de 35 padres por grupo para encontrar
diferencias estadisticamente significativas en el tipo de preocupaciones
parentales entre grupos, con un alfa de 0.05 y un poder de 0.80. La edad

del caso y el sexo fueron pareados 1:1 entre grupos.
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Tabla 1. Variables a estudiar.

VARIABLE DEFINICION DEFINICION OPERACIONAL ESCALA
CONCEPTUAL DE
MEDICION
Descripcion por alguno de los
Primeras Descripcion materna/paterna | padres acerca de los
preocupaciones acerca de los | comportamientos, conductas o
parentales sobre comportamientos, conductas | actitudes que percibieron como | Nominal
el neurodesarrollo | o actitudes que percibieron | anormalidad en el desarrollo del
como anormalidad en el | nifio, obtenida mediante la
desarrollo del nifio Entrevista de las Trayectorias de
BlUsqueda de Atencion en
Familias Mexicanas con TEA
Tiempo en meses, transcurrido
Tiempo en meses, | desde las primeras sospechas de
transcurrido desde las | anormalidad en el desarrollo del
primeras  sospechas de | nifio por parte de los padres hasta | Intervalar
anormalidad en el desarrollo | la primera consulta realizada con | (continua)
Demora familiar del nifio por parte de los | un proveedor de salud a causa de
padres hasta la primera | dichas sospechas mediante la
consulta realizada con un | Entrevista de las Trayectorias de
proveedor de salud a causa | Busqueda de Atenciébn en
de dichas sospechas. Familias Mexicanas con TEA
Tiempo en meses que | Tiempo en meses que transcurre
Demora transcurre desde la primera | desde la primera consulta con un
diagnostica del consulta con un proveedor | proveedor de servicios de salud | Intervalar
sistema de salud | de servicios de salud hasta | hasta que se confirma el | (continua)
que se confirma el | diagnoéstico de autismo o TDAH
diagnéstico de autismo o | mediante la Entrevista de las
TDAH. Trayectorias de Busqueda de
Atencion en Familias Mexicanas
con TEA
Tiempo en meses que | Tiempo en meses que transcurre
transcurre desde las | desde las primeras sospechas de
Demora primeras  sospechas de | anormalidad por parte de los | Intervalar
diagndstica total anormalidad por parte de los | padres(s) hasta que se confirma | (continua)

padres(s) hasta que se
confirma el diagnéstico mas
especifico de autismo o
TDAH por parte de un
proveedor de servicios de
salud.

el diagnéstico de TEA o TDAH
por parte de un proveedor de
servicios de salud mediante la
Entrevista de las Trayectorias de
Blasqueda de Atencion en
Familias Mexicanas con TEA

12




Edad de primeras
preocupaciones

Edad en meses que tenia el

Edad en meses del caso, en la
cual madre/padre percibieron los

parentales niio cuando los padres | comportamientos, conductas o
notaron por primera vez | actitudes del caso como anormal | Intervalar
alguna anormalidad en el|en el desarrollo del nifio | (continua)
desarrollo de su hijo. mediante la Entrevista de las
Trayectorias de Busqueda de
Atencion en Familias Mexicanas
con TEA
Edad del menor a la que se | Edad en meses del nifio en la que
Edad del confirma el diagnostico de | recibié el diagnéstico de TEA o | Intervalar
diagnostico TEA o TDAH. TDAH mediante la Entrevista de | (continua)

las Trayectorias de Busqueda de
Atencién en Familias Mexicanas
con TEA
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Tabla 2. Cronograma de actividades.

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

ACTIVIDAD

R1

R2

Entrega de anteproyecto

03 de junio del 2021

Captacién de
participantes

Junio del 2021

Marzo del 2022

Realizacion de base de
datos

Abril del 2022

Analisis de datos

Mayo del 2022

Elaboracion de informe
final y entrega de
proyecto

09 de junio del 2022

Figura 1. Flujograma de actividades

Captacion de pacientes del HPIJNN

g

Aplicacion del instrumento de medicién

.y

Realizacion de base de datos, para
andlisis estadisticos y de resultados

g

Finalizacion del proyecto de tesis.
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Procedimiento: Los padres(s) de los niflos con diagnostico de TEA o TDAH fueron

abordados en la sala de espera de la consulta externa o urgencias. Se les explicé el objetivo

de la investigacion y a los que aceptaron participar se realizo el proceso de consentimiento

informado. El reclutamiento se llevo a cabo durante el periodo de julio del 2021 a marzo de

2022. Se asigno un folio y posteriormente se aplicé el instrumento CADI-P y CRIDI-TEA para

confirmar o descartar el diagnéstico de TEA y/o TDAH y posteriormente se aplico la

Entrevista de Trayectorias de Busqueda de Atencion en Familias Mexicanas con TEA.

Instrumentos de medicion:
1. Entrevista de las Trayectorias de Busqueda de Atencion en Familias Mexicanas con

TEA (anexo 3).

a. Entrevista: Se utilizard el cuestionario auto aplicable utilizado en un estudio

previo de demora diagndstica de los TEA en poblacion mexicana por la Dra.

Patricia Zavaleta Ramirez y la Dra. Lilia Albores Gallo!®. El instrumento esta

conformado por preguntas abiertas y cerradas, de tipo dicotdmicas y

politébmicas, agrupadas en cuatro secciones, que se describen a continuacion.

Seccidn A: Datos socio demograficos. Incluye nivel de estudios del adulto
entrevistado, edad de ambos padres biologicos, nUmero de personas
gue viven con el nifio, tipo de familia (mono o biparental), parentesco del
cuidador principal del nifio con TEA o TDAH, 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
diagndstico de TEA o TDAH. Contiene la fecha de nacimiento del nifio(a)
o adolescente, edad, sexo, niumero que ocupa entre los hermanos,
sistema escolar cursado.

Seccion C: Trayectorias diagnoésticas. Este apartado inicia con una
pregunta abierta acerca de los motivos de primeras preocupaciones en
relacion al desarrollo del nifio, la cual se transcribié con el fraseo original
de la Entrevista Diagndstica de Autismo-revisada (ADI-R). Ademas, se
pregunta la edad del nifio que tenia el nifilo en ese momento y quién fue

la primera que tuvo las primeras preocupaciones.
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iv. Después se pidi6 a los padres que hagan una descripcion cronoldgica
acerca de la secuencia de contactos que siguié la familia durante la
bdsqueda del diagnadstico iniciando con la profesion o rol de la persona y
el lugar donde consultaron, el diagnéstico 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 pudo mencionar el uso de
medicina tradicional y/o alternativa, asi como las redes informales de
apoyo o del sistema educativo. ElI formato para esta descripcion
cronoldgica se realiza con preguntas altamente estructuradas, tales
como ¢Quién fue la primera persona con la que acudi6?, ¢Quién lo
mando con esta persona?, ¢En qué lugar consultdé a esta persona?,
¢, Qué diagndstico o explicacion le dio esta persona? Estas preguntas se
repiten a manera de ciclo, para cada uno de las personas contactadas y
se concluyen cuando la madre/padre refieren el diagnéstico de TEA o
TDAH. En caso de que los padres no hicieron mencion expresa de
alguno de estos tipos de diagnodstico, la descripciébn cronolbgica se
continla hasta el contacto de salud més reciente. La seccion termina con
una pregunta abierta acerca de como las instituciones podrian mejorar el

proceso diagnostico en los casos de TEA o TDAH.

2. Entrevista de Criterios Diagnésticos de los Trastornos del Espectro Autista, CRIDI TEA
(anexo 4). Es una entrevista semiestructurada basada en los criterios del DSM IV y
DSM-5 incluyendo un reactivo que explora sensibilidad sensorial inusual para poder
cumplir con todos los criterios del DSM-5 y los especificadores que describen la
discapacidad intelectual, nivel de lenguaje, edad de inicio etc. Consta de 29 preguntas
organizadas en las tres dimensiones de los criterios del DSM-IV que son: 1.-
Problemas de reciprocidad social 2.- Comunicacion y 3.-Conductas repetitivas e
intereses restringidos y estereotipados, y sensibilidad sensorial inusual. Los reactivos
se suman y recodifican para establecer el diagndstico segun los algoritmos del DSM-
IV, DSM-5 y del CIE 10 (Albores y colaboradores, 2019).
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3. Cuestionario de Asignaciéon Diagnostica para Nifios, CADI-N (anexo 5). Es un
instrumento diagndstico autoaplicable que permite evaluar la presencia o ausencia de
trastornos psiquiatricos en nifios y adolescentes de 8 a 17 aflos segun criterios del
DSM-5 y medir la gravedad de los trastornos. La muestra de validacién consistié en
658 nifios y adolescentes divididos en una muestra comunitaria de estudiantes
(N=410) de 8 a 17 afios,) y una muestra clinica (N=248) de 8 a 17 afios con una media
de 13.8 (DE 1.9). La consistencia interna para el total de reactivos, es de a=0.94 en la
muestra comunitaria y a=0.91 en la muestra clinica, con un rango de 0.29 a 0.84 en

las diversas subescalas. Unicamente se aplicaron los items referentes a TDAH.

Andlisis estadistico: Para la descripcién y comparaciéon de las variables sociodemograficas
por categoria diagnéstica (TEA vs TDAH) se utilizaron promedios, desviaciones estandar y
proporciones segun corresponda. Se uso la prueba t de student para comparar las variables
continuas y x? para las variables categéricas. Para comprobar la distribucion de las variables
se realiz6 la prueba de normalidad para sesgo y kurtosis; en caso de que las variables no
cumplieran con el supuesto de distribucion normal, se utilizO prueba t para varianzas
desiguales para la comparaciéon de medias entre grupos. Se utilizdé el paquete estadistico
SPSS 18.0 estableciendo una prueba de hipoétesis a dos colas, considerando el valor de p

estadisticamente significativo en 0.05.

Consideraciones éticas: El estudio original Estudio de las Trayectorias de busqueda de
atencion y tiempo de demora diagnostica en Familias Mexicanas con Casos de Trastornos
del Espectro Autista (anexo 6) y el presente estudio (anexo 7) fueron aprobados por el
Comité de ética del Hospital Psiquiatrico Infantil Juan N. Navarro. El cual, de acuerdo al
Reglamento de la Ley de Salud en Materia Investigacion para la Salud se considera de
riesgo minimo debido a que no realiza ninguna intervencion con los menores, Unicamente se
utiliza la informacion brindada por los padres. La participacion en el estudio es voluntaria, a

través del procedimiento de consentimiento informado (anexo 8).
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RESULTADOS

Tabla 1. Datos sociodemogréficos de las familias

Variable TEA TDAH Estadisticos
Edad (afos) Media D.E Media D.E Pba(gl) p
Caso 10.8 2.7 10.1 2.5 t(72) =1.159 0.25
Papa 384 84 416 117 (65) =-1.284  0.204
Mama 36.3 6.6 35.1 7.7 t(72) =0.73 0.468
Variable TEA TDAH Total Estadisticos
Tipo de Familia N % N % n % Pba(gl) p
Familia Monoparental 11 29.70% 22 59.50% 33 44.60%
Familia Biparental 21 56.80% 13 35.10% 34 45.90% X2 (3)=7.216 0.065
Familia Reconstruida 4 10.80% 2 540% 6 8.10%
Cuidador principal
Madre 30 81.10% 31 83.80% 61 82.40%
Padre 5 1350% 1 270% 6 8.10% X2(3)=9.683 0.021
Hermano(a) 2 5.40% 0 0.00% 2 2.70%
Abuelo(a) 0 0.00% 5 13.50% 5 6.80%
Ingresos mensuales
Menos de $2013 7 18.90% 2 540% 9 12.20%
De $2103 a $3154 14 3780% 12 32.40% 26 35.10%
De $3155 a $6309 10 27.00% 13 35.10% 23 31.10% X2 (5)=7.656 0.176
De $6310 a $12618 3 8.10% 9 24.30% 12 16.20%
De $13000 a $16000 1 2.70% 0 0.00% 1 1.40%
Més de $16000 2 5.40% 1 270% 3 4.10%

Otro familiar con TEA/TDAH

Si 9 24.30% 7 18.90% 16 21.60% X2 (2)=16.511 <0.001
No 16 43.20% 30 81.10% 46 62.20%
Sospecho 12 32.40% 0 0.00% 12 16.20%

Parentesco familiar TEA/TDAH

Madre/Padre 1 2.90% 5 1350% 6 8.30%

Hermano/Hermana 2 5.70% 32 86.50% 34 47.20%
X2 (7)=61.129 <0.001

Abuelo(a) 1 2.90% 0 0.00% 1 1.40%
Primo 12 3430% O 0.00% 12 16.70%
Tio(a) 2 5.70% 0 0.00% 2 2.80%

Sobrino(a) 1 2.90% 0 0.00% 1 1.40%

Escolaridad de los padres
X2(4)=3.948 0.413
Primaria Incompleta/ Primaria Completa 5 13.50% 4 10.80% 9 12.20%




Secundaria 7 18.90% 13 35.10% 20 27.00%

Preparatoria 14 3780% 13 35.10% 27 36.50%
Licenciatura 10 27.00% 5 13.50% 15 20.30%
Posgrado 1 2.70% 2 540% 3 4.10%
Sin Estudios 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00%

La tabla 1 muestra las caracteristicas socioecondmicas de las familias participantes. Es
importante destacar que en la edad de los casos y de las familias son similares entre los dos

grupos.

El tipo de familia no presenta diferencias significativas entre los grupos. Se observa que la
mayor proporcion de las familias de los pacientes con TEA son biparentales (56.8%),
mientras que las familias de pacientes con TDAH son monoparentales (59.50%). En ambos
grupos el cuidador principal es la madre (TEA= 81.10% TDAH= 83.80%), se pueden ver
diferencias sobre todo en la presencia de los padres y de los abuelos. Mientras que las
familias de pacientes con TEA el 13.5% de ellos es cuidado por su padre, para los pacientes
con TDAH es tan solo el 2.7%. Asimismo, la proporcién de pacientes con TEA atendidos por
sus abuelos es nula, siendo de 0%, mientras que en pacientes con TDAH la proporcion es de
13.5%.

El ingreso con el que cuentan ambas familias es en promedio muy similar, centrandose entre
los 2013 a los 6309 pesos al mes, siendo relativamente pocos casos los que cuentan con
ingresos muy altos o muy bajos. Entre las familias de pacientes con TEA hay una proporcion
mayor de familiares que cuentan con diagnostico de TEA o que son sospechosos de tener el
padecimiento, siendo los primos los principales familiares que lo padecen (34.3%). En
cambio, la mayor parte de las familias de pacientes con TDAH (81.10%) no cuentan con
familiares con diagnéstico de TDAH, aquellos que cuentan con uno, usualmente son sus
hermanos. Cabe destacar que hay una diferencia significativa entre ambos grupos en estas

dos variables.

Por dltimo, el nivel educativo de la familia de origen de los pacientes no difiere
significativamente entre los grupos de padecimientos. En general, las familias de los
pacientes con TEA como de los pacientes con TDAH cuentan con secundaria y preparatoria
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completa. A pesar de que no hay diferencias significativas, entre los grupos es interesante
gue los padres que cuentan con licenciatura de los pacientes con TEA son el doble con

respecto de los padres de pacientes con TDAH.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de los casos por categorias diagnosticas

Variable TEA TDAH Total Estadisticos

Sexo N % N % N % Pba (gl) p
Masculino 34 9190% 33 89.20% 67 90.50% X2(1)=0.158 0.691
Femenino 3  8.10% 4 10.80% 7 9.50%

Lugar caso entre hermanos

Primero 22 5950% 17 4590% 39 52.70%

Segundo 12 32.40% 15 40.50% 27 36.50%
X2(3)=2.974 0.396

Tercero 3 8.10% 3 8.10% 6 8.10%

Cuarto 0 0.00% 2 5.40% 2 2.70%

Escolaridad

Pre-escolar 7 18.90% 1 2.70% 8 10.80%

Escuela Regular 17 4590% 36 97.30% 53 71.60% X2(3)=24.311 <0.001

Escuela regular con apoyo 16.20% 0 0.00% 6 8.10%
Escuela con Educacion Especial 7 18.90% 0 0.00% 7 9.50%

(o2}

La tabla 2 muestra las principales caracteristicas de los casos estudiados. Como puede
verse, la proporcién de pacientes masculinos y femeninos es similar entre los grupos. Es
importante destacar que la mayoria de los pacientes tanto de TEA como de TDAH son
hombres. Asimismo, el lugar que tienen los pacientes dentro del total de hermanos es similar
entre los grupos analizados. Tanto los pacientes con TEA (59.5%) como con TDAH (52.7%)
tienen una proporcion muy grande de ser los primeros hijos en relacién con el resto de los

hermanos.
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Gréfica 1. Motivo de las primeras preocupaciones

100.00%
90.00%
80.00%
70.00%
60.00%
50.00%
40.00%
30.00%

20.00%
% *
10.00% I I
S - , _
= TEA mTDAH *P<0.05

La gréfica 1 muestra el principal motivo de las primeras preocupaciones. En comparacion con
los nifios con TEA, los principales motivos de preocupacion de padres de los nifios con TDAH
fueron: problemas de conducta, impulsividad, inatencion, aprendizaje e irritabilidad. Mientras
gue en el grupo de padres de nifios con TEA fueron alteraciones en la socializacion,
problemas de conducta y alteraciones del lenguaje. Las diferencias fueron estadisticamente
significativas para once de los quince motivos de preocupacion, excepto; irritabilidad,

alteraciones del juego, alteraciones del suefio y regresion.
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Gréfica 2. Persona que tuvo las primeras preocupaciones.

80.00%
70.00%

60.00%
50.00%
40.00%
30.00%
20.00% i
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0.00% . . — — — . —

Mama Papa Otro Pediatra Psicologa Maestro Amigo(a)
miembro (a), dela
dela Educadora familia
familia
B TEA mTDAH

La gréfica 2 se observa la primera persona que tuvo las preocupaciones con el desarrollo de
los pacientes. En ambos grupos la madre del paciente es la figura principal tuvo las primeras
preocupaciones sobre el desarrollo del menor (TEA =75.7% TDAH= 45.9%). Por otra parte,
los otros miembros de la familia son importantes en el proceso de preocupacién y de
atencién de los pacientes y su presencia se nota en ambos grupos. Se destaca que hay
diferencias significativas entre los grupos, principalmente porque, tanto los maestros como
los amigos de la familia tienen una presencia importante en el grupo de TDAH y no figuran en

pacientes de TEA.
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Gréfica 3. Porcentaje de nifios diagnosticados en secuencia de contactos.

H TEA mTDAH

Por otra parte, la grafica 3 representa el porcentaje de nifios diagnosticados con TEA o TDAH
segun el numero de contactos que tuvieron con profesionales hasta ser diagnosticados
correctamente. Hay una clara diferencia en el porcentaje de diagndsticos por padecimiento.
Los pacientes con TEA tienden a tener una mayor cantidad de contactos con profesionales
antes de ser diagnosticados, por otro lado, los pacientes con TDAH tienen un diagndstico

rapido, siendo detectado usualmente dentro de los primeros 3 contactos.

Gréfica 4. Profesionista de salud que hizo el diagndstico

100.00%
90.00%
80.00%
70.00%
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30.00%
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Paidopsiquiatra Psicologo Terapeuta de Neurologo Psiquiatra de
lenguaje Pediatra Adultos
B TEA mTDAH
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Por ultimo, la grafica 4 muestra la proporcion de diagnésticos por especialista de la salud. Es
importante resaltar que en ambos grupos el diagnéstico especializado fue hecho por un
paidopsiquiatra en la mayor proporcion. Los pacientes con TEA fueron también
diagnosticados por psicélogos , terapeutas del lenguaje y neurélogos pediatras, mientras que
los pacientes con TDAH, solo fueron diagnostocados en su totalidad por psiquiatras, ya sea

paidopsiquiatras, o psiquiatras generales.

Tabla 3. Edad del caso en meses durante los diferentes momentos de la trayectoria de
atencion y tiempos de demora de acuerdo al diagnostico.

TEA TDAH

Edad caso (meses) Media D.E. Media D.E Pba(gl) p
Primeras preocupaciones 21.14 20.2 61.4 21.6 t(61)=-7.7 <0.001
Edad primer contacto 35.1 23.2 75.0 25.3 t(65)=-6.7 <0.001
Edad diagnéstico especifico 71.8 32 80.8 26.6 t(57)=-1.2 0.225
Demora sistema salud 36.6 26.6 5.7 13 t(42)=5.8 <0.001
Demora familiar 12.4 12.7 13.6 14.4 t(42)=-0.34 0.73
Demora total 48.1 30.1 19.3 18.3 1(43)=4.5 <0.001
Numero de contactos 5.7 29 1.2 0.5 t(31)=8.3 <0.001
Diagnésticos recibidos 29 2.1 1.0 0.16 t(30)=4.8 <0.001

La tabla 3 muestra los tiempos de demora durante la trayectoria de atencion. Se encontro
gue la edad de las primeras preocupaciones y la edad del primer contacto con el servicio de
salud fueron mayor para los nifios con TDAH en comparacién con los nifios TEA. Mientras
gue la demora diagnoéstica del sistema de salud, la demora total, en nUmero de contactos y el
numero de diagndsticos recibidos fue mayor en el grupo de TEA. En relacion a la demora en

el diagnéstico la demora familiar y la edad del diagndstico especifico fue similar entre grupos.
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DISCUSION

El objetivo de este trabajo fue con conocer, describir y comparar las primeras
preocupaciones parentales y el tiempo de demora diagnostica de los pacientes con TEA y
TDAH. Es importante mencionar que las caracteristicas sociales y econémicas son similares
entre grupos lo cual los hace comparables entre si.

El cuidador principal presenta diferencias significativas entre los padecimientos. A pesar de
gue la presencia de las madres es primordial en su papel como cuidadoras, las estructuras
familiares de cuidado son diferentes entre las familias. Mientras que las familias de pacientes
con TEA los padres tienden a tener una participacion mas activa en el cuidado de los
menores; las familias de los pacientes con TDAH los abuelos desarrollan un papel
importante. Esto tiene sentido al conocer las caracteristicas de la familia; mas de la mitad de
las familias con pacientes con diagnéstico de TEA (56.8%) son familias biparentales,
mientras que las familias de pacientes con TDAH tienen caracteristicas familiares distintas,

distribuyéndose 44.60% en familias monoparentales y 45.9% en familias biparentales.

La importancia tedrica que tiene conocer las preocupaciones parentales reside en que la
atencion que los padres le dan al desarrollo de sus hijos parece diferenciarse dependiendo
de la naturaleza de los padecimientos 3¢ 37 38 En nuestro estudio, el motivo de las primeras
preocupaciones de los padres fue diferentes entre grupos. Los padres de nifios con TEA
mostraron una mayor frecuencia de preocupaciones por retrasos en el area social, del
lenguaje, mientras que en el grupo de TDAH fueron las alteraciones de la conducta, la

inatencioén y la impulsividad, que son similares a las reportadas por Yamauchi?*.

Aunque en el caso de los padres con TEA hubo una proporcion significativa de padres que
sefalaron estar preocupados por temas de conducta en sus hijos, la frecuencia fue
significativamente mayor para el grupo de TDAH. Sin embargo, se debe sefialar que los
problemas de conducta en etapas tempranas, tales como la irritabilidad y/o berrinches
extremos, aunque son inespecificos pueden ser indicadores tempranos de dificultades en la

regulacion emocional y los cuales deberian alertar al clinico para indagar acerca de

25



alteraciones en conductas que discriminan entre nifios con TEA de otros trastornos del
neurodesarollo, tales como la respuesta al nombre, la orientacion a los rostros de los

humanos, la atencién conjunta, el afecto compartido y la imitacién 2°,

Otro resultado importante es la edad a la que los padres se preocupan por el desarrollo,
como se esperaba esta edad fue mayor en el caso de los nifios con TDAH que en nuestro
estudio fue una media de 5.1 afos. Este resultado es consistente con el estudio realizado de
Yamauchi en el cual reporta que la edad media de las primeras preocupaciones de los

padres sobre los sintomas conductuales de sus hijos fue de 5.6 afios?*.

A pesar que las preocupaciones de los padres inician mas temprano en el grupo de nifios
con TEA y las madres consultan por estas preocupaciones mas temprano, la demora
diagnodstica es mayor que la de los nifios con TDAH. Lo cual es relevante ya que el TEA se
considera un padecimiento de mayor severidad, por lo que se esperaria que el clinico tuviera
una sospecha temprana. Sin embargo, esta demora ha sido reportada en multiples
estudios'®. Las diferencias que emergen en una menor demora con respecto al grupo de
TDAH, podrian deberse a diversos factores: 1) estd reportado que las conductas
externalizadas son mas faciles de distinguir tanto para el clinico como para el informante 2) la
escuela juega un rol en la deteccion y referencia a los servicios y 3) un mayor entrenamiento

para los clinicos en relacion al TDAH.

Aunqgue las madres de los pacientes suelen ser las primeras en preocuparse por el desarrollo
de los nifios en ambos grupos, el maestro también participa en el reconocimiento de los
sintomas en el grupo de TDAH, esto también fue reportado por Martinez-Jaime quien
identifico a los profesores como facilitadores para el diagnéstico de TDAH demandando la
busqueda de atencion a los padres en el 83.6% de los casos de su muestra?®. Lo anterior
indica la necesidad de intervenciones de educacion a la familia sobre sintomas tempranos de

ambos padecimientos y la importancia de acudir con un profesional de salud.

Algo a destacar es que no se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la
demora familiar entre los grupos, en ambos casos los padres tardan alrededor de 12 a 14

meses en consultar con un profesional de salud. En el estudio de Zavaleta y colaboradores la
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media de demora familiar en los nifios con TEA fue de 6 meses'®, mientras que Yamauchi y
colabores reportan una media de 31.2 meses en la demora familiar para los menores con
TDAH?4, Siendo la demora familiar en nuestro estudio mayor para el grupo de TEA y menor
para el de TDAH.

En cuanto a la demora del diagndéstico del sistema de salud, hubo diferencias significativas
entre los grupos por una lado el grupo de TEA tuvo una media de 36.6 meses, mientras que
lo reportado por Zavaleta y colaboradores fue de 18 meses, esta demora esta ampliamente
revisada, en donde algunos profesionales como los pediatras evitan hacer diagnosticos que
alarmen a los padres, o directamente rechazando el diagnéstico de TEA 30:34 26, 27, 28,29 pPor
su lado el grupo de TDAH tuvo una demora del diagndstico por parte del sistema de salud
fue de 5.7 meses; una barrera importante para recibir el diagndstico por parte del equipo de
salud lo menciona Martinez — Jaime en su estudio fueron los psicélogos particulares ya que
el 61% de las diadas que acudieron con alguno de ellos fueron retenidas en el proceso

terapéutico por uno o dos afios sin que se pudieran resolver las necesidades del menor?.

En lo referente a la demora total en el diagnéstico de TEA y TDAH fue 48.1 y 19.3 meses
respectivamente, lo cual, nos indica que el diagnéstico de TEA presenta una mayor dificultad
para los clinicos. La demora total en el grupo de TEA es mayor que a los resultados
encontrados por Zavaleta y colaboradores quienes indican una demora total de 27 meses en
su estudio'®. Aunque es menos de la mitad la demora en el grupo de TDAH, es importante
sefalar que se pierde cerca de un afio y medio, de intervenciones que pudieran ser valiosos

en los menores afectados.

Los diagnosticos emitidos por los primeros contactos profesionales tienen mayor dispersion
para los pacientes con TEA que para los de TDAH. Los pacientes con TEA no consiguen un
diagnostico certero por parte del primer contacto, para nuestro estudio la media fue de 5.7
contactos hasta lograr obtener el diagnostico especifico, lo cual es, consistente con otros
estudios'®. Por otro lado, los pacientes de TDAH, consiguen tener diagndsticos certeros la de
manera mas rapida, para nuestro estudio fue una media de 1.2 contactos hasta obtener el

diagnostico.
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Por ultimo, la relevancia de conocer al primer profesional que hizo el diagndstico permite
ahondar de manera indirecta en el nivel de informacién que tienen los padres sobre los
profesionistas mas indicados para tratar los padecimientos. En este sentido, se puede ver
gue las familias de ambos grupos tienden a llegar con paidopsiquiatras, mostrando que estos
cuentan con elementos suficientes para poder diagnosticar con certeza padecimientos que
pueden ser confundidos, mostrando que es posible que haya un nivel significativo de estigma
hacia la busqueda de ayuda psiquiatrica especializada o de tratamiento farmacol6gico 4941,
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CONCLUSIONES

Las principales preocupaciones parentales en el grupo TEA fueron alteraciones de la
socializacion, problemas de conducta y alteraciones del lenguaje. Para el grupo de
TDAH fueron problemas de conducta, inatencion e impulsividad.

La persona que tuvo las primeras preocupaciones sobre el neurodesarrollo en ambos
grupos fueron las madres de los menores.

La edad del menor en el que se presentaron las primeras preocupaciones sobre el
neurodesarrollo fueron 21.1 meses para el grupo TEA y 61.4 meses para el grupo
TDAH.

La demora familiar fue de 12.4 meses para el grupo TEA y 13.6 meses para el grupo
TDAH.

La demora diagnostica del sistema de salud fue 36.6 meses para el grupo TEA y 5.7
meses para el grupo TDAH.

La demora diagndstica total fue de 48.1 meses para el grupo TEA y 19.3 para el grupo
TDAH.
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1)

2)

3)

LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

La primera de las limitaciones del estudio tiene que ver con que la muestra fue
recabado en su totalidad en el Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. A
pesar de que es uno de los hospitales de especialidad més importantes y con un
mayor indice de atencion, los resultados no se pueden generalizar a pacientes de
otros contextos.

Una de las limitaciones es que a pesar de que se ven las relaciones importantes entre
los grupos, consideramos importante continuar con estas lineas de investigacion y
poder replicar esto resultados con poblaciones mas grandes y no centralizadas a una
Unica unidad de atencion.

Se recomienda la elaboracion de folletos informativos en donde se detallen algunos
indicadores de alerta para que los padres puedan conocer mas sobre el TEA y el
TDAH, ayudando a la psicoeducacion de las familias.

4) También consideramos importante generar concientizacion y practica en el diagnéstico

de ambas entidades para los clinicos, pero hacemos énfasis en los TEA con el fin de

evitar que las demoras diagnésticas sigan siendo prolongadas
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ANEXOS

Anexo 1. Dictamen de aprobacion para el proyecto original Estudio de las Trayectorias

de busqueda de atencién y tiempo de demora diagndstica en Familias Mexicanas con

Casos de Trastornos del Espectro Autista, por el Comité de Investigacion del Hospital

Psiquiatrico Infantil Juan N. Navarro.

|
[
|

Comité de Investigacion

“2615, Ao def Gensratisime José Marla Borelos y Paven”

México D.F. a 29 de abril 2015
Asunto: Aprobacién
‘Oficio: 011

Dra. Patricia Zavaleta Ramirez.
Presente:

Estudio de las
con casos de
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c.c.p. Dra. Lilia Albores Gallo. Investigador interno asociado, HPIJNN. Presente.
c.c.p. archivo
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waveniura 88, Colonia Belisario Domingues, Delegacion. Tlalpan, CP 14880, Méxiv
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Anexo 2. Dictamen de aprobacion para el para el presente proyecto, por el Comité de

Investigacion del Hospital Psiquiétrico Infantil Juan N. Navarro.

SALUD <P ()

—

Ciudad de México a 01 de febrero de 2022
Oficio No. SPPS/DGSAP/HPIINN/018/2022
Asunto: Registro de tesis derivada

Dra. Patricia Zavaleta Ramirez
Investigador responsable
HPIJNN

Presente

En relacién con el proyecto a su cargo y que se especifica a continuacién:

Titulo del proyecto: “Estudio de las trayectorias de busqueda de atencién y tiempo
de demora diagndstica en familias mexicanas con casos de TEA”.

Clave de registro: I13/01/0115.

Se informa que el proyecto que se especifica se registré en esta divisién como
proyecto de tesis DERIVADO:

Titulo: “Preocupaciones parentales sobre el neurodesarrollo y demora en el
diagndéstico en nifios con Trastorno del Espectro Autista versus Trastorno por Déficit

de Atencidn con Hiperactividad”.

Clave de registro: I13/01/0115/Ta

Tesis de: Especialidad en Psiquiatria infantil y del adolescente

Tesista: Alan Jair Diaz Vivanco.
Se notifican las siguientes obligaciones que adquieren el investigador y el tesista:

Deberd entregar durante la primera semana de noviembre un informe de avances del
proyecto derivado asi como envio de pdf’s de los productos generados al e-mail
investigacionhpi@gmail.com (presentaciones en congresos, etc.)

En este informe deberd identificar el nimero de expediente clinico del paciente (si
es nueva recoleccién por enmienda o por proyecto nuevo) y asegurarse de la existencia
en el expediente del HPI de la copia del consentimiento informado y la nota de

investigacién respectiva.

Sin mas por el momento, reciba un cordial saludo.

Atentamente
Apoyo Administrativo

j:("lc Zﬂ Co f%y’ J

Lic. Ipzahin Cortés Ifiiguez

ccp. Archivo de la divisién de investigacién.




Anexo 3. Entrevista de las Trayectorias de Busqueda de Atencion en Familias

Mexicanas con TEA.

ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Nombre del Entrevistador: Folio ID:
Dia y fecha de aplicacion: Iniciales de la persona entrevistada:
Hora de aplicacion: Lugar de aplicacién:

Dia: Turno: DMatutino | |Vespertino

INSTRUCCIONES:

A continuacidn voy a leer una serie de preguntas relacionadas con la familia y con las caracteristicas del nifio con
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA), como se comentd en el consentimiento informado, el
objetivo de este cuestionario es obtener la historia del diagndstico y tratamiento del nifio(a).

Algunas preguntas son de opciones para lo cual voy a mostrarle una tabla de respuestas, usted debe indicarme
cudl respuesta debo registrar. En las preguntas abiertas, voy a tomar nota en la computadora, usted puede
extenderse tanto como lo considere necesario. Si no entiende alguna pregunta, siéntase con la libertad de
pedirme que se lo explique nuevamente. De antemano agradezco por su colaboracién. ¢Podemos empezar?

Esta primera seccidn esta enfocada a conocer las caracteristicas de la familia del nifio con diagnostico de
trastorno del espectro autista (TEA) voy a iniciar con algunas preguntas acerca de usted y luego del resto de los
integrantes.

SECCION A. DATOS DEL FAMILIAR

1. éQué parentesco tiene usted con el nifio que padece el Trastorno del Espectro Autista (TEA)?
] Madre
Padre
Tio (a)
Abuelo (a)
| _|Otro (por favor, especifique):
2. ¢{Usted hasta que afio estudié?
Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria

Preparatoria
Licenciatura

Posgrado
Sin estudios

3. ¢Cuéntas personas viven con el nifio que tiene el diagnéstico de TEA? (incluye al nifio)

4, ¢El nifo vive con papa y mama biolégicos? Familia Monoparental
Familia Biparental
Familia Reconstituida

5. ¢Quién es el cuidador(a) principal del nifio(a) con el diagnéstico de autismo (TEA)?
Padre
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ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Madre
Hermano (a)

Abuelo (a)
Otro. Indique cual:

6. ¢Qué edad tiene el padre biolégico del nifio(a) con TEA? afios

7. éQué edad tiene la madre biolégica del nifio(a) con TEA? afos

8. A continuacién voy a mostrarle una tabla que muestra algunas cantidades, por favor indiqueme el niimero que mas se
acerca al ingreso mensual de su familia +++Muestre tabla+++

1 4
2 5
3 6

9. é{Cuantas personas dependen de ese ingreso familiar?

10. é¢éPuede decirme el nimero de focos con los que cuenta el interior
de la vivienda que habita el nifio?

11. En su familia éexisten otro(s) adultos o nifios que cuenten con el diagnédstico del espectro autista (TEA)?

S PASE A LA PREGUNTA 12
NO PASE A LA PREGUNTA 13
Sospecho de:l PASE A LA PREGUNTA 12 |

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

Nota: Si es hermano del nifio con autismo escriba Qué lugar ocupa este nifio(a) entre los hermanos (a:
SECCION B. DATOS DEL NINO (a) O ADOLESCENTE CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

13. Indique la fecha de nacimiento del nifio (a) con diagnéstico de TEA :
Edad del nifio: afios meses

Dia Mes Afio

14. Indique el sexo del nifio(a) con diagnéstico de TEA
Masculino
Femenino

15. ¢ Qué niimero ocupa entre los hermanos el nifio (a) con el diagnéstico de TEA?

lo. 50.

| 20. 60.

: 30. Otro. Indique el nimero.
4o. Es hijo unico

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




Escuela

Regular

Escuela Regular
con Apoyo

Escuela
Educacion

Especial

Ahora voy a preguntar informacién relacionada con las primeras sospechas de que algo no andaba bien su hijo(a) asi

ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS

CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Guarderia
Kinder

Primaria

Secundaria
Preparatoria
Universidad

Primaria con USAER o UDEI
Secundaria con UDEI (Unidad de Educacidn Especial Intensiva)

Centro de atencidn multiple (CAM)
Escuela de educacion especial ¢Cual?:
Asociacion Civil ¢Cudl?:

Ninguna de las anteriores

como las dificultades a las que se enfrentan las familias cuando buscan el diagnéstico.

SECCION C. TRAYECTORIAS DIAGNOSTICAS

17. éQuién fue la primera persona que sospeché que algo no estaba bien en el desarrollo del nifio (a)?

Papa

Mama

Otro miembro de la familia
Pediatra

Médico General

Maestro(a)

Educadora (guarderia o kinder)
Amigo(a) de la familia

Otro, describa:

Si

su respuesta fue PAPA o MAMA SALTE A LA PREGUNTA 22. Si fue alguien diferente
a ellos contintie con la pregunta 18.

18. ¢Qué motivos le dieron para decir que algo no estaba bien en el desarrollo de su hijo (a)?
*x***Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice.

19. Esta persona (s) ¢ Qué le recomendd que hiciera?
*xE*%Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice.

39



ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

20. ¢ Usted decidi6 seguir la recomendacion?
Sl Pase a la pregunta 22
NO |Continte la pregunta 21

21. ¢ Podria explicar los motivos por los que decidié NO seguir la recomendacion?
*x¥**Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice.

22. ¢{Qué edad tenia su hijo (a) cuando USTED se pregunté por primera vez si habria algo que no estaba del todo bien en su

desarrollo?
Edad del nifio (a) en ese momento en afios y/o meses ARos Meses

Nunca estuve preocupado

Estuve preocupado desde el nacimiento
Antes de los 3 afios

Después de los 3 afios

23. ¢{Qué comportamientos, conductas o actitudes de su hijo (a) le hicieron pensar que algo no andaba bien en su
desarrollo? Utilice ejemplos si lo considera necesario.
*****Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice.

a)

b)

c)

24.iPuede decirme qué edad tenia su hijo/a cuando consultaron por primera vez acerca de estas preocupaciones?
Edad de su hijo o hija en ese momento (en afios y meses) Afos Meses

No recuerdo, pero fue antes de los 3 afios
No recuerdo, pero fue después de los 3 afios

25. ¢Quién fue la primera persona con la que consultaron acerca de las preocupaciones por el desarrollo de su hijo (a)?
++++Mostrar ta_b|a++++

Miembro de la familia

Profesional de la salud (médico, psicdlogo, rehabilitador, terapeuta, trabajador social)

Profesor o maestro

Educadora (guarderia)

Amigo(a) de la familia

Alguién de mi grupo religioso (ministro, sacerdote, pastor, monja)

Alguien de medicina tradicional (curandero, sobador, yerbero, comadrona o partera, huesero)

Otro (especifique):
Nunca estuve preocupado
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ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

26. ¢éEn caso de_haber sefialado un profesional de la salud, indique cual de los siguientes?
Médico general

: Pediatra

Psicélogo

: Terapeuta de lenguaje

Neurdlogo pediatra

: Paidopsiquiatra

| _|Psiquiatra de adultos

| _[Otro (especifique):

27. éLa primera vez que consultaron el problema de su hijo(a) en un SERVICIO MEDICO, qué tipo de servicio utilizaron?
+++Mostrar tabla+++

SERVICIO PUBLICO Centro de Salud

| SALTE A LA PREGUNTA 30 Hospital General
Unidad de Medicina Familiar (ISSSTE o IMSS)
Hospital Psiquiatrico Infantil
Hospital Psiquiatrico de Adultos
Hospital Especializado e

Instituto Nacional de Rehabilitacion
Seguro Popular

DIF

CAPEP (Centro de Atencién Psicopedagdgica de Educacion Preescol:

SERVICIO PRIVADO Consultorio particular (médico o psicdlogo)
I CONTINUE CON LA PREGUNTA 28 Hospital Privado
Asociacion civil. Indique cual:

28. En caso de haber respondido "Servicio Privado", épodria explicar los motivos por los que opté 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 realizé el diagnéstico de algin trastorno del espectro
autista (TEA)?
Si  ¢Cual diagnéstico le dio? Describa:

***Respuesta libre, escriba textual
No ¢Qué explicacion le dio este profesional de la salud? lo que la persona dice.

30. éEste profﬂonal de la salud lo mandé con un segundo profesionista?
Sl PASE A LA PREGUNTA 31
NO PASE A LA PREGUNTA 34
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ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

31. {Cuanto tiempo tard6 en mandarlo?
(Considere el tiempo que tard6 desde la primera cita hasta que lo mandé con un segundo profesionista)
Indique el tiempo en afios, meses y/o dias

32. Una vez que fue enviado con un segundo profesional de la salud, é cudnto tiempo después usted sacé la cita?
(dias, meses o afios).

33. Y una vez que usted sacé la cita, éicuanto tiempo tardé el prestador de servicios en darle la cita para la evaluacion del
nifio?
(dias, meses o afios).

34. {Usted por iniciativa propia decidid ir con alguien mas?
Sl ¢Con quién acudié?

¢Cuanto tiempo después acudio?

¢Y cuanto tiempo tardaron en darle la cita?

I:l NO acudié por iniciativa propia

35. {Recuerda la edad que tenia su hijo(a) cuando recibieron el primer diagnéstico, FUESE O NO de autismo? Anote la
fecha exacta si la recuerda.
Edad de su hijo o hija en ese momento (en afios y/o meses): ____afios meses
Fecha exacta (Dia / Mes/ Afo) :
[ ] No recuerdo, pero fue antes de los 3 afios
No recuerdo, pero fue desupués de los 3 afos

36. éAlguien dif_erente a un profesional de la salud le dijo que su hijo tenia autismo?
S ¢Quién?
NO

37. A continuacién intente describir en orden cronoldgico las diferentes personas y lugares que usted visité buscando un
diagnéstico para su hijo, no importa si fue con un médico u otra persona, voy a anotar las fechas en las que consulté 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 recomendacidn 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 diagnéstico de su hijo. Haga las observaciones que considere oportunas.

***%Sj la entrevistada(o) no recuerda las fechas, escriba al menos el afio y la edad que tenia el nifio, vaya guiando a la
entrevistada(o) para que empiece por el primer diagnéstico y termine con el Gltimo que haya recibido.
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ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Primera persona con la que acudié:

éQuién lo mando con esta persona o quién le dijo que fuera?

¢En qué lugar consulté a esta persona?

éQué diagnéstico le dié esta persona? ( ****sj el padre/madre responde que le dijeron que su hijo era normal, escribalo

textual. )

Fecha en la que le dieron el diagnéstico:

**%Sj no recuerda escriba al menos el afo DD MM AA

¢Qué tratamiento le indicaron?
Terapia, indique cual :

Modelo Denver

Cognitivo Conductual

Estimulacion Temprana

Otras, indique cual:

Ninguna
éSe la aplicaron al nifio?
Si ¢Por cuanto tiempo ?

éQué edad tenia el nifio?

Afios Meses

ABA Terapia Aprendizaje

TEACH Psicopedagdgica

Animales de asistencia

Equinoterapia

¢Por qué la suspendié?

I:lNo se la aplicaron, explique los motivos

T. Farmacolégico, indique cual:
Ninguno
éSe lo aplicaron al nifio?
Sl ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendio?
DNO se lo aplicaron, explique los motivos

De acuerdo a la siguiente tabla.... Indique por favor, équé tanto este tratamiento le resolvié los problemas por los que

llevé a su hijo a consulta ? +++Muestre la tabla+++
Nada DPoco

|:|Mucho

|:I No aplica

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+++

ESTUDIOS Prueba de audicidén
Prueba metabdlica
Prueba de inteligencia
| |Pruebas de la vista
CUESTIONARI%
M-CHAT

ADOS - G (Prueba de juego)
Escala de Respuesta Social (SRS)

(ADI-R)

Prueba genética

Prueba de desarrollo

Tomografia o Resonancia de Craneo

Electroencefalograma

(CARS)

(ABC)

Vineland

(ADEC)

No le realizaron ninguna prueba/estudio

No sabe / no recuerda

De acuerdo a la siguiente escala, indique por favor, qué tan satisfecha se sintié con la atencién recibida?

DNada Satisfecho Algo satisfecho

Satisfecho

D Muy Satisfecho
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ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Segunda persona con la que acudié:
éQuién lo mandé con esta persona o quién le dijo que fuera?

¢En qué lugar consulté a esta persona?

éQué diagnéstico le dié esta persona? (****sj el padre/madre responde que le dijeron que su hijo era normal, escribalo

Fecha en la que le dieron el diagnéstico: éQué edad tenia el nifio?
**%Si no recuerda escriba al menos el afno DD MM AA “Afios Meses
éQué tratamiento le indicaron?
Terapia, indique cual : Modelo Denver ABA Terapia Aprendizaje
Cognitivo Conductual TEACH Psicopedagdgica
Estimulacion Temprana Equinoterapia Animales de asistencia

Otras, indique cual:

Ninguna
éSe la aplicaron al nifio?

Si ¢Por cuanto tiempo ?

¢Por qué la suspendié?
No se la aplicaron, explique los motivos

Ninguno
éSe lo aplicaron al nifio?
N| ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendio?
I:INO se lo aplicaron, explique los motivos

HT. Farmacolégico, indique cual:

De acuerdo a la siguiente tabla.... Indique por favor, équé tanto este tratamiento le resolvié los problemas por los que
llevd a su hijo a consulta ? +++Muestre la tabla+++

DNada EIPoco I:IMucho I:I No aplica

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+++

ESTUDIOS | [Pruebade audicion Prueba genética
|| Prueba metabdlica Prueba de desarrollo
| __|Prueba de inteligencia Tomografia o Resonancia de Craneo
| __|Pruebas de la vista Electroencefalograma
CUESTIONARIOS
[ |m-cHAT (CARS)
ADOS - G (Prueba de juego) (ABC)
| |Escala de Respuesta Social (SRS) Vineland
| _|(ADI-R) (ADEC)
No le realizaron ninguna prueba/estudio
No sabe / no recuerda

De acuerdo a la siguiente escala, indique por favor, ¢ qué tan satisfecha(o) se sintié con la atencién recibida?
I:INada Satisfecho l:IAlgo satisfecho l:ISatisfecho I:lMuy Satisfecho
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ENTREVISTA DE LAS TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENCION EN FAMILIAS MEXICANAS
CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)
Tercera persona con la que acudié:
¢Quién lo mandé con esta persona o quién le dijo que fuera?

éEn qué lugar consultd a esta persona?
¢Qué diagnéstico le di6 esta persona? ( ****sj el padre/madre responde que le dijeron que su hijo era normal, escribalo

Fecha en la que le dieron el diagnéstico: éQué edad tenia el niiio?

*¥%Sj no recuerda escriba al menos el afio DD MM AA Afios Meses

éQué tratamiento le indicaron?

Terapia, indique cual : Modelo Denver ABA Terapia Aprendizaje

Cognitivo Conductual TEACH Psicopedagdgica
Estimulacion Temprana Equinoterapia Animales de asistencia
Otras, indique cual:
Ninguna

éSe la aplicaron al niiio?
Si ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendio?
I:INO se la aplicaron, explique los motivos

T. Farmacolégico, indique cual:
Ninguno
éSe lo aplicaron al nifio?
| ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendio?
DNO se lo aplicaron, explique los motivos

De acuerdo a la siguiente tabla.... Indique por favor, équé tanto este tratamiento le resolvié los problemas por los que
llevé a su hijo a consulta ? +++Muestre la tabla+++

I:lNada I:lPoco I:IMucho I:I No aplica

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+++

ESTUDIOS Prueba de audicion Prueba genética
] Prueba metabdlica Prueba de desarrollo
: Prueba de inteligencia Tomografia o Resonancia de Craneo
Pruebas de la vista Electroencefalograma
CUESTIONARIOS
M-CHAT (CARS)
[ [ADOS - G (Prueba de juego) (ABC)
[ [Escala de Respuesta Social (SRS) Vineland
[ J(aDiR) (ADEC)

No le realizaron ninguna prueba
No sabe / no recuerda

De acuerdo a la siguiente escala, indique por favor, qué tan satisfecha se sintié con la atencién recibida?
I:INada Satisfecho I:IAIgo satisfecho I:ISatisfecho I:lMuy Satisfecho
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Cuarta persona con la que acudié:
éQuién lo mandé con esta persona o quién le dijo que fuera?

¢En qué lugar consulté a esta persona?
éQué diagnéstico le dié esta persona? ( ****sj el padre/madre responde que le dijeron que su hijo era normal, escribalo

textual. )
Fecha en la que le dieron el diagnéstico: éQué edad tenia el nifio?
**%Si no recuerda escriba al menos el afho DD MM AA Afios Meses
¢éQué tratamiento le indicaron?
Terapia, indique cual : Modelo Denver ABA Terapia Aprendizaje
Cognitivo Conductual TEACH Psicopedagdgica
Estimulacion Temprana Equinoterapia Animales de asistencia

Otras, indique cual:

Ninguna
éSe la aplicaron al nifio?
Si ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendié?
I:INo se la aplicaron, explique los motivos

T. Farmacolégico, indique cual:
Ninguno
éSe lo aplicaron al nifio?

Sl ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendi6?
DNO se lo aplicaron, explique los motivos

De acuerdo a la siguiente tabla.... Indique por favor, équé tanto este tratamiento le resolvié los problemas por los que
llevé a su hijo a consulta ? +++Muestre la tabla+++

DNada DPoco |:|Mucho |:I No aplica

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+++

ESTUDIOS | |Prueba de audicidn Prueba genética
|| Prueba metabdlica Prueba de desarrollo
Prueba de inteligencia Tomografia o Resonancia de Craneo
|| Pruebas de la vista Electroencefalograma
CUESTIONARIOS.
| |M-CHAT (CARS)
| |ADOsS-G (Prueba de juego) (ABC)
| |Escala de Respuesta Social (SRS) Vineland
(ADI-R) (ADEC)

No le realizaron ninguna prueba/estudio

No sabe / no recuerda
De acuerdo a la siguiente escala, indique por favor, qué tan satisfecha se sintié con la atencién recibida?
I:l Nada Satisfecho I:IAIgo satisfecho I:ISatisfecho I:IMuy Satisfecho
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Sexta persona con la que acudié:
éQuién lo mandé con esta persona o quién le dijo que fuera?

¢En qué lugar consulté a esta persona?
éQué diagnéstico le dié esta persona? ( ****sj el padre/madre responde que le dijeron que su hijo era normal, escribalo

Fecha en la que le dieron el diagndstico: ¢éQué edad tenia el nifio?

**%Sino recuerda escriba al menos el afio DD MM AA
éQué tratamiento le indicaron?

Afios Meses

Terapia, indique cual : Modelo Denver ABA Terapia Aprendizaje
Cognitivo Conductual TEACH Psicopedagogica
Estimulacion Temprana Equinoterapia Animales de asistencia
Otras, indique cual:
Ninguna

éSe la aplicaron al nifio?
Si ¢Por cuanto tiempo ?

¢Por qué la suspendié?
I:lNo se la aplicaron, explique los motivos

T. Farmacoldgico, indique cual:
Ninguno
éSe lo aplicaron al nifio?
N| ¢Por cuanto tiempo ?
¢Por qué la suspendié?
l:lNo se lo aplicaron, explique los motivos

De acuerdo a la siguiente tabla.... Indique por favor, équé tanto este tratamiento le resolvié los problemas por los que
llevé a su hijo a consulta ? +++Muestre la tabla+++

l:lNada l:IPoco I:IMucho I:I No aplica

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 estén alli. +++Muestre la tabla+++
ESTUDIOS | |Pruebade audicion

Prueba metabdlica

Prueba de inteligencia

Pruebas de la vista

Prueba genética

Prueba de desarrollo

Tomografia o Resonancia de Craneo
Electroencefalograma

CUESTIONARIOS.

M-CHAT (CARS)
[ |ADOS - G (Prueba de juego) (ABC)

Escala de Respuesta Social (SRS) Vineland
[ |(ADI-R) (ADEC)

No le realizaron ninguna prueba/estudio
No sabe / no recuerda

De acuerdo a la siguiente escala, indique por favor, qué tan satisfecha se sintié con la atencién recibida?
Nada Satisfecho

Algo satisfecho Satisfecho Muy Satisfecho

**x%%5| REQUIERE MAS HOJAS PARA EL DIAGNOSTICO ABRA LA HOJA 2 DE EXCEL
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38. éEn algtin momento del proceso usted recibié consejo genético?

39. ¢ Usted cémo cree que las instituciones o los profesionistas podrian mejorar el proceso para realizar el diagnéstico 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 intencién de modificar estas conductas. Por ejemplo:

-Mi hijo no me miraba a los ojos, “yo le volteaba su carita hacia mi” 6 “le repetia una y otra vez que me mirara a los ojos”.

-Se asustaba mucho con algunos ruidos, entonces le empecé a avisar cuando iba a prender la aspiradora.
-Se quedaba mirando un objeto pero no me decia nada, “yo se lo acercaba y le decia cémo se llamaba”

Si este fue su caso, ¢{Podria darme algunos ejemplos de las adecuaciones que usted realiz6?
****Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice

A)
B)
Q)

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION, SUS RESPUESTAS SERAN MUY VALIOSAS PARA ESTA INVESTIGACION
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Anexo 4. Entrevista de Criterios Diagnoésticos de los Trastornos del Espectro Autista
(CRIDI TEA).

Nombre del nifio(a): No EXP Edad Folio
ID:

sexo:M[ | F[]

PRESENTE | PASADO

Ponga una cruz x aunque su respuesta se encuentre en la reqién sombreada No Si No Si

1. ¢El nifo(a) lo(a) mira a ud. o a los demds directamente a los ojos cuando le habla?

2. ¢La expresidn facial, corporal o los gestos del nifio(a) son adecuados al contexto social?

3. ¢Tiene dificultad para relacionarse con sus compaiieros apropiadamente segun su nivel de
desarrollo?

4. ¢Le falta interés por compartir alegria, curiosidad o seiialar objetos que le interesan?

5. ¢Tiene dificultad para entender el significado de las emociones y sentimientos de otros y
su comportamiento social es inapropiado? (¢ Muestra indiferencia si otro niiio(a) llora?)

G ) e) |

6. éTiene o tuvo retraso en el desarrollo de lenguaje hablado? (no hace gestos o mimica para
darse a entender). A los 2 aiios utiliza palabras sencillas, a los 3 afios frases comunicativas
Edad de 1as. Palabras Edad de frases comunicativas de 3 palabras:

7. éEl nifo(a) muestra problemas para mantener o sostener una conversacion?

8. éSu lenguaje es repetitivo o estereotipado? ¢ Repite frases, rimas, anuncios? Inventa
palabras

9. ¢Es capaz de tener juegos imitativos como jugar a la comidita, o conducir un auto?

G)tvw-6) | () [ ()| ()|

10. ¢Tiene intereses o preocupaciones repetitivas y restringidas a algunos temas o ideas?

11. ¢{Muestra apego o adherencia a rutinas o rituales?

12. {Preocupacion persistente por partes de objetos? Ej. Las patas de la mesa, las rueditas de
los autos, ojos de la muiieca, etc.

13. ¢(Tiene conducta motriz repetitiva como mover o sacudir las manos u otros movimientos
del cuerpo (girar, mover la cabeza, torcer los dedos etc.)?

)1 ()

Total (»»») | C )| C )| ()
DSM-IV () )

Autismo

o~ — —

PRESENTE | PASADO

T. Asperger

14. De los sintomas (1 al 13) estuvieron presentes antes de los 3 afios de edad NO[ ] SI [ ] TGDNE

15. Aumento o disminucidn en la respuesta a los estimulos sensoriales o interés por aspectos PRESENTE | PASADO

sensoriales del entorno que son raros (p. ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, | No | Si No | Si

respuesta adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacién excesiva de
objetos,
fascinacion visual por las luces o el movimiento).

(w-24) 1 ()| () (O ) [
(vww) () C )0 )])




Trastorno del Espectro Autista

DSM-5

PRESENTE | PASA

PARA USO EXCLUSICO DEL MEDICO. Explore hitos del desarrollo y las habilidades de autoayuda de acuerdo a la

edad.
Especificadores:
Con o sin DI

Con o sin deterioro del lenguaje acompanante

Asociado a una afeccion médica o genética, o a un factor ambiental conocidos

Asociado a otro trastorno del desarrollo neurolégico, mental o del comportamiento

Con catatonia (véanse los criterios de catatonia asociados a otro trastorno mental).

Grado 1. Necesita ayuda

Grado 2. Necesita ayuda notable

Grado 3. Necesita ayuda muy notable

NIVELES DE GRAVEDAD DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA DSM 5
Marque con una X el nivel de gravedad al que corresponde el nifio evaluado

Nivel de 6ravedad

Comunicacién Social

Comportamientos Restringidos y
Repetitivos

¢Qué tanto el nifio puede iniciar una
conversacion con gente nueva?
¢Puede tener una conversacion de
mdltiples temas? ¢cPuede hacer
amigos?

¢Qué tanto la rigidez o la
inflexibilidad en su comportamiento le
ocasiona problemas en la escuela, en
la casa o con sus amigos? ¢Qué tanto
el cambio de actividades le genera
berrinches?

6rado 1
“Necesita ayuda”

Sin ayuda in situ, las deficiencias en la
comunicacion social causan problemas
importantes. Dificultad para iniciar
interacciones sociales y ejemplos
claros de respuestas atipicas o
insatisfactorias a la apertura social de
ofras personas. Puede parecer que
tiene poco interés en las interacciones
sociales. Por ejemplo, una persona que
es capaz de hablar con frases
completas y que establece
comunicacioh pero cuya conversacién
amplia con otras personas falla y cuyos
intentos de hacer amigos son

La inflexibilidad de comportamientos
causa una interferencia significativa
con el funcionamiento en uno o mds
contextos. Dificultad para alternar
actividades. Los problemas de
organizacion y de planificacion
dificultan la autonomia.
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excéntricos y habitualmente sin éxito.

GRADO 2
“Necesita ayuda
notable”

Deficiencias notables de las aptitudes
de comunicacidn social verbal y no
verbal: problemas sociales aparentes
incluso con ayuda in situ; inicio limitado
de interacciones sociales y de
reduccion de respuestas o respuestas
no normales a la apertura social de
otras personas. Por ejemplo, una
persona que emite frases sencillas,
cuya interaccion se limita a intereses
especiales muy concretos y que tiene
una comunicacion no verbal muy
excéntrica.

La inflexibilidad de comportamiento, la
dificultad de hacer frente a los
cambios u otros comportamientos
restringidos /repetitivos aparecen con
frecuencia claramente al observador
casual e interfieren con el
funcionamiento en diversos contextos.
Ansiedad y/o dificultad para cambiar el
foco de atencién.

GRADO 3
“necesita ayuda muy
notable”

Las deficiencias graves de las
aptitudes de comunicacion social
verbal y no verbal causan alteraciones
graves del funcionamiento, inicio muy
limitado de las interacciones sociales y
respuesta minima a la apertura social
de otfras personas. Por ejemplo, una
persona con pocas palabras inteligibles
que raramente inicia interaccion y que,
cuando lo hace, realiza estrategias
inhabituales sélo para cumplir con las
hecesidades y tnicamente responde a
aproximaciones sociales muy directas.

La inflexibilidad de comportamiento, la
extrema dificultad de hacer frente a
los cambios u otros comportamientos
restringidos / repetitivos interfieren
notablemente con el funcionamiento en
todos los dmbitos. Ansiedad intensa /
dificultad para cambiar el foco de
atencién.

Criterio de retraso en el lenguaje: NOTA:NO CODIFIQUE LAS PALABRAS “MAMA” O “PAPA” CUANDO VALORE UNA SOLA

PALABRA.

SE INCLUYE CUALQUIER SONIDO ESPONTANEO QUE SE APROXIME A LAS PALABRAS REALES.

EN EL DESARROLLO NORMAL, LAS PALABRAS SUELTAS APARECEN ANTES DE LOS 24 MESES DE EDAD. LA FRASES APARECEN A

LOS 33 MESES DE EDAD.

El criterio de retraso en el lenguaje es positivo cuando: Aparicion de las palabras sueltas o del uso de frases tres
meses mds tarde de lo esperado.
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Anexo 5. Cuestionario de Asignacion Diagnostica para Nifios (CADI-N)

INSTRUCCIONES
A continuacion hay una lista de puntos que los nifios y jovenes pueden 0 no
realizar.
Marqgue el nimero que describe a su hijo (a) ahora o en el pasado
Califica con:
e 0 sino es cierto 0 no es aplicable a su persona.
e 1 si es ocasionalmente o de alguna manera cierto y
e 2 sila conducta es muy cierta 0 casi siempre cierta
2 | Tiene dificultad para mantener la atencion en tareas, conversaciones |0 |1 | 2
0 lecturas
4 | Parece no escuchar cuando le hablan 0[1]2
7 | Es desorganizado (a) 0[1|2
8 | Pierde sus utiles escolares 0[1]2
10 | Se distrae facilmente 0[1]2
11 | Es olvidadizo (a) con tareas, mandados, llamadas, citas 0[1|2
102 | Deja al Ultimo las tareas que requieren mayor concentracion 0[1|2
12 | Es fisicamente inquieto (a) 0[1]|2
14 | Evita actividades tranquilas (leer, juegos de mesa). 0[1|2
15 | Habla mucho. 0[1|2
16 | Tiene dificultades para esperar turnos (filas) 0[1|2
21 | Dificilmente se queda sentado (a) o quieto (a) 0[1|2
48 | Esta “en marcha” o moviéndose 0]1]|2
52 | Contesta antes de que completen la pregunta 0(1]|2
67 | Interrumpe conversaciones y actividades de otros 0(1]|2
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Anexo 6. Carta de aprobacion para el proyecto Estudio de las Trayectorias de
busqueda de atencion y tiempo de demora diagndéstica en Familias Mexicanas con
Casos de Trastornos del Espectro Autista por el Comité de Etica en Investigacion del

Hospital Psiquiatrico Infantil Juan N Navarro.

SALUD

AR

Comité de investgaaldn

“2015, Aftg det Gensralisime José Mara Morelos y Pavdn”

México D.F. a 29 de abril 2015
Asunto: Aprobacién
Oficio: 011

Dra. Patricia Zavaleta Ramirez.
Presente:

pechio Aut

! c.c.p. Dra. Lilia Albores Gallo. Investigador interno asociado, HPIJNN. Presente.
‘ c.c.p. archivo

B’

Av San Busnaventura 86, Color
Telefons BS73-2868, H673-4568 v

ario Dominguez, Deleg . Tlalpen, CP 14080, Méxoo £
4844, wrenisap. gobamriunids ¥ i BmE

53



Anexo 7. Carta de aprobacion para el presente estudio, por el Comité de Etica en
Investigacion del Hospital Psiquiatrico Infantil Juan N Navarro.

Comite de Etica en Investigacion, Hospital Psiquiatrico
Infantil, “Dr. Juan N. Navarro™

Ciudad de México, 15 de marzo del 20022
Acunto: carts de sprobecion
Resolucion Mo.: HPIINN-CEI-DA-D&-2022
ALAM JAIR DIAZ VIVANCD
TESISTA
Fresente

Por medio de la presente, hago constar que he recibido 3 canta compromiso para
&l mansjo &tico de los datos dervados del proyecto de tesis: "PREOCUPACIONES
PARENTALES SOBRE EL MEURODESARROLLO Y DEMORA EM EL DIAGMOSTICO EN
MIMCOS COM TRASTORMOS DEL ESPECTRO AUTISTA WS TRASTORMNO POR DEFICIT
3E ATENCION CON HIPERACTIVIDAD”, con ndmera de registro 11I3/01/0115/Ta

FPor lo que se extiends |3 presente, de conformidad con &l cumplimisnto de los
linsamientos eticos, en el desarrollo de su proyecto de tesis,

Sin otro particular, hago propicia la ocasion para enviarle un cordial saludo.

Atentamente

<=

Dra. Laura Fritsche Garcia

Presidente del Comité de Etica de Investigacion del Hospital Psiquiatrico
Infantil “Cir. Juan N. Navarro”

cop. D Patricia Zavalets Aamirez-Jefs de la dviscon de investigacian, HPOKNN-Presente
Archive, HPUMM-Pressnte
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Anexo 8. Carta de Consentimiento informado.

INSTITUT

RAMON D

PEDIATRICAS

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) y en de Trastorno por Déficit de atencién con Hiperactividad
(TDAH).

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 diagnostico 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 de la
Ciudad de México. Si su hijo cuenta con algun diagndstico de Trastorno por Déficit de Atencidn con
Hiperactividad o Trastorno del Espectro del Autismo, se le invitara a participar. EI procedimiento
consiste en que un paidopsiquiatra o psicologo le realizara a usted una entrevista médica con una
duracion de aproximadamente 40 min a 1 hora donde se preguntara acerca de los sintomas de Trastorno
por Déficit de Atencién con Hiperactividad o Trastorno del Espectro del 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 llevo cabo y los tratamientos recibidos.

4. BENEFICIOS POSIBLES DEL ESTUDIO

Con su participacion en este estudio usted contribuira 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 permitiran hacer recomendaciones a las
instituciones y/o profesionales de la salud para mejorar el proceso diagnostico del Trastorno por Déficit
de Atencion con Hiperactividad y del Trastorno del Espectro del Autismo.
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5. RESPUESTAS Y ACLARACIONES A CUALQUIER PREGUNTA O DUDA SOBRE EL ESTUDIO.

Si durante la entrevista 0 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 psicolégico
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 5563888026 o al correo electronico
dra.zavaleta@hotmail.com o con el Dr. Alan Jair Diaz Vivanco, al teléfono 5563888026 o al correo
electronico ajdvjah@gmail.com

CONFIDENCIALIDAD

Toda la informacién que usted nos proporcione sera confidencial, para lograr lo anterior, sus
cuestionarios solo tendran como identificador un codigo de letras y numeros. 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 utilizaran Gnicamente 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.

6. DECLARACIONES Y FIRMAS
He leido la informacion 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 relacién con el nifio (a) Fecha
Nombre y firma del Testigo 1 Fecha
Nombre y firma del Testigo 2 Fecha
Nombre y firma del investigador Fecha
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