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RESUMEN

Los trastornos mentales constituyen un serio problema de salud publica, representando un
alto costo social, la baja utilizacion de los servicios de salud, causa el retraso de atencién de
cuatro hasta 20 afios dependiendo del tipo de padecimiento. En el Trastorno del Espectro
Autista (TEA) las primeras manifestaciones son observables dentro de los 12 a 38 meses de
edad, sin embargo, el diagndstico es posterior a los 3 afios. Objetivo: Disefiar una estratégica
que permita detectar las primeras manifestaciones del TEA mediante la identificacion de
anomalias o signos de retraso en el desarrollo infantil en nifios de uno a tres afios, inscritos
en la Estancia infantil “Bienestar UAQ”. Material y Método: 1. Revision de literatura, entrevistas
iniciales, analisis de datos; 2. Entrevistas, observacion participante en el centro de atencién
Autista y en la Estancia Infantil, analisis de datos; 3. Observacion participativa, disefio de la
propuesta inicial, técnicas de prototipado. 4. Grupo de prueba, validacion de la propuesta. 5.
Ajustes e Implementacion de la propuesta inicial. Resultados: Las pruebas existentes
enfocadas al diagndstico temprano del TEA, estan disefiadas para el uso de profesionales de
la salud; ampliar el nivel de observacion del Desarrollo Infantil en las estancias infantiles
aumenta la capacidad de deteccién de anomalias o retraso. Conclusiones: Es factible disefiar
una estrategia de observacion del desarrollo infantil que permita detectar anomalias en el
desarrollo del nifio, mientras se contemple la capacitacién, métodos de identificacion y guias
de apoyo.

Palabras Claves: desarrollo infantil, guias de observacion, autismo, evaluacién infantil,
cuidado infantil.

INTRODUCCION

Alrededor del 12% de la carga global de enfermedades corresponde a la salud mental, y los
trastornos genéticos como la discapacidad intelectual que tiene una prevalencia del 1 - 4% en
el ambito mundial. Se considera que en México en el 2011 la poblacién de nifos vy
adolescentes que reciben atencién en unidades ambulatorias corresponde al 27% y en
unidades psiquiatricas al 6%, es decir, la mayoria de los trastornos psiquiatricos se encuentran
en las primeras décadas de vida con un 50% que inician antes de los 21 afios (1)

El TEA se encuentra descrito en el DSM-V donde se establecen los criterios de diagndstico
identificables desde edad temprana, existe un gran numero de escalas, cuestionarios y
métodos para lograr el diagndstico temprano, sin embargo este suele confirmarse en un rango
de 3 a 6 anos (de 4 a 5 en E.U.) de edad dependiendo de la zona geografica y del entorno
sociocultural. Si se considera que la preocupacion familiar o sospecha de problema en el
desarrollo aparece en los 15 a 18 primeros meses de vida, se tienen por o menos 2 afos y
medio de espera, sin intervencion terapéutica o prevencion del riesgo genético, prolongando
el sufrimiento de la familia ante la percepcion de la falta de explicacion ante las conductas
observadas (2, 3).
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Del Sol Fortea Sevilla et al. (5) presentan (Tabla 1) los tiempos en los que ocurren las
sospechas iniciales de alteraciones en el desarrollo, las primeras ocurren de los 12 a 18 meses
con el 40% y de los 24 a 36 meses con el 23%; donde el 82.4% de los casos es la familia
quien establece la primera sospecha de alteracién en el desarrollo de su hijo. El tiempo del
proceso de atencidon se puede estimar con los siguientes elementos: la sospecha que se
produce al afo y medio de edad, la solicitud de primera consulta cuatro meses mas tarde, el
tiempo de busqueda activa de 2 afios y 2 meses, el diagndstico clinico se hace después de 2
a 4 anos, el establecimiento de la red de apoyo o la confirmacion con pruebas psicoldgicas
alrededor de 2 o mas afios; (6) para iniciar la intervencion terapéutica y médica.

Tabla 1 Tiempos en que ocurren sospechas iniciales (6).

Tiempo Porcentaje
Antes de los 6 meses 9%

12 -18 meses 40%

19 — 24 meses 18%

24 - 36 meses 23%
Mayor a 36 meses 10%

La evolucioén de la presencia de casos de autismo de acuerdo al Autismo Speaks (Tabla 2) a
presentando incrementos significativos en el tiempo.

Tabla 2 Cifras de autismo de acuerdo al Autism Speaks (4)

Ao Cantidad de diagnésticos
Antes de 1990 1 de 2000 nifios

1990 1 en 500

2000 1 en 166

2009 1 en 100 (1%)

2012 1en 88

2013 1 de cada 54 Varones

En México se desconoce la cifra exacta de casos confirmados debido a la usencia de
investigacion epistemoldgica, sin embargo, en el estudio de Fombonne (7) establece que
existen aproximadamente 94 mil 800 menores entre cero y cuatro afios y 298 mil entre 5y 19
afios con este trastorno. El 95% de los padres de los menores notaron los primeros rasgos
antes de los tres afos, y sélo el 22% recibid el diagndstico antes de dicha edad, es decir que
el 78% recibio el diagnostico después de los tres afios.

El estado de Querétaro en el 2013 (Figura 1) tiene una poblaciéon total de 2,038,372
habitantes, la distribucién infantil de 0 a 4 afios representa el 9%, concentrada en el area
conurbada con el 56%. Las cifras referidas al numero de nifios que son cuidados por un
tercero es del 22.6% de la poblacion infantil, el 18.24% de este porcentaje esta inscritos en
Guarderias, es decir, aproximadamente 9,909 nifios de 0 a 6 afos (8).
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Figura 1 Distribucién de Poblacion de 0 a 4 afios en Querétaro.

Las guarderias son centros de atencion infantil normadas por la Ley General de Prestacion
de Servicios para la Atencién, Cuidado y Desarrollo Integral Infantil y es definida como un
espacio cualquiera que sea su denominacion de modalidad publica, privada o mixta, donde
se presta atencion, cuidado y desarrollo integral infantil en un marco de ejercicio pleno de los
derechos de nifias y nifios desde los cuarenta y tres dias de nacido; entendiendo como el
desarrollo integral Infantil a el derecho que tienen nifias y nifios a formarse fisica, mental,
emocional y socialmente en condiciones de igualdad; y a los servicios para atencion, cuidado
y desarrollo integral infantil como medidas dirigidas a nifias y nifios en los centros de atencion,
consistentes en la atencion y cuidado para su desarrollo integral infantil (9).

Los Centros de atencién deben brindar apoyo al desarrollo bioldgico, cognoscitivo, psicomotriz
y socio-afectivo, ademas de informacién y apoyo a los padres, tutores o quienes tengan la
responsabilidad del cuidado o crianza, para fortalecer la comprension de sus funciones en la
educacion de nifias y nifios (10).

Material y método:

El desarrollo de la propuesta se basada en la Metodologia Proyectual (Figura 2) de Bruno
Munari (11), aplicando herramientas del Disefio Centrado en el Usuario y del Design Thinking
(12); dividiendo la metodologia en 5 etapas de desarrollo, en cada una se realiza una revision
tedrica sobre los hallazgos encontrados en los procesos empiricos:

La primer etapa se fundamenta tedricamente la importancia del diagndstico temprano y
atencion temprana de infantes con TEA,; se disefian entrevistas semi-estructuradas realizadas
al personal de: tres Centros de Atencién Multiple, tres Centros de Atencion para nifios Autistas
ubicados en el estado, al Centro de Salud Mental de Querétaro y cinco padres de familia con
hijos o hijas con el trastorno, que permiten un acercamiento el contexto actual del trastorno
en el estado.
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<__METODOLOGIA PROYECTUAL DE BRUNO MUNARI_>
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Figura 2 Metodologia Proyectual

En la segunda etapa se establece como objeto de observacion a la Estancia Infantil “Bienestar
UAQ” del programa de Estancias Infantiles creadas para apoyar a madres (13) trabajadoras
de la Secretaria de Desarrollo Social. El programa se dirije a las madres que trabajan, buscan
empleo o estudian y a los padres solos con hijos o nifios bajo su cuidado entre 1 y hasta 3
afos 11 meses de edad (un dia antes de cumplir los 4 afios). La estancia esta dirigida a
estudiantes inscritos en la Universidad Autonoma de Querétaro, con una capacidad de 60
infantes, en dos turnos matutino y vespertino en horarios de 7 a 15 horas y de 15 a 22 horas
respectivamente. El turno matutino cuenta con cinco grupos: un grupo de un afio, dos grupos
de dos y tres afios; el vespertino atiende a un grupo mixto (de uno a tres afos). El numero de
nifios atendidos varia en todo el afio, en promedio se atienden de 40 a 44 nifios en el primer
horario y de 12 a 15 en el segundo.

Con la finalidad de contextualizar los procesos, actividades y perfiles tanto de los trabajadores
como de los nifios se implementa: la observacién activa en la estancia, el uso del inventario
personal o del Buyer Persona a: nueve Auxiliares Educativas, dos enfermeras, una nutriéloga
y los encargados de la estancia de cada turno; y el disefio e implementacién del focos group
con los encargados de los grupos. El analisis de la informacion recolectada define los
componentes, actores y procesos claves para el disefio de la propuesta.

La tercer etapa se enfoca en la definicidn de los requerimientos funcionales y modelado inicial
de las propuestas mediante la busqueda del estado del arte, el analisis de soluciones
existentes en el mercado, seleccion e implementacion tarjetas del método IDEO Cards.

Cuarta etapa se establecen como sujetos de observacion directa a un grupo de dos afios del
turno matutino y el grupo mixto del turno vespertino, con un promedio de 12 nifios cada uno,
y las encargadas de los grupos seleccionados; se aplican técnicas de validacion de prototipos
con el usuario y el cliente para ajustar la propuesta estratégica inicial.

En la quinta etapa se refina la propuesta, se realiza en analisis financiero y se determina la
viabilidad y factibilidad de la estrategia disefiada.
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Resultados:

El Trastorno del Espectro Autista incluye trastornos previamente llamados Autismo de la
Primera Infancia, Autismo Infantil, Autismo de Kanner, Autismo de Alto Funcionamiento,
Autismo Atipico, Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado, Trastorno
Desintegrativo de la Infancia y Trastorno de Asperger. Este Trastorno se caracteriza, por el
déficit en dos dmbitos basicos: el deterioro en la comunicacion e interaccién social y los
patrones de comportamiento, actividades e intereses repetitivos y restringidos. EI DSM-5 es
el documento clinico base que ayuda al clinico a realizar la evaluacion clinica, la formulacion
del caso y la el plan de tratamiento (14).

El diagnéstico del TEA es exclusivamente clinico y carece de marcadores neurobioldgicos,
originando una dificultad para la definicion y por tanto para su identificaciéon. Muchos
psicoanalistas sefalan fallas en las formas en que se diagndstica por la observacion de la
conducta en la que se basa (15).

La deteccion del TEA durante los primeros tres afios de vida es fundamental para el logro de
la integracion social y escolar de los menores. El tener un diagnoéstico en edades tempranas
es una de las mayores prioridades, dada su importancia para el desarrollo 6ptimo de las
personas afectadas y su justificacion reside en mejorar su prondstico global y aumentar la
calidad de vida de los nifios, promoviendo asi su futura insercion social (16,17).

Por otra parte, el desarrollo infantil es dificil medir o evaluar, dada la complejidad en los
movimientos, pensamientos, emociones y relaciones con los otros, sin embargo, es posible
establecer patrones o areas de desarrollo (Figura 3) a evaluar, lo que permite diagnosticar de
mejor manera algunas alteraciones que otras. Las evaluaciones mas dificiles tienen que ver
problemas de lenguaje, hiperactividad y trastornos emocionales antes de los tres afios de
edad, y los problemas de aprendizaje son raramente identificados antes del ingreso a la vida
escolar (18).

Para el caso del TEA las areas de mayor interés de observacion son: Lenguaje, comunicacion
y motricidad, las cuales se encuentran resaltadas en la figura 3. El instrumento utilizado para
la evaluacion del desarrollo infantil con propiedades psicométricas es el EDI (Instrumento de
Evaluacion del Desarrollo) en la primera infancia, que fue disefiado por los doctores Dan
Offerd y Magalena Janus en el Centro de Offord para estadios de la infancia, en la Universidad
de MacMester en Hamilton, Canada; su objetivo fue contar con una metodologia uniforme
para evaluar el nivel de desarrollo de los nifios en su primer afio escolarizado, en un inicio se
enfoca a nifios entre 4 y 6 afos (20), sin embargo, se extiende de forma posterior su aplicacién
a nifos de 0 a 8 afios; y se convierte en uno de los principales recursos de la evaluacion del
desarrollo infantil; El Inventario de Desarrollo de Battelle complementa el diagnéstico dado
que esta mas enfocado al diagndstico clinico.
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OBSERVACION DEL DESARROLLO INFANTIL
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Figura 3 Principales areas del desarrollo Infantil
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Las pruebas estan disefiadas y disponibles principalmente para profesionistas de la salud, asi
como para el monitoreo y vigilancia en las unidades de salud, en la Tabla 3, se presentan las

pruebas de tamizaje disponibles en América Latina (19).

Tabla 3 Comparacion de las propiedades de tamizaje del desarrollado disponibles en América

Latina.
Prueba Idioma Rango Tiempo Sensibilidad Especificidad
de edad de
(meses) aplicacion
Ages & Stages Inglés 4-60 10-15min 0.70 - 0-90 0.76 - 0-91
Questionnaires
(EUA)
Battelle Inglés y 0-95 10-30 min 0.72 - 0-93 0.79 - 0-88
Developmental espafiol
Inventory Screening
2nd ed (EUA)
Bayley Infant Inglés 3.24 10 min 0.75 - 0-86 0.75 - 0-86
Neurodevelopmental
Screen (EUA)
Denver-ll Inglés y 0-71 20-30min 0.56 0.80
espafiol
Escala de Evaluacion Esparol 0-24 20 min. NR NR

del Desarrollo
Psicomotor (Chile)
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PRUNAPE Espafiol 0-60 10-15min 0.80 0.93
(Argentina)

Prueba de Evaluacion Espafiol TOTAL 10-15min 0.81 0.76 0.610.59 0.62
del Desarrollo Infantil 0-15 16- 0.89

(México) 60

EUA: Estados Unidos de América: PRUNAPE: Prueba Nacional de Pesquisa, min: minuto

En México la prueba base utilizada es la Evaluacion del Desarrollo Infantil (EDI) esta prueba
contiene los aspectos a observar por rangos de edades en meses, descripcién de signos de
alerta y de alarma que se pueden presentar y que seran motivo para la busqueda del
profesional de la salud de atencién primaria.

En las entrevistas de primer acercamiento se prioriza las importancia de la deteccidn precoz
de los nifios que sufren trastornos mentales, implicando el trabajo terapéutico que brindaria
mayor posibilidad de lograr cierto grado de autonomia y de funcionalidad social dependiendo
del tipo de trastorno y la severidad del mismo. Sobre el promedio de edad en la que se solicita
el diagnéstico, mencionan que han tenido diagnosticos desde los 3 hasta los 21 afos en
algunos casos. Es de suma importancia que los padres observen del comportamiento del nifio
para poder detectar anomalias o signos de alerta sobre el desarrollo del infante, para que este
sea consultado al personal de la salud de la primera atenciéon médica.

Los padres de familia mencionan la peregrinacion en las primeras etapas con los diferentes
doctores y especialistas con la finalidad de conseguir un diagndstico y quienes pedian esperar
a determina edad para poder establecer la existencia de anomalias en el desarrollo y dar un
diagnéstico.

Sin embargo es posible trabajar con nifios de uno a tres afios donde se presentan los primeros
signos de alerta mediante el registro de observaciones de comportamiento y posibles
evidencias que indiquen ser manifestaciones iniciales del TEA.

Las auxiliares educativas muestran un diversidad de edades (de 18 hasta 32 afios) y de
formacion académica (preparatoria, pericultoristas, psicologa educativa, educadoras, entre
otras), con un nivel de ingreso quincenal de $2500 a $3500. Su principal objetivo es el
bienestar del nifio, asi como el brindarles actividades que los formen como personas y
desarrollen sus habilidades.

Las principales actividades del auxiliar educativo se muestran en la Figura 4, las anotaciones
sobre la conducta del nifio, y las peculiaridades que manifiesta se dejan a criterio y
consideracion de la misma, ya sea que lleve registro y/o comente con el personal indicado
(encargado, enfermera o nutriéloga) el caso particular, ya sea que este quede o no como
antecedente para clasificarlo como suceso aislado o parte de conductas que indiquen
seguimiento.
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Figura 4 Principales actividades de las Auxiliares Educativas

Las auxiliares educativas tiene una clara preocupacion por el bienestar del nifio, asi como el
procurarles una estancia feliz durante el tiempo que los tienen a su cargo, sin embargo es
importante ensefarles limites y orden en las actividades realizadas, tratando siempre que
convivan y respeten a sus companeros. El llenado de la cédula de desarrollo se realiza cada
dos meses, esta no considera aspectos como: motricidad, lenguaje y cognicion. La
observacion dentro de clase incluye: atencién, integracién, tolerancia, compartir y cooperar;
y en el patio de juego la interaccion social, cuidado de si mismo y juego en equipo. Una de las
preocupacion latente es la relacién padres - nifios - estancia, dado que si existe algun conflicto
o problema los nifios lo reflejan en su comportamiento.

Los requerimientos iniciales establecidos son: clasificacién de items de observacién del
desarrollo infantil (nifio, area, nivel), mostrar el avance (valor) de los items, personalizar items
de observaciones, agrupar items del desarrollo (nifio, area, nivel), permitir items de
observacion general, permitir el reacomodo de items, permite incrementar o decrementar
paneles y es deseable que los items sean iconograficos.

Los elementos a considerar para el desarrollo de la propuesta son:

e Guia de observacion: descripcion sobre las caracteristicas y habilidades claves del
desarrollo infantil de acuerdo a la edad del nifio, clasificadas por area de observacion.

e items de observacion: aspectos claves que se espera que el nifio desarrolle y que
corresponde a la fisica del nifio, estos son la base de observacion de actividad o la
interaccion con el entorno, tanto en lo individual como en lo colectivo.

¢ Identificacion del nifio observado: permite la identificacion del nifio por medio de datos
generales como nombre y edad.

e Areas de desarrollo: permite definir las areas de desarrollo en las que se trabaja con el
nifo, asi como los items a medir en cada una de ellas.

¢ Nivel de valoraciéon de adquisicion de la habilidad o destreza: de acuerdo a la experiencia
y en base a la guia de observacion la auxiliar educativa puede emitir un valor del item
identificado.

e Conductas o comportamientos repetitivos: conjunto de acciones voluntarias o involuntarias
que el nino manifiesta y las cuales pueden ser indicio de anomalias en el desarrollo, por lo
que se debe observar la frecuencia.

En la propuesta generada (Figura 5) es necesario considerar que los nifios pueden ser
inscritos o dados de baja de la estancia en cualquier momento del afio, asi como, la
implementacion de guias para la aplicacién llenado y personalizacion del material.
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Figura 5 Elementos claves de la propuesta

Existen dos actores prioritarios los encardados del centro y las auxiliares, disefiando con ello
dos modalidades dentro de la misma estrategia con un costo aproximado de $300 y $200
pesos por unidad respectivamente.

El costo proyectado de inversidn para el proyecto es de $379,000.00, con costos fijos anuales
de $75,000.00, y considerando que en México existen alrededor de 9,390 estancias, es
necesario un préstamo de $400,000.00 a un plazo de 5 afios, con una tasa de interés anual
del 18%, teniendo un célculo del Valor total del TREMA de 24.89%, y de la TIR de 213%,
proyectando una participacion en el mercado del 10% anual; el tiempo de recuperacion de la
inversion es de un afo y cuatro meses (jError! No se encuentra el origen de la referencia.).

Tabla 4 Tabla de Recuperacion de Inversion

TASA DE DESCUENTO 213%
Periodo Factor de VPN Sumatoria VPN Payback  Dias
Descuento
-$400,000.00 -400,000
1 $859,557.08 0.319084663 274,271.48 $274,271.48 -125,728.5 1 365
2 $866,238.77 0.101815022 88,196.12 $362,467.60 236,739.1 0.34 126.61
3 $874,227.53 0.032487612 28,401.56 $390,869.17 627,608.3 0
4 $880,819.02 0.010366299 9,130.83 $400,000.00 1,027,608.3 0
TIR 213%
TIR: TASA DE INTERNA DE RETORNO 491.61

TREMA  24.89%
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CONCLUSIONES

Existe un gran desconocimiento sobre el TEA en Querétaro, asi como de sus repercusiones
en todos los ambitos: social, educativo, econdmico, etc. Las manifestaciones del trastorno y
las enfermedades asociadas a este es muy diversa y basta. Existe poca capacitacion sobre
los procesos de desarrollo infantil, pero se reconoce la importancia de realizar la observacion
mediante el registro detallado que permita identificar anomalias o signos de alerta en el infante
y no solo enfocado al TEA.; por ultimo se considera que es factible el desarrollo de la
estrategia de observacion del desarrollo infantil en la estancia.

La estrategia disefiada contiene: Cuadernillo explicativo del desarrollo infantil de uno a tres
afos de edad clasificado por rangos de edades, Instrumentos de evaluacion del desarrollo
infantil, infografias, tablero de registro de observaciones y fichas de observaciéon con guia
explicativa y de llenado para la generacion de nuevos items.
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