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Resumen

La investigacion explord la prevalencia de las alteraciones del neurodesarrollo
en la poblacion infantil que acudi6 a consulta externa en una unidad hospitalaria adjunta
al Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social ubicada en el Sur de la ciudad de Quito,
comprendiéndole al infante a traveés de una perspectiva integral, la cual permiti¢ indagar
su situacion sociodemogréfica y las dificultades que presenta el personal de salud frente
a las necesidades de atencion en estos nifios. El estudio fue observacional, transversal,
descriptivo y exploratorio. En una primera fase, se recogié informacion a través del
sistema MIS AS400 de 3009 infantes, de 0 a 6 afios, que asistieron entre marzo 2019 a
marzo 2020. Se encontrd una prevalencia general de alteraciones del neurodesarrollo de
5,8 % con predominio en el sexo masculino; en cuanto a los tipos de alteraciones mas
comunes fueron las alteraciones de déficit de atencion e hiperactividad con 0,7 %; las
alteraciones de comunicacion con el 3,0 % y el autismo con 0,7 % de prevalencias. El
componente transversal, consistio en la aplicacion de una encuesta a los cuidadores
primarios para conocer la situacion sociodemografica en la cual existe similitud de
caracteristicas en la poblacion estudiada, hay que tomar en cuenta que la mayor
poblacién acude de los barrios de Solanda, Guamani y Chillogallo. Mientras que en las
entrevistas el personal de salud que atiende las consultas de pediatria, medicina familiar
y neuropediatria confirmé que no existen instrumentos de evaluacion de alteraciones del
neurodesarrollo validados en el pais, como tampoco se aplican adecuadamente los
protocolos de identificacion. Del mismo modo, este personal desconoce la existencia de
una red coordinada en el IESS que favorezca al abordaje temprano en estos infantes. A
pesar de esto las evaluaciones aplicadas a traves de juicio clinico e hitos de desarrollo
han permitido determinar que las cifras de alteraciones del neurodesarrollo van cada vez
en aumento hasta un 60%. De forma tal, las alteraciones del neurodesarrollo en los
infantes tienen un impacto negativo en el sistema de salud por lo que deberian ser
abordadas desde un enfoque integral para propiciar un desarrollo integral saludable,
donde se reconozca las necesidades, oportunidades, potencialidades y habilidades del

infante asi como de su entorno social.

Palabras  clave: neurodesarrollo, integral, dificultades, atencion, nifos,

sociodemogréfica.






Dedico este trabajo investigativo a todos los nifios y nifias que acuden al Hospital de
Especialidades Carlos Andrade Marin y al Hospital del Dia Eloy Alfaro, puesto que, por
medio de su apoyo este tipo de investigaciones nos permiten como profesionales de la
salud mejorar nuestra atencion, crecimiento personal y laboral, ademas, a sus familiares

que son los pilares principales en el desarrollo de sus hijos.
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Introduccidn

La mirada médico-asistencial, hegemonica en el campo de la salud, ha primado
en el manejo de las alteraciones del neurodesarrollo, con la prioridad en la
medicalizacién y la rehabilitacion de una forma aislada y considerando el impacto en la
sociedad solamente a través de casos estadisticos de enfermedad y muerte (Feo 2012,
5).

Esta situacion ha repercutido en dificultades sociales por la invisibilizacién a la
problematica de las alteraciones del neurodesarrollo, asi como también altas inversiones
para el sistema de salud y aumento de costos en la atencion sanitaria para obtener un
diagnostico en el infante que permita un abordaje direccionado a la “normalidad” ya sea
terapéutico o de medicalizacién como también de procedimientos médico-quirdrgicos,
entre otros (Casallas 2019, 39).

Este estudio se enfoca desde el modelo integral de la salud que tiene sus bases
desde el paradigma biopsicosocial, en el cual a la salud se la comprende como un
“producto de condiciones sociales y biologicas, del mismo modo, es considerada como
productor de condiciones que permiten el desarrollo integral a nivel individual y
colectivo” (MSP 2012, 31), es decir, este modelo no desconoce los aspectos
biomédicos, sino que incorpora otras dimensiones en la cual reconoce al infante como
un ser social que pertenece a diferentes tipos de familia y comunidad (Minsal 2005, 8).

A través de este modelo de atencién se pretende obtener una mejor calidad de
vida tanto para el infante, su familia y su comunidad mediante la promocion de salud,
prevencion de alteraciones, deteccion precoz y control de las alteraciones, tratamiento,
rehabilitacion-reinsercion y cuidados paleativos en las que se incluye atenciones de
urgencia (Minsal 2005, 9).

Aplicado a las alteraciones del neurodesarrollo el modelo integral de salud no
solo permite visibilizar las limitaciones funcionales desde un aspecto individual sino
que incorpora la situacion que existe en su entorno, ademas, considera a los infantes con
alteraciones del neurodesarrollo como parte de la diversidad humana (Unicef 2019, 14).

Las inconsistencias o ausencia de datos de prevalencia general de las
alteraciones del neurodesarrollo y por tipos, como también de definiciones y la carencia

de instrumentos para su identificacion, se vuelve un problema para desarrollar politicas
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y programas basados en evidencia, lo que se constata de acuerdo a CEPAL 2014
(Unicef 2019, 15).

Algunos indicios en la regién nos muestran la magnitud de la problematica. En
Meéxico el 4,5% de la poblacion escolar de educacion bésica presenta alteraciones del
neurodesarrollo (Lara et al. 2014, 570). En cambio en Argentina cuentan con pocos
datos estadisticos sobre la prevalencia en esta poblacién, sin embargo, de acuerdo a
varias publicaciones cientificas “el pediatra detecta alrededor del 30% de los trastornos
del neurodesarrollo” en ausencia de herramientas validadas (Gutson et al. 2017, 53). En
nuestro pais no se encontrd datos especificos de alteraciones del neurodesarrollo, estos
datos se encuentran incluidos, en las cifras globales de los registros del Consejo
Nacional para la Igualdad de Discapacidad-CONADIS, segun el cual, en el afio 2021 se
registra el 88,9% de poblacion infantil con discapacidad de 0 a 6 afios de edad en el
Cantdn Quito.

Lo mismo sucede en cuanto a los tipos de las alteraciones del neurodesarrollo
mas comunes, entre ellas esta la alteracion de déficit de atencion e hiperactividad en la
cual no existen datos precisos de prevalencia, en Espafia se estima el 2 al 12%, mientras
que las alteraciones del lenguaje en la etapa preescolar se encuentran en un promedio
superior al 15% vy en la etapa escolar del 2-3 % , en el mismo campo la prevalencia de
alteraciones del habla oscilan del 3 al 6% (Gonzales y Garcia 2019, 570). Por otro lado
el autismo también se ubica en las alteraciones mas frecuentes en la etapa infantil con
un promedio del 1 al 2% a nivel mundial con cifras en aumento (Valdez et al. 2020, 17).

Desde el ambito sociodemografico la poblacion infantil con alteraciones del
neurodesarrollo es considerada como un grupo prioritario que presenta situaciones de
riesgo, por ejemplo, en algunos estudios se detectd que esta poblacion presenta
situaciones sociales desfavorecidas, en efecto estos infantes provienen de hogares con
un nivel socioecondémico bajo (Bugafia y Beltran 2018, 23) y (Berrones y Silva 2017,
20).

Las alteraciones del neurodesarrollo en el sistema de salud son identificadas a
través de la aplicacion de instrumentos de evaluacidn sobre la condicién del nifio o nifia
para direccionar el acompafiamiento, pero no existe una evaluacion de desarrollo que
cubra una vision integral del infante. El profesional debe estar formado y acreditado
para el uso de estas evaluaciones (Secretaria de Salud 2013, 19 y 24). En muchos casos
a pesar de que existen normativas de evaluacion éstas no son cumplidas, por ejemplo, el

Ministerio de Salud Publica-MSP establece que el tamizaje del neurodesarrollo que
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consiste en la aplicacion del test de Denver Il y control del nifio sano, sea realizado por
el médico general de Primer Nivel de Atencion (Manual de Atencion Integral a la Nifiez
2018, 30-40).

Sin embargo, en nuestro pais en el afio 2009, se detectd que en el MSP existe
incumplimiento de aplicacion del tamizaje de neurodesarrollo por parte de los médicos
generales, pediatras y familiares, por lo general las evaluaciones aplicadas a la
poblacién infantil eran basadas en criterios clinicos, ademas, el personal médico no
contaba con un conocimiento 6ptimo en relacion a este tema (USAID, 7-11).

En otros paises de Norteamérica también se evidencia evaluaciones de juicio
clinico en la pesquisa del desarrollo infantil, 7 de cada 10 pediatras reconocen no
utilizar evaluaciones estandarizadas, lo cual deriva a una identificacion tardia, es decir,
que menos del 30% de la poblacion infantil es identificada con alteraciones del
neurodesarrollo (Alvarez, Soria y Gamble, 2019).

Estas premisas, el desconocimiento y la curiosidad sobre la densidad poblacional
de nifios y nifias que asisten al HDEA con alteraciones del neurodesarrollo fueron el
punto de partida para la realizacion de este trabajo investigativo, tema que surge desde
la vinculacion profesional de la investigadora en la Institucion.

Es asi que, este estudio tiene relevancia social porque trata de estimar la
prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en nifios de 0 a 6 afios de edad que
acuden a consulta externa del Hospital del Dia Eloy Alfaro, institucion anexa al
Hospital de Especialidades Carlos Andrade Marin, ubicada en la zona sur de Quito.
Visto que, este lugar abarca atenciones de un grupo mayoritario como es la poblacién
infantil, igualmente, su cobertura se extiende hasta barrios alejados del sector. El
estudio mira el problema desde la individualidad pero también desde la condicion
social, demogréfica del infante y sus familias, asi como, los procesos y dificultades en la
atencion de este grupo. A partir de esta perspectiva de atencién se ubica al infante en su
integridad como un ser diverso inmerso en el sistema de salud en nuestro pais como lo
cataloga el modelo integral de atencion del MSP (MSP 2012, 31).

Por esta razon, se plantearon las siguientes preguntas de investigacion: ¢Cual es
la prevalencia general de las alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Dia
Eloy Alfaro? ;(Cual es la prevalencia diferencial de las alteraciones de neurodesarrollo
mas frecuentes en la consulta externa de acuerdo a condiciones sociodemograficas? y

¢Cuéles son las posibles dificultades que enfrentan los profesionales de consulta
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externa, para la deteccion y tratamiento oportuno, de las alteraciones del
neurodesarrollo?

Mientras que, el objetivo general del estudio fue determinar la prevalencia de
alteraciones del neurodesarrollo en la poblacidn infantil que asiste en el Hospital del Dia
Eloy Alfaro-HDEA y como objetivos especificos: conocer la prevalencia de las
alteraciones del neurodesarrollo en la poblacion infantil que asiste al HDEA, segundo
objetivo especifico: identificar la prevalencia diferencial de las alteraciones del
neurodesarrollo mas frecuentes en la consulta externa y sus caracteristicas
sociodemogréaficas y como tercer objetivo especifico: describir las posibles dificultades
que enfrentan los profesionales de consulta externa para la deteccion y acompafiamiento
oportuno de las alteraciones del neurodesarrollo.

El estudio fue observacional, transversal, descriptivo y exploratorio en donde se
utilizaron técnicas cualitativas y técnicas cuantitativas. Entre los limitantes encontrados
para la realizacion del estudio esta el tiempo para el tramite de aprobacion por parte del
HECAM-Departamento de Coordinacion de Investigacion; los problemas para contactar
a los cuidadores primarios de los nifios con alteraciones del neurodesarrollo; las
dificultades en explorar el sistema de registro de salud en donde la informacion
sociodemogréafica no es completa, lo que no permitié un analisis mas profundo; y, otra
limitacion a sefialar es que los hallazgos del estudio se circunscriben a la institucién y el
area de cobertura particular, por lo que no se puede asumir como una prevalencia
general de las alteraciones del neurodesarrollo infantil para &mbitos mas amplios, como
la ciudad de Quito.

El documento estd estructurado por capitulos, en el primer capitulo consta la
aproximacion conceptual a las alteraciones del neurodesarrollo desde un enfoque
integral en donde se las describen desde el conocimiento biomédico y desde su ambito
social y desde la neurodiversidad “lo que implica una comprension distinta de los
modelos sociales que se mantienen en la discapacidad (Judy Singer)” (L6pez 2019, 16),
es decir, las alteraciones del neurodesarrollo tienen otra perspectiva que ha iniciado a
través del impulso de algunos grupos sociales para aceptar a estas alteraciones como
una forma de diversidad humana tomando en cuenta que no solo se estd encajando al
autismo dentro de estos conceptos sino que se ha ampliado la mirada hacia otro tipo de
alteraciones del neurodesarrollo.

En el segundo capitulo se describe el disefio metodolégico del estudio de la

prevalencia general y sus tipos de alteraciones del neurodesarrollo encontradas en el
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HDEA, en donde se detectd las mas comunes y de mayor impacto, éstas fueron
extraidas a través del sistema de informacion institucional AS400 sin ser alteradas, se
describe la situacion contextual del infante, su familia, territorio; ésta informacion fue
obtenida mediante encuestas, ademas se incluyé el contexto de atencion del infante en el
lugar de estudio a través de entrevistas al personal de salud. Por ultimo, el tercer
capitulo consta el analisis de contenido de la informacién recolectada de los diferentes
métodos cuantitavos y cualitativos de investigacion aplicados, seguido de la discusion y
conclusiones y las recomendaciones.

A partir de la devolucion de informacion de este trabajo a la Institucidn se espera
aportar al cambio a través de una perspectiva que se enfoque en el abordaje integral del
infante y su familia, como también es indispensable promover el apoyo al personal de

salud para que estos nifios puedan obtener un desarrollo integral saludable.
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Capitulo primero
Aproximacion conceptual a las alteraciones del neurodesarrollo en

poblacion infantil

1. Enfoque teorico del estudio

Las alteraciones del neurodesarrollo, desde una perspectiva integral desde la
cual estan intimamente relacionadas con el desarrollo integral infantil, éste ultimo
constituye una integracion de procesos (biolégicos, psicologicos y sociales) que se
interrelacionan unos a otros tanto en el aspecto personal y ambiental, por consiguiente
es a la vez un proceso continuo y discontinuo, ademas, el nifio como un ser integral es
mirado y aceptado como un ser diverso con caracteristicas homogéneas y heterogéneas
desde su singularidad en relacion con sus pares (Faas 2018, 7).

En relacion a la infancia encontramos dos formas de concebir el desarrollo, es
decir, de una perspectiva individual donde se enfoca la transicion comprendida en
periodos de crecimiento y desarrollo tanto en el nivel motor, cognitivo, social y
afectivo, los cuales estdn dados por cambios biolégico. Mientras que desde otra mirada,
la infancia es concebida como una ‘“construccion social y simbolica que asume
caracteristicas propias de un contexto historico, politico, econdmico y cultural de donde
surge” (Faas 2018, 29).

Para Myrtha Chokler el desarrollo infantil es considerado como “un proceso de
trasformaciones internas” que se ejecutan en el niflo para la “satisfaccion progresiva de
sus necesidades” las cuales estan dadas por el medio fisico y humano (DINASAMI, 3),
es decir, los organizadores de desarrollo constituyen un sistema de accion que se
interrelacionan en el nifio o la nifia y su medio, estructurandose a través de lo bioldgico,
genetico y social, procesos que se transforman a lo largo de la vida y permiten el
desarrollo de la personalidad.

En cuanto a los organizadores psiquicos, éstos estan presentes en cada persona
desde su nacimiento que dan paso a una individualidad propia, ademas este bagaje
congénito incluye un bagaje hereditario que esta compuesto por cromosomas y genes,
como también por influencias intrauterinas en el periodo gestacional e influencias del
periodo perinatal, todas estos procesos dan una respuesta cuantificadora basada en leyes
de maduracion general (Zambudio 2009, 31-36).
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Segun Rice (1997) el desarrollo infantil es un proceso complejo conformado de
dimensiones, las cuales se interrelacionan unas a otras existiendo una integracion e
interdependencia entre si, estas dimensiones corresponden al desarrollo fisico,
emocional, social y cognoscitivo. Mientras que para Freud el desarrollo infantil se basa
en el desarrollo social y de la personalidad, a través de etapas psicosexuales las cuales
moldean la personalidad del nifio para la etapa adulta, a comparacion de Erikson que
también comparte la misma corriente, el autor habla de ocho etapas nominadas
psicosociales y menciona que el cambio cognoscitivo ocurre en todo el transcurso de la
vida, este desarrollo se encuentra determinado por la maduracion interna y las demandas
sociales externas a diferencia de Freud donde recalca que los primeros cinco afios son
importantes para formar esta area (Faas 2018, 47).

Desde otra corriente Jean Piaget menciona que el pensamiento y el conocimiento
dependeran del grado de desarrollo, ademas, el ser humano se adapta al ambiente a
través de mecanismos bioldgicos, mientras que para Vygotsky el desarrollo
cognoscitivo del nifio esta influenciado por el contexto sociocultural, el cual depende de
las relaciones interpersonales en donde el nifio se esta desarrollando (Faas 2018, 72), es
decir, los adultos son quienes transmiten a los nifios las costumbres, destrezas y
creencias de su cultura, entendiendo al desarrollo desde tres niveles como es la cultura,
interpersonal e individual (Faas 2018, 48).

Por consiguiente, la conceptualizacion de distintas perspectivas del desarrollo
integral infantil ha permitido que surja una respuesta a la corriente basada en la
comprension semantica de lo “normal” y “anormal”, lo “anormal” de estos procesos se
los encasilla en el término de alteraciones del neurodesarrollo desde el campo
biomédico, por ende, las alteraciones del neurodesarrollo son consideradas como una
modificacion o desequilibrio en las caracteristicas normales del desarrollo integral
infantil, es decir, variaciones en el crecimiento corporal-cerebral, alteraciones
cognitivas, neuroldgicas y psicoldgicas que estan asociadas a la maduracion del sistema
nervioso central, lo cual compromete a las habilidades de recibir, procesar, almacenar y
responder a la informacion que se obtienen del medio como del propio cuerpo, ademés
estan clasificadas y estandarizadas a través de manuales de manejo médico que explican
la ausencia o presencia de limitaciones para su respectiva identificacion (Medina 2015).

Para la perspectiva social es un problema en la sociedad mas que en las
limitaciones individuales que presentan, es decir, que desde la problematica social se

comprende que no se logra cumplir con servicios apropiados que permitan cubrir sus
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necesidades (Moreno 2021, 26), de acuerdo a Butler (2005) estas alteraciones son
identificadas como el “exterior constitutivo” del campo de la poblacion “normal”, es
decir, que se encuentran excluidos de ciertas practicas sociales y circuitos
institucionales diferenciados mediante “politicas compensatorias que esconden la
exclusion masiva y naturalizada” (Rosato et al. 2009,100).

Algo muy importante para recalcar es que las alteraciones del neurodesarrollo
también han adquirido etiquetas que se han estandarizado con el tiempo como
“discapacidad”, “minusvalia” o “trastorno” que son utilizados como campos semanticos
complementarios al de “alteraciones”. (Etxeberria Xavier et al. 2013).

Para Ferrante y Dukuen (2017) la “discapacidad” / “trastorno” parte de una
concepcion de condicion bioldgica particular y como una produccion sociopolitica
opresiva, negando y restringiendo sus posibilidades de participacion social, ademas
presentan gran vulneracion de derechos y desigualdades sociales; para Canimas (2015)
“las personas con discapacidad o en situaciones de discapacidad no logran
desembarazarse de la mirada negativa hacia este otro diferente, una mirada que es la
fuente de su segregacion y a veces exterminio” (Tasende 2019, 10-11).

Relacionan con la perspectiva social y la problemaética de esta poblacion, en el
medio cientifico se ha considerado el término “alteraciones” mas potente para la
comprension de este tema, desde un enfoque inclusivo, que permite explicar que se
tiene un desarrollo que es “otro” (alter) respecto al de los demas.

Lo cual implicaria de alguna manera el reconocer que existe una diversidad de
formas de desarrollo a la que puede atribuirse “normo tipica” desde una perspectiva
neurodiversa y mas no como un prototipo de “normalidad”, término usado desde la
corriente biomédica. Esta mirada diversa da paso a una explicacion mas amplia con
relacion a otros conceptos para que pueda ser direccionada desde postulados tedricos y
de intervencién que no convergerian con aquellos enfoques que tratan de controlar el
desarrollo “normal” mediante manuales médicos que de alguna manera direccionan a
tratamientos medicamentosos, por el ejemplo el CIE que se enfoca en el término
discapacidad y el DSM V en trastornos (Ruiz 2016).

De acuerdo a Foucault (1977), el inicio de la medicalizacién y patologizacion de
la subjetividad nace desde los estados capitalistas modernos occidentales con objeto de
vida en el campo del poder y del saber para maximizar la productividad y controlar a la
poblacion, es decir que desde esta perspectiva incluyen categorias de “infancia anormal”

y “enfermedad mental” para mantener un poder de normalizacion en donde la
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existencia, el cuerpo, conducta y comportamiento se integran a una “red de
medicalizacion cada vez més densa y amplia” (Tasende 2019, 20).

Desde esta mirada se ha tratado de proveer soluciones “externas” mediante el
recurso a medicamentos de accion especifica centradas en el diagndstico y tratamiento
de enfermedades, ademas, a través de este proceso algunas formas de desarrollo
psicoldgico pueden ser tratadas como patoldgicas las cuales no necesariamente implican
una falta de progreso o no tienen consecuencias indeseables para la vida y el bienestar
de las personas y su contexto, es asi que la corriente de la neurodiversidad las encamina
como virtualidades (Ruiz 2016 )

Para el modelo médico-rehabilitar la “discapacidad” se lo ha entendido como la
existencia de algun tipo de afectacidn en el cuerpo y que ocasiona de alguna manera un
impedimento en el desarrollo de las actividades que estadisticamente la mayoria de la
poblacion “normal” puede lograrlo, modelo en donde el cuerpo se encuentra ajeno a una
perspectiva social y cultural; ademas, trata de acercar a esta poblacion a la “normalidad”
mediante medidas rehabilitadoras para lograr una reintegracion a la comunidad (Moreno
2021, 24).

Por ende, todas las estrategias de intervencion de la salud puablica se llevan a
cabo desde la atencion del efecto que se ha producido en la salud sin investigar los
procesos de estas afecciones (Breiln 2013, 20), en este caso las alteraciones del
neurodesarrollo se sitlan en una intervencién médico-rehabilitadora para tratar de
corregir los efectos provocados.

Las alteraciones del neurodesarrollo también se las enfoca desde la
neurodiversidad, que tiene relacion con el desarrollo psicolégico. La palabra
neurodiversidad fue utilizada por primera vez por la periodista Harvey Blume en 1998
quien senal6 “la neurodiversidad puede resultar, en todos los aspectos, tan crucial para
la raza humana como la biodiversidad lo es para la vida en general” (Armstrong 2012,
20) y fue acufiado verdaderamente por Judy Singer en el afio 1999 que emerge desde un
movimiento social para dar a conocer y rechazar la idea de que las personas autistas son
discapacitadas (Ruiz 2016).

Para Nick Walker (2014) neurodiversidad es “una forma natural y valiosa de
diversidad humana; la idea de que exista un tipo de cerebro o mente “natural” o
“saludable”, o un estilo “correcto” de funcionamiento neurocognitivo es una ficcion

construida culturalmente; las dindmicas sociales incluyen las desigualdades de poder
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social, y también la dindmica por la cual la diversidad actia como una fuente de
potencial creativo” (Lopez 2019,15).

Desde este campo el concepto de neurodiversidad no se restringe Unicamente al
autismo sino que abre posibilidades de ser aplicado para todas las personas que tengan
alguna alteracion del neurodesarrollo como la hiperactividad o la disfuncion intelectual,
explicadas en base a que existe una heterogeneidad neurolégica (Fernandez Cristina
2018, 11). La neurodiversidad permite “desdibujar los limites entre los rasgos normales
y anormales”, esta nueva visidon permite disminuir los estigmas instaurados en la
sociedad con referencia a la discapacidad, es decir que de alguna manera disminuiria la

percepcion negativa y cambiaria las actitudes sociales hacia esta poblacion (Ruiz 2016).

2. Tipos de alteraciones del neurodesarrollo

En los tipos de alteraciones del neurodesarrollo tenemos el autismo sobre el cual
se han realizado varias investigaciones para encontrar una explicacion y a la vez dar una
respuesta a su condicion. Desde la rama de las neurociencias al autismo se lo enfoca
como un trastorno de conectividad funcional y estructura cerebral por ejemplo, Bailey
encontrd en un estudio disminucion de células de Purkinje, presencia de disgenesias
corticales con relacion 4 de 6 autistas aclarando que los seis casos fueron cerebros
autistas con retardo mental y que era incierto los hallazgos en personas autistas con
coeficiente intelectual normal (Ortiz 2005, 145). En otros estudios se hallé la
participacion de factores genéticos como la duplicacion de 15p11-g13 (Ortiz 2005,
145), ademas, el autismo en algunos casos es considerado como secundario, es decir,
identificado en entidad patoldgica causal y provocado por factores medioambientales
como toxicidad ambiental y metales pesados (Gonzales et al. 2011, 215-16).

Por otro lado desde la neurodiversidad el autismo se va a considerar como una
condicién multidiversa y una forma natural de diversidad humana, tomando en cuenta
que no todos los funcionamientos cerebrales son idénticos y tampoco existe un modelo
cerebral estandar. Para Fenton (2007), el autismo no es un trastorno que puede ser
curado, se lo debe entender desde la perspectiva de la neurodiversidad humana
manifestdndose como diferentes “formas de ser”, diferencias que no desapareceran
(Lépez 2019, 15).

Es asi que por medio de estos conceptos se puede considerar que cada cerebro
expresa su individualidad, por lo cual, las personas autistas de “mayor y menor

2 (13

funcionamiento pueden ser funcionales”, “valorando las capacidades excepcionales y
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apreciando las limitaciones a la hora de buscar la igualdad en términos de diversidad
neurolégica” (Fernandez Cristina 2018, 11).

Por consiguiente, Walker menciona que la neurodiversidad contiene dos
aspectos importantes como es la existencia de diferencias neuroldgicas en el autismo y
como segundo aspecto habla de la no discriminacién relacionado a aspectos politicos y
de derecho, por lo que se debe considerar que el ser neurotipico es una forma diversa de
existencia como ser humano (L6pez 2019, 16).

Otro tipo de alteracion son las alteraciones intelectuales que para Luckasson y
cols. (2002), son dificultades considerables en el funcionamiento intelectual y en la
conducta adaptativa que se presentan en las habilidades comunicativas, sociales y de
cuidado personal, estos deficits provocan un desarrollo y aprendizaje mas lento a
comparacion de un nifio neurotipico, ademas, se encuentran presentes antes de los 18
afios de edad (Luckasson et al 2002, 8-9).

La definicion de alteracion intelectual se la expresa en términos de limitaciones
en el funcionamiento humano, su concepto no es tan convincente porque ain abarca una
mirada peyorativa en el contexto social a pesar que ha sido incorporada la palabra
“discapacidad” para eliminar otros términos que han surgido en el tiempo (Flores 2018,
483),

Desde la eugenesia, corriente que expresaba la eliminacion y control de crianza
de los indeseables para crear una raza superior, Goddard en 1910 acufi6 el término
“retrasado” que poco después fue utilizado para nominar a personas con coeficiente
intelectual de 51 a 60, el término “imbéciles” expresado para identificar personas con
coeficientes entre 26 y 50 e “idiotas” aquellos que tenian coeficiente inferior a 25
(Armstrong 2012, 135).

Desde las neurociencias se da a conocer que las limitaciones intelectuales estan
determinadas por niveles, en su clasificacion tenemos: ligero (CI entre 50 y 60),
moderado (Cl entre 35-49), grave (Cl entre 20 y 40) y profundo (menos de 20)
(Antequera et al. 13).

Esta clasificacion surgid desde la creacion de test de evaluacion de inteligencia,
como es el Test de Binet, con la creencia que “la inteligencia es una Unica entidad fija e
innata que puede medirse con un test”, ademas Goddard creia que no podia ser
modificada mediante la educacion (Armstrong 2012, 135). Mientras que para
Feuerstein, los test de inteligencia tienen una dificultad la cual es someter a las personas

a una evaluacion de lo aprendido, mas no evaltan la capacidad para aprender con el
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acompanamiento de otros u otras personas. Armstrong menciona que “siempre ha
parecido extrafio que alguien pueda tomar todo el rico potencial y complejidad de una
persona y reducirlo a un Unico nimero”, ademas, es injusto que una puntuacion del
coeficiente intelectual pueda tener profunda influencia (Armstrong 2012, 136).

Lewontin et al (1984), denunciaba posibles “intereses politicos y econdmicos
ocultos detras del deseo de ordenar y jerarquizar a los seres humanos en funcion de su
supuesto coeficiente intelectual”, ademas que estas habilidades intelectuales sean
invariables a lo largo de toda la vida de la persona, mencionaba que era una forma de
“justificar y legitimar las injusticias y desigualdades sociales” (Lopez 2010, 98).

Al igual que Breilh quien menciona que “la desigualdad es la expresion
observable de una inequidad social” y al estar formada una sociedad con bases
inequitativas lo diverso puede estar estructurada y conducida de explotacion y
subordinacion (Breilh 1999, 135).

Hoy en dia hay una corriente que se propone utilizar nuevos términos que
permita sustituir a la “discapacidad” por “diversidad funcional intelectual” o
“neurodiversidad”, sin un caracter negativo ni médico, desde una vision de la realidad
humana (Flores 2018, 483). Wolf Wolfensberger en base a investigaciones que realizd
en personas con limitaciones intelectuales inici6 la peticion que sean consideradas como
personas normales y en desarrollo porque consideraba que a pesar de tener una grave
limitacién intelectual son capaces de crecer, desarrollarse y aprender (Armstrong 2012,
134).

Javier Romafach, principal representante de la diversidad funcional, y sus
partidarios rechazan el término de “personas sin capacidades” que sélo ha generado una
dicotomia entre capacidades e incapacidades, ademas, respaldan que existe una
diversidad humana por lo cual exigen una igualdad en oportunidades y derechos
humanos, de forma semejante para Aymartya Sen (1993) el desarrollo se encuentra
relacionado con los funcionamientos individuales (Moreno 2021, 27-28).

Para Armstrong el comprender el mundo de la diversidad funcional es abrirse a
una vision més amplia de las potencialidades humanas y desprenderse de los métodos
“normales” de evaluacion (Armstrong 2012, 148).

Del mismo modo las alteraciones por déficit de atencidn con hiperactividad han
tenido importancia en el campo de la investigacion de las neurociencias. Desde esta
perspectiva se ha identificado diferencias estructurales y funcionales a nivel cerebral en

comparacion con personas neurotipicas, se ha aludido componentes genéticos o
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heredables pero no han dado respuestas concretas a tal situacion ya que se ha
evidenciado que nifios con TDAH no poseen genes relacionados a esta alteracion, a
pesar de eso manifiestan caracteristicas de esta alteracion y al contrario puede existir la
presencia de genes que comprometen al TDAH en nifios identificados como
neurotipicos, ademas, se habla de un desbalance en la regulacion quimica del cerebro
que provoca dificultades en la conducta.

En efecto Edwin Kook (1995) encontrd relacion con alteraciones en el gen
DAT1 transportador y en el gen D4 receptor de dopamina, al contrario del estudio de
Linenet et al en el 2003 quienes explican al factor ambiental como parte importante en
esta alteracion, tomando en cuenta que la heredabilidad no justifica la presencia al 100%
del TDAH (Duii6 2014, 15), sin embargo, la Asociacion Americana de Pediatria-APA
2014 considera al TDAH como un trastorno con causas desconocidas (Orteso 2019,75).

Desde esta perspectiva las caracteristicas del TDAH presenta disminucion de la
atencion, impulsividad e hiperactividad de una forma desadaptativa e incoherente, que
estan presentes mas de seis meses y en todos los ambientes, el nivel de inteligencia no
es un predictor pero se observan dificultades en el area académica y puede durar toda la
vida, por lo general el tratamiento est4d enfocado en psicoeducacion a padres,
entrenamiento de técnicas de manejo, intervencion escolar y medicalizacion (Pascual
2008, 140-49).

En la obra El poder de la neurodiversidad, Armstrong (2012) a través de su
experiencia da a conocer las potencialidades que tienen estos nifios y nifias; en el caso
del TDAH se refiere a cerebros creativos tomando en cuenta sus caracteristicas
identificadas desde la evaluacion biomédica donde se identifican las dificultades de
atencion, impulsividad e hiperactividad han favorecido desde una perspectiva evolutiva
y han reflejado ventajas en la época prehistérica para las dificultades contextuales que
en ese entonces se presentaban, es decir, que el ser humano al aumentar su actividad
motora le permitia implicarse en actividades de supervivencia mientras que su
capacidad de distraccion favorecia a estar atenta a posibles amenazas y la impulsividad
le permitia tener respuestas mas rapidas ante situaciones de peligro; en cuanto para Tom
Hartmann quien tiene TDAH refiere que estas personas son como ‘“cazadores en un
mundo de granjeros” (Armstrong 2012, 47).

En cambio en la sociedad actual el TDAH tiene ventajas en relacion con el poder
de la creatividad, por ejemplo, la impulsividad la cataloga dentro de este campo con la

espontaneidad, la distractibilidad con una mente divergente y la hiperactividad con la
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vitalidad del artista, ademas, para Jaak Panksepp el aumento de estas caracteristicas
“refleja el hecho de que cada vez estos nifios ya no tienen oportunidades y espacios para
expresar todos los dias esta necesidad biologica natural de relacionarse jugando a
pelearse vigorosamente con otros” (Armstrong 2012, 51).

El trastorno especifico del aprendizaje es otro tipo de alteracion del
neurodesarrollo que afecta alrededor del 10% de la poblacion en edad escolar (Sans et al
2017, 23), se le conoce “como la dificultad persistente, inesperada y especifica para
adquirir de forma eficiente determinadas habilidades académicas™ (Malaga, Arias 2010,
43), pese a que el nifio tenga una inteligencia normal y todo su entorno socio-cultural
sea el adecuado. De acuerdo a los problemas de aprendizaje se identifican la dislexia
(dificultad en lectura y escritura), discalculia (dificultad en célculo) y los trastornos del
aprendizaje no verbal que corresponden a problemas de coordinacién, socializacién y
motricidad fina.

Se evidencia una rapida fatiga, disminuciéon de memoria de trabajo y poca
concentracion, como también se aprecia inmadurez emocional, conducta impulsiva,
egocéntrica; las preferencias se encajan en actividades de juego y de poca actividad
cognitiva, desde la vision biomédica se sugiere abordar esta alteracion con apoyo
pedagdgico, modificacién de estrategias escolares y familiar, garantizar un ambiente
familiar y escolar adecuado, tiempos de descanso y manejo conductual (Méalaga 2010,
43-47).

No obstante para Armstrong el ser disléxico significa ser uno mismo, con
muchas cosas para ofrecer a la sociedad sin considerar que sea un “discapacitado”, sino
que sean considerados como “un procesador de informacion diferente cuyo cerebro
creativo es indudable ventaja para el mundo” y que su definicion no sélo abarque
déficits sino también los talentos que poseen, puesto que el arte, con frecuencia, es un
area en la que se destacan (Armstrong 2012, 82-83).

Entre las alteraciones del neurodesarrollo también se encuentran las alteraciones
de la comunicacién, desde el enfoque biomédico Balconi (2008) alude que la
conceptualizacion se mantiene en los criterios de exclusién como eje delimitante para su
sintomatologia orientada al diagndstico y a la orientacion terapeutica multidisciplinaria
(Gonzalez 2019,147), estas alteraciones “comprenden las deficiencias del lenguaje,
habla y la comunicacion, éstas no se las pueden atribuir a un deficit auditivo, sensorial,

disfuncion motora u otras afecciones médicas”. (Gonzalez 2019, 570).
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Se ha clasificado a las alteraciones de la comunicacién en grupos en los cuales
se dan a conocer como primera instancia aquellas dificultades que estan inmersas
especificamente en el desarrollo del lenguaje caracterizado por deficiencias en la
estructura morfosintactica, vocabulario reducido, dificultades en el uso de discursos en
la comunicacion habitual expresadas en sus modalidades de recepcion y expresion. En
un segundo grupo aquellas dificultades en el componente fonoldgico alterando a la
pronunciacion de algunos fonemas; en un tercer grupo las alteraciones de la fluidez que
alteran la fluencia del discurso englobados bajo el término de la tartamudez y como un
altimo grupo los trastornos de la comunicacion social o pragmatica que se encuentran
asociadas a los componentes pragmaticos y semanticos (Aguilar 2017, 147-51).

Mientras que las alteraciones motrices son consideradas como una disfuncién
motriz que se manifiestan en los primeros afios de vida y son secundaria a lesiones del
sistema nervioso por lo cual el dafio es permanente y reflejan dificultades en el tono,
movimiento, equilibrio y postura. Se puede identificar la ataxia (dificultad en equilibrio
y coordinacion), flacida (hipotonia), espastica (hipertonia), discinética (alteraciones
fluctuantes del tono y presencia de movimiento involuntarios); en estas alteraciones se
ven comprometidas otras funciones motrices de acuerdo la gravedad entre ellas se
destacan dificultades en la alimentacién, habla, respiracion, entre otras.

De acuerdo a su gravedad se hallan clasificadas en: nivel 1, se evidencia
limitaciones en el equilibrio y coordinacion del desarrollo motriz; en el nivel 1l las
limitaciones al caminar en superficies desniveladas, correr, saltar, subir escalones por lo
general necesita apoyo, velocidad, equilibrio y coordinacion; en el nivel 11l la persona
requiere de dispositivos como ayuda para desplazarse y puede hacer uso independiente
de los mismos; en el nivel 1V existe uso limitado de dispositivos por parte de la persona
para su desplazamiento a corta distancia y en el nivel V la alteracion motriz impide
control del movimiento voluntario, la persona necesita ayuda para mantener su postura

y debe ser transportado por el cuidador (Arroyo 2011, 4-20).
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Capitulo segundo
Disefio metodoldgico del estudio de la prevalencia de alteraciones del

neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro

1. Metodologia de estudio

El presente estudio se basa en un enfoque integrativo con técnicas de estudio
cuantitativo y cualitativo, este método ha permitido comprender al infante con
alteraciones del neurodesarrollo y sus familias que han sido atendido por consulta
externa en el Hospital del Dia Eloy Alfaro desde el campo social, demografico e
individual. Para lo cual se planteard las siguientes preguntas:

¢Cuél es la prevalencia de las alteraciones de neurodesarrollo en poblacion
infantil que asiste al Hospital del Dia Eloy Alfaro?

¢Cudl es la prevalencia diferencial de las alteraciones de neurodesarrollo mas
frecuentes en la consulta externa de acuerdo a condiciones sociodemogréficas?

¢Cudles son las posibles dificultades que enfrentan los profesionales de consulta
externa, para la deteccion y tratamiento oportuno, de las alteraciones del

neurodesarrollo?

2. Objetivos

Para llevarlo acab0 se establecieron el siguiente objetivo general y tres objetivos
especificos:

Determinar la Prevalencia de Alteraciones de neurodesarrollo en la poblacion

infantil que acude al Hospital del Dia Eloy Alfaro.

o Conocer la prevalencia de las alteraciones del neurodesarrollo en poblacion
infantil que asiste al Hospital del dia Eloy Alfaro de la ciudad de Quito.

o ldentificar la prevalencia diferencial de las alteraciones del neurodesarrollo
mas frecuentes en la consulta externa y sus caracteristicas sociodemogréficas.

o Describir las posibles dificultades que enfrentan los profesionales de consulta
externa, para la deteccién y acompafiamiento oportuno, de las alteraciones del

neurodesarrollo.
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3. Disefio de estudio

La investigacion es de tipo observacional, transversal, descriptivo y exploratorio,
se utilizo técnicas cualitativas y técnicas cuantitativas.

El estudio se organizd en tres fases, que se articulan para cumplir los objetivos del
estudio.

a) La primera fase buscé responder al primer y segundo objetivo, consistiendo
en el estudio de la prevalencia general y especificas de las alteraciones del
neurodesarrollo en la poblacion de estudio; utilizando como fuente primaria las bases de
datos Historial Clinico del Sistema AS400!, ademas de las técnicas de mapeo
geogréfico de casos y fuentes secundarias para el andlisis de la segregacion socio-
espacial de las alteraciones del neurodesarrollo identificadas en la poblacion de estudio.

b) La segunda fase consistié en la indagacién a los/as cuidadores primarios sobre
las caracteristicas sociodemogréaficas de los casos de alteraciones del neurodesarrolo
identificados para comprender al infante en su integridad, aplicando una encuesta; v,

c) La tercera fase dio cuenta del tercer objetivo, indagando las dificultades de los
profesionales de consulta externa del Hospital para la deteccion y acompafiamiento
oportuno de estas alteraciones, a través de la aplicacion de entrevistas al personal de
salud del HDEA para conocer su perspectiva respecto a las alteraciones del
neurodesarrollo infantil.

Para el cumplimiento de los objetivos 1 y 2, se considera que el analisis de
prevalencia general y especificas, de las alteraciones del neurodesarrollo, no puede
limitarse al calculo de ese indicador cuantitativo, sino que es necesario comprender la
conformacidén socio-demografica de la poblacion de estudio sobre la que se obtiene el
indicador, asi como la magnitud y distribucion de los casos por tipo de alteracion, su
segregacion socio-espacial en el territorio del que provienen, particularmente las
condiciones de las parroquias del Sur de la ciudad de Quito. Para obtener informacion
del entorno familiar y las condiciones individuales de los nifios y nifias con alteraciones,
es insuficiente el registro del Historial Clinico, por lo que se acudioé a una muestra de
cuidadores y cuidadoras primarias.

Para el cumplimiento del tercer objetivo, la identificacion de posibles problemas

y dificultades que enfrentan los profesionales de salud en relacion al tema, se acompafia

! Sistema informéatico nacional de gestion médica del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social.
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de una caracterizacion del sistema de atencidn vigente en el Hospital y de las
politicas y normativas que enmarcan su accionar.

La organizacion general del disefio del estudio se aprecia en la tabla 1.

Tabla 1
Matriz operacional

Tema: Prevalencia de Alteraciones de Neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro

Objetivo General: Determinar la Prevalencia de Alteraciones de Neurodesarrollo en la poblacion infantil que acude al Hospital del Dia Eloy Alfaro de la ciudad de Quito 2019

Objetivos Preguntas de Técnicas de Técnicas de Fuentes/Suje | Categorias/Variables Instrumento de Preguntas /Contenido del
Investigacion Investigacion Anélisis tos Sociales recoleccion de Instrumento
informacion

Conocer la ¢Cudl es la Estadistica Estadistica Nifios con Situacion etaria, sexo, Hoja de Registro Historia clinica Edad Sexo

prevalenciade | prevalenciade las Sistema AS400 descriptiva alteraciones escolaridad, diagndstico, Escolaridad Territorio

las alteraciones del del servicios basicos, Diagno6stico Atencion

alteraciones neurodesarrollo en neurodesarrol | tratamiento, especialidades

del poblacién infantil lo comorbilidades.

neurodesarroll que asiste al Frecuencia de casos de

0 en poblacién Hospital del dia alteraciones del

infantil que Eloy Alfaro de la neurodesarrollo por

asiste al ciudad de Quito? diagnéstico.

Hospital del

dia Eloy

Alfaro de la

ciudad de

Quito.

Identificar la Cudles es la Historial Estadistica Nifios con Tipos de alteraciones Hoja de Registro Historia clinica Edad Sexo

prevalencia prevalencia Clinico del descriptiva alteraciones frecuentes (autismo, Escolaridad Territorio

diferencial de diferencial de las sistema AS 400 del Retardo Mental, TEL, Formulario de Diagnoéstico Atencion

las alteraciones de Encuesta a neurodesarrol | etc.) encuesta especialidades

alteraciones neurodesarrollo familiares lo Caracteristicas socio

del mas frecuentes en demogréficas.

neurodesarroll la consulta externa

0 més y sus

frecuentes en caracteristicas

la consulta sociodemogréficas

externay sus .

caracteristicas

sociodemograf

icas

Identificar las Cuéles son los A. Datos Personales: Guia de Entrevista | Usted realiza control del nifio

posibles procesos que Entrevista a los Andlisis de Profesionales | Edad, sexo, especialidad, sano...... , que tipo de nifios

dificultades enfrentan los profesionales de | contenido de Salud afio de graduacion, asisten a su consulta

que enfrentan profesionales de salud que universidad, afios de ¢En el control del nifio sano

los consulta externa, atienden a ejercicio laboral ha encontrado casos con

profesionales para la detecciény | pacientes B. Atencion del nifio sano alteraciones del

de consulta tratamiento pediéatricos C. Evaluacion del Neurodesarrollo?

externa, para oportuno, de las neurodesarrollo Nos podria comentar

la deteccién y alteraciones del D. Capacitacion y ¢Cuantos en un afio?

tratamiento neurodesarrollo? Ayudas. Respecto a las atenciones que

oportuno, de Cuéles son las realiza en su consulta ;Aplica
las posibles evaluaciones de

alteraciones dificultades que neurodesarrollo...? y si asi lo

del enfrentan los fuera, ¢(Qué baterias de

neurodesarroll profesionales de evaluacion?

o. consulta externa, ¢(Existe alguna normativa en
para la deteccién y la que deba regirse para el
tratamiento control y evaluacién en la
oportuno, de las consulta?
alteraciones del Si existe la normativa nos
neurodesarrollo? puede comentar a groso modo

de que se tratay como
pediatra / médico familiar

¢ Cudl deberia ser su funcion?
¢ Cudl es el proceso que usted
aplica posterior a la deteccion
de un nifio con alteraciones
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del Neurodesarrollo?

NEUROPEDIATRIA

1) Puede dar su opinién
respecto al porcentaje de
nifios atendidos al afio con
alteraciones del
Neurodesarrollo?

2) De los pacientes que
atiende ;Cuales son los casos
de alteraciones del
Neurodesarrollo més
comunes?

3) ¢Existe alguna normativa
para la atencion, evaluacion y
tratamiento de pacientes con
alteraciones del
Neurodesarrollo?

4) ¢Qué tipo de tratamientos
usted recomienda en estos
casos?

5) ¢Cree usted que existen
dificultades en la deteccion
temprana en los pacientes con
alteraciones del
Neurodesarrollo?

6) ¢Qué seria lo més optimo
para la atencién de estos
pacientes?

7) ¢Podria mencionar algunas
sugerencias respecto a una
atencion oportuna y temprana
para estos nifios?

Fuente y elaboracion propia

4. Poblacion

En la primera fase la poblacion de estudio consistié en 3009 atenciones médicas
infantiles de consulta externa en areas de psicologia, pediatria, medicina familiar y
rehabilitacion del Hospital Eloy Alfaro del periodo marzo del 2019 a marzo del 2020,
en edades comprendidas de 0 a 6 afios, registradas en el Sistema AS400.

La poblacion de la segunda fase estuvo conformada por los 174 infantes que
cumplieron los criterios de inclusion-exclusién en la revision de las historias clinicas: Se
incluyeron en el estudio a nifios y nifias con edades comprendidas de 0 a 6 afios que
hayan acudido a consulta externa del Hospital del Dia Eloy Alfaro, en las areas de
pediatria, psicologia, medicina familiar, general y fisiatria desde marzo del 2019 a
marzo del 2020 con diagnostico definitivo o presuntivo de alteraciones del
neurodesarrollo. (Tabla 2).

Se excluyeron infantes con edades mayores a 6 afios, y con morbilidades que no
se enmarcan en la lista de alteraciones del neurodesarrollo.

En esta fase se procedio a contactar a los cuidadores primarios de todos los
nifios/as con alteraciones del neurodesarrollo para la aplicacion de la encuesta

sociodemogréfica, obteniendo la respuesta de 56 familias.
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Los participantes en la fase cualitativa, consistente en entrevistas a los
profesionales de los servicios de salud infantil del HDEA, fueron expertos en

neuropediatria, pediatria y medicina familiar.

5. Recopilacién de informacion

Los instrumentos disefiados y utilizados fueron:

1) Una Hoja de Registro de datos para recolectar la informacién de datos
importantes del sistema AS400 que ayudd a determinar la prevalencia general
y tipos de alteraciones del neurodesarrollo; ésta se encuentra detallada en el
(Anexo 5).

2) Cuestionario de Encuesta sociodemogréafica estructurada dirigida a los
cuidadores primarios de los nifios identificados con diagnosticos definitivos y
presuntivos con alteraciones del neurodesarrollo. La estructura de la encuesta
sociodemogréfica estuvo elaborada por bloques de informacion, en el primer
blogue constd informacién general del cuidador como nombres, parentesco
familiar; en el segundo bloque se solicitd datos personales del nifio/a; en el
tercer bloque informacion de la familia como ubicacion, etnia, clase social; el
cuarto bloque correspondié a las condiciones de vida; el quinto bloque a
condiciones de servicios basicos; en el sexto bloque situacion econdémica y en
el séptimo bloque las condiciones de salud y escolar del nifio (Anexo 3).

3) Guia de Entrevista a profesionales en la cual se recolecto informacion de los
profesionales encargados de evaluaciones de neurodesarrollo de la poblacion
infantil, ésta permitio recoger las posibles dificultades que presentan los
profesionales de la salud en el ambito laboral para la deteccion y
acompafiamiento oportuno de las alteraciones del neurodesarrollo, la cual
permitio analizar el tercer objetivo especifico; se especifica en el Anexo 4.

4) Como apoyo para la informacién de registros se aplicé una Guia de Entrevista

al profesional encargado del manejo estadistico del Hospital.
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6. Procedimiento de aplicacion de instrumentos

El departamento de Coordinacién de Investigacion del Hospital Carlos Andrade
Marin y la Comision de CEISH del Hospital de Especialidades Andrade Marin
consintieron la aplicacién del proyecto de tesis en el Hospital del Dia Eloy Alfaro IESS
mediante la revision y aprobacién del trabajo investigativo (Anexo 8), esto permiti6 el
acceso a la informacion y el acercamiento a los diferentes profesionales de salud que
laboran en el lugar.

A continuaciéon se detallan los procedimientos empleados en las fases de

recoleccion de informacion:

Primera fase

o Revision de historias clinicas. En el acceso de estos datos se realizd con la
colaboracion del departamento de computacion y documentacion donde se
encuentran los archivos anuales de atenciones. Los archivos seleccionados
fueron aquellos del periodo marzo del 2019 a marzo del 2020.

o Se categorizd la poblacién infantil a través del Sistema AS 400, donde se
encuentran almacenadas los historiales clinicos de cada paciente, en base a
edad, sexo, periodo de atencion, especialidad a la que acudidé y tipo de
diagndstico.

o Se realizd una revision de informacion para extraer Unicamente los
diagndsticos que se ajusten a la definicion de alteraciones del
neurodesarrollo (Tabla 2).

o Para estos casos se recolectd datos personales del infante: contacto, edad,
sexo, ubicacidn, escolaridad, diagndstico y areas de atencién médica.

o Los diagnosticos de las alteraciones del neurodesarrollo se organizaron en
base al CIE 10 y DSM V, ya que el sistema AS 400 de donde se saco la

informacion maneja estas normativas (Anexo 6).

Segunda fase
o Para la aplicacion de la encuesta los cuidadores primarios de los nifios con
diagndstico definitivo y presuntivo de alteraciones del neurodesarrollo
identificados en el sistema AS 400, se procedié a contactar a cada uno por

via telefdnica, via chat y contacto personal.
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o Se explico a la persona encuestada el consentimiento informado de la

investigacion, ademas, se explicd el proceso de seleccion y el acceso de

contacto.

o El consentimiento informado fue aprobado o negado por el cuidador

primario, y se envio el archivo del documento a la persona encuestada por

medio de la aplicacion WhatsApp.

o Laduracion total de la encuesta fue aproximadamente 10 minutos.

Tercera fase

o Las entrevistas fueron realizadas de forma individual a los profesionales de

salud en su ambiente laboral.

o Para la participacion de los profesionales de la salud y el profesional del

departamento de estadistica se explico el objetivo de la aplicacion de la

entrevista en base al trabajo de investigacion y los criterios éticos para el

manejo de informacion, ademas, el uso del consentimiento informado para la

participacién. La entrevista tuvo un tiempo aproximado de 10 minutos.

7. Andlisis de la informacién

1° y 2°Obijetivo Especifico:

Tabla 2
Operacionalizacion de Variables

1° Conocer la prevalencia de las alteraciones del neurodesarrollo en poblacion infantil que asiste al Hospital del dia Eloy Alfaro de la

ciudad de Quito.

2° Identificar las diferencias en la prevalencia de las alteraciones de neurodesarrollo por condiciones sociales.

Técnica de Analisis

Pregunta del instrumento

Variable/ Categoria (cuantitativo

Valores/Categorias de la
variable/tipo de valores

Estadistica Descriptiva

Historia clinica

Dato de identificacion
/Independiente

NCI

Edad

situacion etaria /Independiente

0- 1 afio
1-2 afios
2-3 afios
3-4 afios
5-6 afios

Sexo

Sexo /Independiente

Masculino
Femenino

Escolaridad

Nivel de educacién /Independiente

Maternal Inicial |
Inicial Il

1° de bésica

2° de bésica Ninguno

Territorio

Domicilio /Independiente

Sector:
Suroccidente
Suroriente

Diagnostico

Patologia

Autismo Discapacidad
Intelectual
Deficiencia Motriz Otros
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Tiene Alteraciones del
Neurodesarrollo

Presencia de Trastornos del | Alteraciones del Neurodesarrollo / Indicios de Alteraciones del
Neurodesarrollo Dependiente Neurodesarrolo

No tiene Alteraciones del
Neurodesarrollo

Especialidad Atencién /Independiente

Pediatria Medicina Familiar
Medicina General Neurologia
Genética

Fuente y elaboracion propia

3. Objetivo especifico

oportuno, de las alteraciones del neurodesarrollo.

Describir los procesos y las posibles dificultades que enfrentan los profesionales de consulta externa, para la deteccion y tratamiento

Técnica de Andlisis | Pregunta del instrumento

Categoria

Usted realiza control del nifio sano...... , que tipo de nifios asisten a su consulta
Anélisis descriptivo ¢En el control del nifio sano ha encontrado casos con alteraciones del Neurodesarrollo?
Nos podria comentar ¢Cuéantos en un afio?

Control del nifio sano

Respecto a las atenciones que realiza en su consulta ¢Aplica evaluaciones de
neurodesarrollo...? y si asi lo fuera ;Qué baterias de evaluacion?

¢(Existe alguna normativa en la que deba regirse para el control y evaluacién en la
consulta?

Si existe la normativa nos puede comentar a groso modo de que se trata y como pediatra
/ médico familiar ¢ Cual deberia ser su funcion?

¢Cual es el proceso que usted aplica posterior a la deteccion de un nifio con alteraciones
del Neurodesarrollo?

Evaluacion

¢Cree que existen dificultades en la institucion para la atencién de pacientes con
alteraciones del Neurodesarrollo?

Mencione cudles son las dificultades para la atencién de los pacientes con alteraciones
del Neurodesarrollo

¢Qué opina usted respecto a la atencién temprana y si se la esté realizando de una forma
adecuada?

¢Nos podria mencionar sugerencias para lograr una atencién temprana?

Capacitacion y ayudas

Fuente y elaboracidn propia
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8. Plan de andlisis

8.1 Indicadores de prevalencia

Se calculé la prevalencia general de los nifios que asistieron a consulta externa
del Hospital Eloy Alfaro IESS, edades comprendidas de 0-6 afios de edad, para esto se
utilizé la siguiente formula:

PREVALENCIA AN = CASOS AN / (CASOS AN+ CASOS OTROS)

La definicion de caso corresponde a nifios y nifias atendidos en el periodo de
estudio con diagnostico definitivo o presuntivo en alguna de las categorias que se
sefialan en el Anexo 6.

Para la obtencién de la prevalencia global se consideré como caso el que tenga
cualquier de las alteraciones del neurodesarrollo, sobre el total de nifios/as atendidos en
el periodo de estudio, es decir, la suma de casos de alteraciones del neurodesarrollo méas
los otros diagndsticos, sobre el total de la poblacion de estudio.

Para la prevalencia especifica, se calcula el indicador con el caso de cada
diagnostico, sobre el mismo denominador de la prevalencia global.

Para la prevalencia especifica por grupos sociodemograficos el numerador
corresponde al total de casos de AN en el grupo especifico, sobre el total de casos con o
sin AN en el grupo especifico, en %. Se obtuvieron proporciones, diferenciadas por
ubicacion territorial, sexo, edad, escolaridad. Los indicadores de prevalencia se
presentan como % con su Intervalo de confianza del 95%.

Adicionalmente se realizaron analisis de contingencia por los indicadores de
tratamiento, atencién, composicion de la familia y otras variables sociodemograficas
con frecuencias diferenciadas por estas condiciones.

Previamente se construyo la base de datos importando los datos dela Hoja de Registro al

programa SPSS para el analisis estadistico relacional.

8.2  Mapeo de casos

Con la informacion de ubicacion de la vivienda de los infantes con alteraciones
del neurodesarrollo, se levantd una cartografia referencial, con apoyo del software
ArcMap 10.7.

La distribucion espacial de los casos permitié identificar las zonas de

concentracion y la segregacion socio-espacial de las alteraciones. Para completar el
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analisis de esta segregacion se acudié a fuentes secundarias de la caracterizacion social

de los barrios y parroquias con presencia de casos en el sector sur de la ciudad.

8.3  Analisis de entrevistas:

e Se realiz6 un analisis de contenido de las entrevistas

e Se trascribio las entrevistas recolectadas a los profesionales

e Se codifico actividades, dificultades, tipo de profesionales, experiencia y
evaluacion.

e Se realizd un analisis de contenido de los segmentos significativos de los
elementos identificados de los codigos.

o Serealizd el informe y conclusiones.

9. Limitaciones de la investigacion

Las limitaciones de la investigacion se refirieron, por un lado al trdmite que se
tuvo que hacer para la aplicacion de la misma con los adecuados lineamientos en el
Hospital del Dia Eloy Alfaro, esto tomo algunos meses y demandd varias correcciones.

Por otro lado se enfrentd la dificultad de encontrar a los cuidadores primarios de
los nifios con alteraciones del neurodesarrollo. Tomando en cuenta que la investigacion
es retrospectiva, en el tiempo transcurrido desde la consulta se produjeron cambios de
domicilio, contactos no vélidos, no actualizados, entre otros.

Una limitacion evidente al trabajar con Sistemas de registro de salud surge de los
contenidos y forma en que se encuentra la informacion, por un lado, en la no claridad y
estandarizacion de diagnosticos y en la carencia de informacion sociodemografica y
familiar que permita un analisis mas integral.

Una limitacion a tomar en cuenta es que la investigacion fue realizada en
especifico, como es, el Hospital del Dia Eloy Alfaro, por tanto los resultados son
pertinentes para este escenario en particular y no representa una prevalencia general de
las alteraciones del neurodesarrollo infantil para &mbitos mas amplios, como la ciudad
de Quito.
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10.  Etica de la investigacion

10.1 Principios

Esta investigacion se realiz6 para bien comun por lo cual la informacion sera
recolectada siempre y cuando el trabajo cientifico sea aprobado por el Comité de Etica
de Investigacion en Seres Humano. El uso de datos seran exclusivamente para fines
investigativos precautelando la informacion personal y respetando la ley organica, se
firmar4 el Compromiso de Confidencialidad validado en Resolucion Administrativa
IESS-DG-2008-0030-RFDQ, del 27 de septiembre de 2018 y se anexara en los

documentos habilitantes, respetando el proceso de anonimizacién de datos.

10.2 Consentimiento informado

Dado que es una investigacion de tipo retrospectivo no se podra pedir el
consentimiento informado a la poblacion infantil de estudio porque puede haber en el
proceso de la investigacion pacientes fallecidos, no se los podra localizar, podrian estar
desaparecidos, la muestra supera la capacidad humana para obtenerlo u otro sustento
justificado.

Se realizara un consentimiento informado dirigido a los cuidadores primarios de
la poblacién infantil con alteraciones del neurodesarrollo para que participen en las
encuestas, éste serd por via chat o correo en donde deberan asignar la aprobacion o
negacion, ademas, los profesionales de salud que participen en las entrevistas
planificadas en esta investigacion, la hoja del consentimiento se lo hara llegar de forma

personal (Anexoly 2).

10.3 Devolucion de la informacion

Los resultados de la investigacion serdn devueltos al Hospital de Especialidades

Carlos Andrade Marin, a través, de un duplicado del documento original de la tesis.
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Capitulo tercero

Analisis de resultados

1. Prevalencias

1.1  Prevalencias general y especificas de alteraciones del neurodesarrollo

Una vez recopilada la informacion de los historiales clinicos del periodo 2019-
2020 de las areas de salud que se incluyeron a la investigacién se encontr6 un total de
3009 historias clinicas de nifios con edades comprendidas de 0 a 6 afios, lo que
correspondi6 al 100% de poblacion de estudio, de las cuales 174 infantes presentaron
diagnosticos relacionados con alteraciones del neurodesarrollo equivalente a una
prevalencia de 5.8% (1C95%][5,0; 6,7] en la poblacidn total. En la Tabla 3 se presentan

las prevalencias general y especificas, con sus respectivos intervalos de confianza.

Tabla 3
Prevalencia general y especifica de alteraciones del neurodesarrollo en el HDEA, Quito
2019-2020
(% e intervalos de confianza 95%)

Intervalo de confianza (95%)

0, =
n i dle Li=cie Limite inferior ~ Limite superior

Alteraciones del neurodesarrollo Y
casos  poblacién total

(%) (%)
Trastornos del lenguaje? 90 3,0 2,4 3,7
Perturbacién de la actividad y de la 22 0,7 0,5 1,1
atencién/Trastorno hipercinética de la conducta
(F900)
Retraso en el desarrollo fisiol6gico normal 12 0,3 0,2 0,7
Discapacidad intelectual (F79) 17 0,6 0,3 0,9
Trastorno especifico del desarrollo de la 8 0,3 0,1 0,5
funcién motriz (F82)
Trastorno generalizado de la nifiez, autismo en 21 0,7 0,4 1,1
la infancia (F840)
Otros? 4 0,1 0,1 0,3
Prevalencia General 174 58 5,0 6,7

2 Incluye trastornos del desarrollo del habla y de lenguaje (F809), trastorno del habla y lenguaje
no especificado (F809), trastorno del lenguaje expresivo (F801), trastorno especifico de la
pronunciacién (F800).

b En la presente categoria se encuentra una persona con diagndstico de TICs (F958), y 3 con
trastorno especifico del desarrollo de las habilidades escolares (F811).

Fuente: Hoja de registro informacién del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de
alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
Elaboracion: Propia.

Del grupo de los 174 infantes con diagnosticos relacionados a alteraciones del
neurodesarrollo se pudo encontrar tipos de alteraciones mas frecuentes, como 90

infantes que presentaron alteraciones del lenguaje y comunicacion, dando una
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prevalencia de 3,0% en la poblacién, como se observa en la Tabla 3. En su mayor parte
los diagndsticos presentan prevalencias bajas, menores al 1%. Asi, 22 infantes tienen
alteraciones de atencion e hiperactividad lo que correspondié a una prevalencia de
0,7%; 21 infantes con autismo representando el 0,7% de prevalencia; las alteraciones
intelectuales representan una prevalencia del 0,6%; las alteraciones motrices que
corresponden a una prevalencia de 0,3% y los diagndsticos de retrasos del
neurodesarrollo fueron 12 casos, que corresponden al 0,3% de prevalencia. Estos
valores son resultados de los casos identificados con alteraciones del neurodesarrollo en

la poblacion total de nifios y nifias atendidas en el HDEA en el periodo de estudio.

1.2 Prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo por edad y género

Tabla 4
Prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el HDEA por género
n n muestra % de la Limite inferior  Limite superior
poblacion total (%) (%)
Femenino 40 1454 2,75 1,97 3,73
Masculino 134 1686 7,95 6,70 9,34
Total 174 3009 5,78 4,98 6,68

Fuente: Hoja de registro informacion del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de
alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
Elaboracion: Propia.

En la Tabla 4 se observan las diferencias en la prevalencia por los grupos de
género. En los estudios muestran que la mayoria de alteraciones del neurodesarrollo
tienen predominio en el género masculino. Por consiguiente, en el presente estudio se
determind que la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo es mayor en nifios con
el 7,95%, (IC 95%]6,7;9,34]; mientras que en las nifias corresponde al 2,75%, (IC

95%[1,97;3,73]; siendo esta diferencia estadistica altamente significativa.

Tabla 5
Prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el HDEA por edad
ncasos N muestra % de la Limite inferior  Limite superior
poblacién total (%) (%)
Hasta dos afios 28 1122 2,50 1,67 3,59
2 a 4 afios 96 1162 8,26 6,74 9,99
5 a 6 afios 50 725 6,89 5,16 8,99
Total 174 3009 5,78 4,98 6,68

Fuente: Hoja de registro informacion del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de
alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
Elaboracion: Propia.
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En la Tabla 5 se observan las diferencias en la prevalencia por los grupos de
edad. En efecto, este tipo de alteraciones son mas frecuentes en el grupo de 2 a 4 afios,
con 8,26% de prevalencia, (IC 95%[6,7;10,0], de la poblacion total. Llama la atencion
la alta prevalencia en la franja de 5 y 6 afios, pues cerca de 7 de los 725 infantes
atendidos en este rango tienen alguna de las alteraciones del neurodesarrollo. Cabe
recordar que la identificacion de estas alteraciones por lo general se da en los primeros

tres afos y con mayor frecuencia en la etapa escolar (Galan 2017, 20).

1.3 Segregacion socio-espacial de las alteraciones del neurodesarrollo

En este acapite se analiza las caracteristicas de este territorio desde varios
aspectos demograficos, sociales, econdmicos y la distribucion espacial de los casos de
alteraciones del neurodesarrollo. Cabe indicar que no se logré encontrar datos en otros
trabajos investigativos relacionados a la ubicacion y alteraciones del neurodesarrollo en
el sur de la ciudad de Quito, lo que da mayor realce al aporte a los hallazgos de este
estudio.

Quito es el centro politico, econdémico y cultural del Ecuador, esta conformado
por 65 parroquias entre urbanas y rurales, su poblacion proyectada al 2021 es de
2781641 , pasando a ser la ciudad méas poblada del pais. Este crecimiento poblacional se
ha producido sin politicas publicas adecuadas. Para comprender el panorama debemos
saber que Quito esta dividido por administraciones zonales (DMQ 2020, 19).

El HDEA pertenece a la administracion zonal Eloy Alfaro, en la division
Municipal del Distrito Metropolitano de Quito esta administracion se encuentra
conformada por los barrios Chilibulo, San Bartolo, Chimbacalle, La Argelia, Solanda,
Lloa, La Mena, La Magdalena, La Ferroviaria (DMQ 2020, 19). Es una de las
administraciones zonales mas pobladas del Distrito Metropolitano de Quito, con una
tasa de densidad poblacional de 131.4 habitantes por hectarea. El incremento
poblacional del sur de Quito se explica en gran parte por el trafico de tierras debido a la
presion de la poblacién que no ha logrado conseguir una vivienda por medio del
mercado formal causada por la inequidad existente (DMQ 2020, 19).

Los asentamientos informales han provocado la creacion de barrios populares
altamente densificados, como el barrio La Lucha de los Pobres, en la franja suroriental y
La Ecuatoriana en la franja suroccidental (Gémez Andrea 2016, 108). Algunos
problemas que acarrea la densificacién unida a la pobreza son alteraciones en la

sociedad y en el ambiente por ejemplo incremento de microtrafico de estupefacientes,
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proliferacion de sitios de diversién como discotecas, delincuencia en especialmente en
los sectores de la Mena, Solanda, Michelena, los lugares de distraccion de los sectores
como parques son lugares con mayor inseguridad. Estos barrios se caracterizan por
tener viviendas apretadas de tres o cuatro pisos donde albergan varias familias, por
ejemplo Solanda (Telégrafo 2021).

Conociendo estas caracteristicas se realiz6 un mapeo a través de la informacion
de la poblacion infantil con alteraciones del neurodesarrollo del HDEA para su
representacion en relacion a su localizacion y densidad sectorial en donde se encontro
una mayor concentracion en los barrios de Solanda (14,7%), Guamani (14,1%), y
Chillogallo (12,2%); de acuerdo a la caracteristica sectorial en mayor proporcion esta
poblacién acude desde sector suroccidental de Quito, es decir, el 46.2%. Estos datos se
pueden observar en la figura 1, informacion extraida de la Secretaria General de
Planificacion del Municipio de Quito en donde se obtuvo delimitacion de zonas
administrativas, parroquias y barrios y para determinar la densidad poblacional se
extrajo del documento de Proyeccion Poblacional en base al Censo Poblacional y
vivienda 2020 (INEC.)

Complementariamente, para la caracterizacion socio-econémica y la calidad de
vida de los pobladores, es necesario identificar su posibilidad de acceso, por un lado el
acceso a los servicios de salud en donde se registran 444 establecimientos de salud en el
DMQ de los cuales el 36% son establecimientos del Ministerio de Salud y el 22%
corresponden a establecimientos del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (DMQ
2018, 43); en el sur de Quito el IESS cuenta con 5 establecimientos de salud que brinda
atencion a este sector, de los cuales se encuentran el Centro de Atencion Ambulatorio
Suroccidental, Centro de Atencion Ambulatorio Chimbacalle, Centro de Atencion
Ambulatorio La Ecuatoriana, HDEA y el Hospital IESS Quito Sur (EC Instituto
Ecuatoriano de Seguridad Social 2021).

De acuerdo a los informes estadisticos municipales se identifica la existencia de
parroquias con los peores resultados sanitarios entre las mas relevantes para nuestro
estudio se encuentran Chillogallo, La Magdalena y Centro Historico, mientras que las
parroquias de Solanda, Turubamba y La Ecuatoriana presentan mejores resultados
(DMQ 2018, 46-47).

Por otro lado se puede identificar las caracteristicas de accesibilidad vial que
cuentan los infantes con alteraciones del neurodesarrollo de acuerdo a la localizacion

barrial, en su mayoria se determinan vias de alto flujo, de las cuales presentan problema
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referente al trafico manifestando niveles de congestion , seguridad y el tiempo que se
requiere para el viaje entre ellas estan la Av. Mariscal Sucre, Av. Moran Valverde, Av.
Maldonado son vias que cuentan con servicio de transporte publico y que permiten el
traslado a la Institucion. Otra de las vias importantes del sector es la Av. Simén Bolivar
y la Av. Teniente Ortiz. (DMQ 2020, 18-19). En la figura 1 se pueden identificar las

vias de mayor tréfico y localizacion de casos.
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Figura 1. Distribucion de los casos de alteraciones del neurodesarrollo diagnosticados en el
HDEA por localizacion, accesibilidad y densidad sectorial.

Fuente: ArcMap 10.7.

Elaboracion: Propia.

En los barrios analizados, ademas, se puede encontrar que estan caracterizados
por su condicion socioeconomica, es decir, de clase media a baja. Acontinuacién se

detalla la clasificacion de esta condicion, como primera instancia tenemos la clase
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media-baja en donde se encuentran ubicados los barrios San Bartolo, Chilibulo, La
Mena, El Calzado, Chimbacalle, Santa Rita, Turubamba, Chillogallo, Ciudadela Ibarra,
Ciudadela del Ejército, La Ecuatoriana, Guajalo, El Beaterio, Oriente Quitefio, Nueva
Aurora.

En la clase media se ubican la Magdalena, Quitumbe, El Pintado; en la clase
media y media-baja estdn Villaflora, Quito Sur, Ferroviaria; mientras que en la clase
baja esta Puengasi, La Argelia, San Martin, ElI Troje, Caupicho, Manuelita Séaenz,
Cornejo; y, por altimo en la clase media baja y baja se encuentran Solanda, La Forestal,
Guamani, Lucha de los Pobres (Salvador et al. 2014).

De acuerdo a estos datos, la mayor proporcién de la poblacion con alteraciones
del neurodesarrollo identificadas en el HDEA, se ubican en barrios que corresponden a
clase media baja con el 41,7 y clase media baja y baja el 34,6, por tanto, tienen alta
vulnerabilidad por ser sectores barriales con mayor densidad poblacional y de
situaciones socioecondmicas media y baja (Gomez Andrea 2016, 108). Estos datos

pueden ser visualizados en la tabla 6 y figura 2.

Tabla 6
Distribucién de los casos de neurodesarrollo segun clase social del barrio donde viven las
familias
Clase social N casos %
Baja 14 9,0
Media baja y baja 54 34,6
Media baja 65 41,7
Media y media baja 7 4,5
Media 16 10,3
Total 156 100,0

Fuente y elaboracidn: Propia.
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Figura 2. Distribucion de los casos de alteraciones del neurodesarrollo diagnosticados en el

HDEA por localizacién y clase social.
Fuente: ArcMap 10.7.
Elaboracion: Propia.

Como sabemos este estudio indagé las caracteristicas de los hogares y familias

de los infantes con alteraciones del neurodesarrollo para tener una mejor comprension

de su situacion sociodemografica se anadi6é datos de Necesidades Basicas Insatisfechas
(NBI) del Censo Poblacional y Vivienda 2020 (INEC 2020) relacionadas a la situacion

barrial de la poblacion; entre los indicadores tipicos que utiliza el NBI esté la calidad de

la vivienda, condiciones sanitarias, educacion y capacidad econémica (Feres y Mancero

2001 ,14-18).
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Como también se incorpord informacion desde otra perspectiva en donde se

agrupo a la poblacion infantil con alteraciones del neurodesarrollo del HDE en Zonas

Homogeneas, para su comprension acudi al estudio de Mortalidad por accidentes de

transito en el Distrito Metropolitano de Quito en el afio 2013, este estudio se basa desde

un enfoque de la determinacion social en donde agruparon a la poblacion considerada

econdmicamente activa y el equipamiento urbano por parroquia del DMQ, se

establecieron 4 zonas como son: la Zona residencial suntuaria, Zona residencial media,

Zona popular consolidada y la Zona popular deteriorada (Montero 2020, 8-9). Desde

estos cruces se pudo observar que el mayor porcentaje de la poblacion estudida se ubico

en dos Zonas Homogeneas més frecuentes, una de ellas la Zona popular deteriorada (13

barrios), es decir, en estos barrios se encuentra mas del 50% de poblacion asalariados y

subasalariados y en la Zonas consolidada (16 barrios) aproximadamente un 40%; segln

al NBI los barrios San Martin, Argelia y Zona de Proteccion Quitumbe, Lomas de

Puengasi y el Placer tienen més del 47% de hogares pobres, estos datos se pueden

visualizar en la figura 3.
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Figura 3. Distribucion de los casos de alteraciones del neurodesarrollo diagnosticados en el
HDEA por caracteristicas NBI y zonas homogéneas parroquiales

Fuente: ArcMap 10.7

Elaboracion: Propia

1.4 Situacién de salud del nifio y la nifia

Las alteraciones del neurodesarrollo en algunos de los casos son identificadas en
los tres primeros afios del infante y con mayor frecuencia hasta los primeros afios
escolares, aunque las alteraciones mas graves se las puede reconocer desde la etapa de
la lactancia (Galan 2017, 20). Entre las dificultades para una deteccidén temprana se
encuentra el hecho de que los cuadros clinicos no estan establecidos, por lo que se
manifiestan como retrasos; y, por otro lado, las desviaciones leves suelen ser las mas
complicadas para detectar, es decir, que a pesar que la alteracién de desarrollo se
encuentre presente suele ser inespecifica y el retraso evidenciado suele ser una
manifestacion temprana de alteraciones del neurodesarrollo. Por lo tanto, el pediatra en
la atencion primaria constituye el principal profesional para detectar lo antes posible un
retraso en el desarrollo infantil, por lo cual al existir una variacién anormal en la
adquisicion de los hitos del desarrollo es recomendable la evaluacion que siempre sea
por un neuropediatra para estudios mas especificos que ayuden identificar o descartar
una alteracion en el neurodesarrollo (Gémez et al. 2015, 640.e1-3).

La presente investigacion de los datos revisados en el sistema AS400 de registro
de la institucion, identifico que los diagnosticos definitivos en las alteraciones del
neurodesarrollo son marcados en el sistema, por lo general, por el médico especialista
de neuropediatria y por el psicélogo. No se evidencia, en muchos de los casos, un
control continuo, por las dificultades que enfrenta la familia para obtener un turno a
causa de la saturacion del sistema, lo que provoca que el tiempo de espera se alargue y
los pacientes desistan de la atencion médica. De los 174 nifios identificados con
alteraciones del neurodesarrollo el 57,5% (100 infantes) tenian diagnosticos presuntivos
mientras que el 42,5% (74 infantes) ya estaban identificados definitivamente por su tipo

de alteracion como se presenta en la Tabla 7.

Tabla 7
Distribucioén de los casos de alteraciones del neurodesarrollo por tipo de diagnostico
presuntivo o definitivo

Tipo de diagndstico n %

Presuntivo 100 57,5
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Definitivo 74 42,5
Total 174 100,0

Fuente: Hoja de registro informacion del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de
alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
Elaboracion: Propia

Por consiguiente, muchos nifios y nifias con alteraciones, especialmente de grado
leve 0 moderado, no son identificadas a edades tempranas sino cuando alcanzan la edad
escolar, surgiendo dificultades que suelen tener consecuencias decisivas en esta etapa y
a lo largo de sus vidas, entre ellas el uso de medicacion dejando de lado el
acompafiamiento de su situacion de una forma integral (Unicef 2019, 29).

Las doctoras Silvana Néapoli y Maria Contreras, seglin su experiencia mencionan
que el tiempo de demora en la identificacion del autismo es de 20 meses desde la
primera consulta hasta llegar a un diagnostico definitivo, ademés es importante recalcar
que el trabajo de evaluacion e identificacion se logra a través de un grupo
multidisciplinario, especialistas como el genetista, neurdlogo, psicélogo, fonoaudiologo,
terapeuta ocupacional y fisico (Napoli y Contreras 2011, 112, 16).

La indagacion a los cuidadores primarios de los nifios y nifias con alteraciones
del neurodesarrollo del HDEA permite una exploracion de indicadores relevantes sobre
las caracteristicas del itinerario de diagndstico, como el profesional que emitié el
diagnostico, en qué institucion la recibio, el tiempo que transcurrio para la identificacion

de la alteracion, entre otros, que se presentan en la Tabla 8.
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Tabla 8
Indicadores de deteccién de las alteraciones del neurodesarrollo seguin grupo de
diagndstico
(% sobre grupo de diagndstico)

Grupo de Diagnéstico

. -, Trastorno Retraso . . :
Indicadores de la deteccion hipercinét en el Discapacidad = Autismo en Total
de las alteraciones ic desarrollo intelectual la infancia
fisiolégico
n % n % n % n % n %
Profesional* = Psicologo 10  100,0 _ _ 8 57,1 10 385 28 50,0
*x infantil
Neuropediatra _ | _ 2 14,3 16 615 18 32,1
Genetista _ | _ 4 286 _ 4 7,1
Pediatra _ 6 100,0 _ s _ 6 10,7
Otros Si 4 400 _ _ _ _ 16 615 20 357
diagnosticos | No 6 600 6 100,0 14 100,0 10 385 36 643
**k*k
Tiempo Hasta un afio 2 200 4 66,7 6 42,9 4 154 16 28,6
Dos afios 2 200 _ _ 4 28,6 12 46,2 18 321
Tres afios 2 200 _ _ 2 143 6 231 10 179
Cuatro afios 2 200 2 33,3 2 143 2 7,7 8 143
Cinco afios 2 200 _ _ 2 7,7 4 7,1
Medicaciéon | Si 2 200 _ _ 2 143 2 7,7 6 10,7
No 8 800 6 100,0 12 85,7 24 92,3 50 893
Institucion IESS 6 600 4 66,7 14 1000 22 846 46 821
de salud* MSP 4 400 _ _ 2 7,7 6 10,7
Privada _ _ 2 33,3 _ 2 7,7 4 7,1
Total 10 100,0 6 1000 14 1000 26 100,0 56 @ 100,0

***p<0.001, * p<0.05 para la prueba chi cuadrado

Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del
neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.

Elaboracion: Propia

Conforme la encuesta a cuidadores, el 50% de los diagnosticos de alteraciones
del neurodesarrollo fueron realizados por el area de psicologia infantil, asi como todos
los casos con alteracion de déficit de atencion e hiperactividad y cerca de 6 de cada 10
diagndsticos de alteraciones intelectuales. Mientras que el area de neurologia pediatrica
diagnosticé el 32,1% de las alteraciones del neurodesarrollo investigadas a través de la
encuesta a cuidadores. Considerando el autismo, el 61,5% de infantes autistas fue
diagnosticado por neuropediatras. El area de pediatria diagnostico solamente el 10,7%
de infantes con alteraciones del neurodesarrollo cuyos cuidadores respondieron a la
Encuesta, y que corresponden a todos los infantes con retrasos del desarrollo, como se
observa en la Tabla 9.

En este estudio el 61,5%, es decir 16 infantes autistas y 4 infantes con
alteraciones de déficit de atencion e hiperactividad (40%) tuvieron otro tipo de

diagnostico antes del diagnostico definitivo. En relacién al tiempo que se llevaron para
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obtener un diagndstico definitivo, en el autismo se evidencio que el 46,2% (12 infantes)
esperd dos afios y en pocos casos, 7,7% (2 infantes) esperaron hasta 5 afios, mientras
que los retrasos de desarrollo fueron el tipo de alteraciones que mas temprano obtuvo un
diagndstico a un tiempo de espera de maximo un afio.

A pesar que el HDEA pertenece al IESS el 10,7% de la poblacién infantil con
alteraciones del neurodesarrollo, segin la informacion de los cuidadores, también
recibio atencion en el MSP y un 4,7% en instituciones privadas.

El acompafiamiento que se encuentra implementado en el sistema de salud se
basa en un modelo biomédico o rehabilitador y su objetivo sostiene la posibilidad de
recuperacion o rehabilitacion en instituciones como hospitales, centros de
rehabilitacion, etc.; con la finalidad de lograr una insercion en la sociedad (Bafa y
Losada 2019). Los especialistas como el fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional,
psicologo y terapeuta fisico forman parte del grupo terapéutico que aplican pruebas para
aportar a la impresion diagnostica y dan apoyo al acompafiamiento del nifio y a su
familia (Napoli y Contreras 2011, 116). En el presente estudio se pudo identificar que
las alteraciones de neurodesarrollo del HDEA se han centralizado en el area de pediatria
para su deteccién e identificacion. A pesar de que se cuenta con un médico fisiatra, éste
no cubre las atenciones de estos casos que deben ser remitidos a terapia del lenguaje.

En la Tabla 9 se destacan los resultados del andlisis de los registros en el sistema
AS400 en relacion a las diferentes areas del HDEA en las que los nifios y nifias han
recibido tratamiento.

Tabla 9
Distribucion de los casos de alteraciones del neurodesarrollo en el HDEA por area de
tratamiento

Area de tratamiento n %
Psicologia 30 17,2
Terapia de lenguaje 131 75,3
Sin terapia 9 5,2
Terapia Fisica 4 2,3
Total 174 100,0

Fuente: Hoja de registro informacion del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de
alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
Elaboracion: Propia

De acuerdo a la poblacién investigada con alteraciones del neurodesarrollo, el 75,3%
acuden al area de terapia del lenguaje, el 17,2% al area de psicologia, mientras que el
area de terapia fisica apenas cubre el 2,3%, ésta area se enfoca mas en el trabajo de la

poblacién adulta.
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1.5  Situacion socio-familiar

Las personas con “discapacidad” a nivel mundial presentan tasas altas de
pobreza a comparacion con las personas “sin discapacidad”, ademas, pobres resultados
sanitarios y escolares que se exacerban en comunidades menos favorecidas (OMS 2011,
7-11). Un dato importante es la pobreza que acarrea nuestro pais y que se ha
incrementado con la situacion de la pandemia y la migracion extranjera lo cual ha
provocado en la poblacién un incremento de desigualdad, pocas fuentes de trabajo y
aumento del trabajo informal. En Quito se evidencia en el periodo 2019 el 8.2% de
poblacién en situacion de pobreza y el 2.8% de pobreza extrema, con una tasa de
desempleo del 13.5%, datos recogidos por ENEMDU (DMQ 2020, 14).

Los nifios y nifias que viven en pobreza tienen mas probabilidades de presentar
retraso en el desarrollo y 5 veces mas riesgos psicosociales en comparacion de los nifios
y nifias con altos recursos econémicos, ademas por sus condiciones socioeconomicas se
aprecia una menor estimulacion por dificultad al acceso a juguetes, juegos, menor
actividad comunicativa por parte del adulto hasta privacion nutricional impactando
negativamente en el neurodesarrollo infantil (Mufioz 2018, 37-38).

Por consiguiente, se considera que los nifios con estrato socioeconémico bajo
presentan desempefios cognitivos inferiores en comparacion con nifios de estrato
socioeconémico medio. Filippetti, en su estudio realizado en el afio 2011, encontré que
el nivel educativo de la madre y las caracteristicas de alojamiento inciden en el
desarrollo de sus hijos dando a notar en el area linguistica, es decir, menor nivel
educativo de la madre y condiciones precarias en la vivienda mayor seran los errores a
las respuestas de la evaluacion del nifio, por ende el nivel instructivo del jefe de hogar
no incidio en el desarrollo integral, sino a las posibilidades de acceso que necesita el
nifio (Filippetti 2011, 106).

Para explorar algunas de estas condiciones a nivel familiar, se presenta en la
Tabla 10, los resultados de la encuesta a cuidadores primarios de infantes con
alteraciones del neurodesarrollo atendidos en el HDEA, total y diferenciado por grupo

de diagnostico.
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Tabla 10
Condiciones sociales de la familia de nifios y nifias con alteraciones del neurodesarrollo
atendidos en el HDEA, total y por grupo de diagnéstico
(% total y del grupo)

Grupo de diagndstico

Retraso en
Indicadores de la Trastorno el Discapacidad  Autismo en Total
condicion de la familia hipercinético  desarrollo intelectual la infancia
fisiol6gico
n % n % n % n % n %
Cuidador Madre 10 100,0 6 100,0 12 85,7 | 26 100,0 54 96,4
primario Abuelita - - - - 2 143 - - 2 3,6
Convivencia* = Padres 6 60,0 4 66,7 4 28,6 16 615 30 536
Padres vy 4 400 2 333 2 143 6 231 14 250
hermanos
Madre vy _ _ _ 6 429 2 77 8 143
hermanos
Abuelitos _ | _ 2 143 2 77 4 71
Sustento* Padres _ _ 4 66,7 2 143 12 46,2 18 32,1
Madre _ - _ 6 429 2 77 8 143
Padre 10 100,0 2 333 4 28,6 10 385 26 46,4
Abuelitos _ | _ 2 143 2 77 4 71
Instruccién Primaria _ | _ 6 429 2 7,7 8 14,3
Secundaria 6 60,0 4 66,7 6 429 14 538 30 536
Superior 2 20,0 2 333 2 143 8 308 14 250
Cuarto 2 20,0 _ _ _ _ 2 77 4 71
nivel
Ingresos (en 100 $ _ _ |l _ 2 143 2 77 4 7,1
US$) 300-500% 6 60,0 4 66,7 10 71,4 10 385 30 536
500-700 $ 4 400 2 333 _ _ 12 46,2 18 32,1
700-900 $ _ 1 _ 2 143 2 77 4 7,1
Total 10 1000 6 100,0 14 | 100,0 26 100,0 56 = 100,0

* p<0.05 para la prueba chi cuadrado

Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del
neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.

Elaboracion: Propia

En la tabla anterior se identifica que el 53,6% de los proveedores de hogar
perciben sueldos que oscilan entre 300 a 500 dodlares y el 53,6% alcanzaron la
instruccion secundaria.

La familia cumple un rol importante en la identificaciéon y cuidado del nifio con
alteraciones del neurodesarrollo puesto que es el nucleo que favorece al desarrollo y
mejora de estos nifios partiendo con la aceptacion de las dificultades que presenta. Es el
el primer espacio para la identificacion del tipo de alteracion que puede tener, muchas
de las veces el desconocimiento y el miedo a corroborar las sospechas de que algo no
esta bien en el desarrollo de sus hijos provoca diagndsticos tardios (Teheran 2018, 2).

En la familia del infante siempre existira una persona que asuma el rol de cuidador, por
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lo general es una mujer que puede estar relacionada a “vinculos afectivos o por una
estrecha relacion” con el infante (Achury et al. 2011, 33).

De acuerdo con el estudio “el cuidador primario de familiares con dependencia”
realizado en Espafia en donde se describe el perfil sociodemografico del cuidador
primario de las personas dependientes, resultd ser casi exclusivamente por mujeres del
nacleo familiar (Pérez 2006, 25). En las alteraciones del neurodesarrollo por lo general
el supervisor principal sera la madre del nifio, de acuerdo a Navarro Gongora (2002) “la
madre se considera la cuidadora primaria, la fuente principal de atencion, afecto,
proteccion y bienestar del nifio” mientras que el padre constituye el apoyo del cuidador
primario que permite el equilibrio emocional del hogar a través de la modulacion de la
misma (Teheran 2018, 2).

En la Tabla 10 se observa que el cuidador principal en la poblacion con
alteraciones del neurodesarrollo investigada es la madre (96,4%), en tanto que la
poblacién restante (3,6%) se encuentra bajo el cuidado de la abuelita, corroborando el
rol de genero del cuidado de esta poblacion.

De acuerdo a datos descritos por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos
(INEC) las condiciones de pobreza por Necesidades Basicas Insatisfechas (NBI)
abarcan cinco dimensiones las cuales son:

= (Capacidad econdmica: hogar esta privado “si los afios de escolaridad del

jefe de hogar es menor o igual a 2 afios y existen mas de tres personas por
cada persona ocupada del hogar”.

= Acceso a la educacion basica: el hogar esta privado cuando hay la existencia

de nifios de 6 a 12 afios de edad que no asistan a clases.

= Acceso a vivienda: hogar estd privado cuando el piso es de tierra u otros

materiales como también las paredes son de cafia, estera u otros.

= Acceso a servicios basicos: el hogar es pobre cuando no cuenta con servicio

higiénico, existencia de pozo o letrina y el agua de la vivienda no accede a
red publica.

= Hacinamiento: Cuando existe un nimero mayor de tres personas que ocupan

por dormitorio (INEC).

A continuacién, en la Tabla 11 se refleja datos obtenidos de las encuestas
aplicadas a los familiares de nifios y nifias con alteraciones del neurodesarrollo sobre

estos indicadores de necesidades basicas.
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Tabla 11
Indicadores de necesidades basicas de hogares de los nifios y nifias con alteraciones del
neurodesarrollo, total y por grupos de diagnastico.
(% total y por grupos)

Grupo de diagnosticos

Retraso en . .
Indicador de necesidades h.Tras'FOI:n.o el desarrollo D_|scalpa0|dzi1d Autismo en L,
basicas Ipercinetico fisioldgico Intelectua la infancia
n % n % n % n % n %
Arrienda 4 40 2 33,3 6 429 14 53,8| 26 46,4
Propiedad Propia 6 60 4 66,7 8 57,1 8 30,8 26 464
Prestada _ N _ _ 4 154 4 71
Buena calidad 6 60 6 100 6 42,9 14 53,8 32 57,1
Vivienda | Mediana 4 40 8 | 571 12 462 24 429
calidad
Hacinamiento =" — ——— | 2 143 - ©| 2] 36
No 10 100 6 100 12 85,7 26 100 54 96,4
Agua 10 100 6 100, 14 100 26 100 56 100
Servicios Luz eléctrica 10, 100 6 100, 14 100 26 100 56 100
basicos Internet 10 100 6 100 8 571 24 92,3| 48 85,7
Alcantarillado 10 100 6 100 14 100 26 100 56 100
Total 10 100 6 100 14 100 26 100 56 100

Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del
neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
Elaboracion: Propia

Las condiciones de vivienda sefialadas en la Tabla 11 indican que el 100 cuentan
con todos los servicios basicos, no se evidencia mas que el 3,6 de hacinamiento
tomando en cuenta que entre los barrios mas atendidos en la unidad médica esta Solanda
que presenta una situacion social media baja y con viviendas apretadas de tres o cuatro
pisos donde albergan varias familias (Telégrafo 2021). No se aprecian diferencias

significativas por grupos de diagndstico.

1.6  Dificultades del nifio y la nifia en el &mbito escolar

La poblacidn infantil con alteraciones o retrasos en el desarrollo acostumbran ser
el grupo mas invisible, por lo cual afrontan mayores carencias para el acceso a servicios
como por ejemplo las tasas de matriculacion escolar difieren de acuerdo al tipo de
alteracion que presentan, denotan mejor ventaja y aceptacion en las dificultades fisicas
(OMS 2011, 7-11).

De acuerdo a Sektnan las habilidades escolares y el desarrollo integral se veran
comprometidas en la poblacion infantil por la situacion sociodemograficas como el

nivel de instruccion materna, ingresos familiares y etnia, evidenciando dificultades
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escolares aquellos que tenian minorias en las caracteristicas antes mencionadas este
estudio fue realizado con nifios regulares (Sektnan et al. 2010).

Al hablar de alteraciones del neurodesarrollo en el &mbito educativo la
normativa constitucional estd basada en una educacién inclusiva que trata de
“identificar y responder a la diversidad de necesidades especiales de todos los
estudiantes” con la finalidad de reducir la exclusion en el &mbito escolar, esta inclusion
trabajara mediante modificaciones en contenido, estructura, estrategias y enfoques,
ademas debe existir un programa de orientacion a padres respecto a la educacién de sus
hijos. (Ministerio de Educacion 2013, 5-7)

A pesar de existir una normativa que trata de llevar a cabo una adecuada
escolaridad para los nifios con condiciones diversas, en el estudio realizado en la Escala
de Educacion basica Dra. “Matilde Hidalgo de Précer” encontraron que existe una
insuficiente capacitacion para los docentes tanto para el ejercicio diario y para una
deteccién temprana, en los establecimientos educativos fiscales existe mayor cantidad
de estudiantes con necesidades educativas, los nifios con estas caracteristicas no se
encuentran con las mismas condiciones para afrontar el proceso educativo, escaso
seguimiento administrativo e inexistencia de una guia de procesos para las condiciones
de vulnerabilidad (Narvéez y Reinoso 2017, 9-10).

De acuerdo al Ministerio de Educacion afio 2011 menos del 1% de nifios y nifias
requieren educacion especializada y apenas el 18% de establecimientos educativos
regulares en el Ecuador acogen nifios con necesidades educativas diversas. En el estudio
realizado en el Colegio “El Sauce” que tiene niveles educativos desde pre-kinder se
identifica que en los primeros niveles educativos méas del 10% de nifios con condiciones
diversas lo que supera lo permitido por el Ministerio de Educacién (Salas 2013, 9-12).

En el presente estudio del HDEA se indag0 a las cuidadoras sobre la escolaridad
de sus nifios y nifias con alteraciones del neurodesarrollo, cuyos resultados se presentan
en la Tabla 12.
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Tabla 12
Escolaridad de los nifios y nifias con alteraciones del neurodesarrollo total y por grupo de
diagndstico
Grupo de diagndstico
Indicador de escolaridad  Trastorno Rgtraso eIT e Discapacidad Autismo en |
de los nifios y nifias hipercinético f_egar,ro_ 0 intelectual la infancia L
isioldgico
n % n % n % n % n %
1 2 20,0 2 33,3 _ _ 6 231 10 17,9
Edad 2 2 20,0 4 66,7 8 571 14 53,8 28 50,0
3 6 60,0 _ _ 6 429 6 231 18 321
Sexqr Mujer B B 4 667 10 714 2 77 16 286
Hombre 10 100,0 2 33,3 4 28,6 24 923 40 714
Fiscal 8 80,0 2 33,3 12 857 16 61,5 38 67,9
Institucion Fundacion _ _ _ 2 143 _ _ 2 3,6
escolar* Privada _ _ _ _ _ _ 2 7,7 2 3,6
Ninguna 2 20,0 4 66,7 _ _ 8 308 14 250
Dificultades* Si 8 80,0 2 333 14 100,0 18 69,2 42 75,0
No 2 20,0 4 66,7 _ _ 8 308 14 250
Soportes Si 2 20,0 _ ~ ~ ~ 4 154 6 10,7
No 8 80,0 6 100,0 14 100,0 22 846 50 893
Total 10 100,0 6 100,0 14 100,0 26 100,0 56 100,0

***p<0,001, *p<,0,005 en la prueba estadistica chi cuadrado

Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del
neurodesarrollo en el Hospital del Dia Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.

Elaboracion: Propia

Los resultados de la encuesta a cuidadoras primarias indica que el 67,9% de la
poblacion infantil investigada asiste a instituciones escolares fiscales y apenas el 3,6% a
instituciones privadas, de esta poblacion el 75% presenta dificultades escolares y apenas

el 10,7% cuentan con soportes que acomparian al infante y a sus padres.

2. Dificultades de la atencion en salud

2.1 Marco de Politicas Publicas de salud.

De acuerdo a la estructura gubernamental del sistema de salud nacional, el MSP
es responsable de la “conduccion, normatizacion, coordinacion, regulacion y evaluacion
de las actividades de servicios de salud realizada por entes publicos y privados” y es
quien puede impedir, facilitar o modificar el funcionamiento de las reglas del sistema
actuando como ente rectora (Villacrés 2011, 180).

Por consiguiente, el sistema de salud estda compuesto por dos sectores de
atencion, el privado y el pablico, al sector publico corresponde el Ministerio de Salud
Pubica (MSP), Ministerio de Inclusion Econdmica y Social (MIES), servicios de salud

municipales y las instituciones de seguridad social entre los cuales el Instituto
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Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS), Instituto de seguridad Social de las Fuerzas
Armadas y el Instituto de Seguridad Social de la Policia Nacional (Villacrés 2011, 181).

En cuanto al funcionamiento del sistema de salud se encuentra regido por
subsistema de niveles de atencion (primer, secundo, tercer y cuarto nivel), es decir,
aquellos casos que no cumplen con la capacidad resolutivas en niveles primarios son
referidos a uno de mayor nivel de complejidad mediante la comunicacion interna del
establecimiento y en casos que no exista disponibilidad son referidos a entidades
privadas (Molina 2019, 201).

Los niveles primarios de atencidn son aquellos que se encuentran mas cerca de
la poblacion, dedicados a la promocion de salud, prevencion de enfermedades,
recuperacion de salud, rehabilitacion y cuidados paliativos; este nivel es la puerta de
entrada al Sistema Nacional de Salud; mientras que el segundo nivel de atencion se
encarga de atenciones ambulatorias especializadas, cirugias ambulatorias y
hospitalizacién. El tercer nivel de atencion se encarga de resolver problemas de salud de
alta complejidad con especialistas y subespecialistas en el campo clinico-quirdrgico,
ademas, el uso de tecnologia moderna; y por Gltimo el cuarto nivel se encarga de
centralizar la experimentacion clinica en salud. (Corte Constitucional Registro Oficial
N° 258, 3-6).

En este caso nos centrarnos en el IESS, esta institucion cumple con el
funcionamiento del sistema de salud en relacion con las caracteristicas de los niveles de
atencion y brinda atenciones a la poblacion asalariada afiliada protegiendo a los
trabajadores en relacion de dependencia o a quienes optan a la afiliacion voluntaria
(Villacrés et al 2011). La cobertura también se extiende a los hijos de los afiliados hasta
los 18 afos de edad, respetando las normativas recogidas de la Constitucion de la
Republica y el Estado Ecuatoriano en donde se garantiza la proteccion integral de nifios
y nifias y se encuentra sujeta a derechos a través de la accién de politica publica, en
donde infancia es considerada como una construccion historica y social (MIES 2019,
16).

Las normativas institucionales relacionadas a la atencion infantil se basan en
conceptos que cubran con los objetivos para ejecutar estas acciones. EI MIES, en su
Normativa Técnica de Mision ternura modalidad Creciendo con Nuestros Hijos
conceptualiza al desarrollo infantil de acuerdo a Abellan (2014) como la “plena
expresion del desarrollo armonico de las potencialidades y capacidades de los nifios y

nifias mediante atenciones que garanticen su libre expresion en contextos diversos”,
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ademas reconoce que existe una diversidad la cual no debe ser homogenizada ni
estandarizada las oportunidades para promover el desarrollo integral infantil (MIES
2019, 17), por tanto desde el 2012 el MSP reconoce que el desarrollo infantil es un
componente prioritario de evaluacion abarcando el desarrollo cognitivo, fisico, social,
emocional y para el 2016 propone como instrumento de despistaje, el test de Denver Il
(Cuji et al. 2021,126).

Hay que tomar en cuenta que los procesos de reforma legislativa y politicas
publicas de derechos de la nifiez, adolescencia y adultos con discapacidad no estan
libres de algunos aspectos en el cumplimiento, limitaciones y demoras en el
accionamiento de éstas, no solo se ajusta a la ausencia de legislacion adecuada y
suficiente, sino a la capacidad de recursos movilizados por el pais que permita dar paso
a la implementacién y cumplimiento (Unicef 2019, 17).

A pesar que exista una estructura “coordinada” y que debe gestionarse en cada
establecimiento para lograr los objetivos del sistema de salud dia a dia se palpa falencias
que impactan negativamente a la poblacion, en este estudio nos referimos a la poblacion
infantil. Una entrevista realizada acerca del analisis critico del sistema de salud publica
en el pais recalca que se evidencia una pésima gestion burocratica-administrativa,
carencia de insumos, farmacos, dafios repetitivos de equipos médicos, insuficiente
equipamiento en los establecimientos en relacién al nivel de complejidad, escases de
personal especialmente en salud y no se constituye una verdadera cadena o escalera
hacia el sistema hospitalario mas complejo, ademas se suma escaso apoyo de formacion

continua para el personal de salud (Edicion Médica 2019).

2.2  Caracterizacion del servicio en el Hospital del Dia EloyAlfaro del
IESS

El Hospital del Dia Eloy Alfaro se encuentra ubicado en el sector sur de Quito
en la parroquia Eloy Alfaro entre las calles Teniente Hugo Ortiz y Ayapamba, esta casa
de salud tiene una cobertura para poblacion infantil, adolescente, adulta y adulta mayor.

De acuerdo a la resefia historica del lugar el “Consejo Superior, maximo
organismo del IESS, en sesion del 31 de mayo de 2012, autorizé que la Unidad Eloy
Alfaro forme parte del Hospital Carlos Andrade Marin, como Unidad Anexa y
desconcentrada, las mismas que ejecutaran la administracion y gestion de la Unidad”.
Por el momento se encuentra pendiente el proceso de legalizacién del terreno, desde el

Municipio del Distrito Metropolitano de Quito al Instituto Ecuatoriano de Seguridad
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Social mediante el Convenio de Cooperacién Interinstitucional oficio:21100000-602 del
05 de marzo 2012.

La Unidad se inaugur6 el 12 de septiembre del 2012, siendo Director General
del 1ESS el Econ. Fernando Guijarro Cabezas y Directora del Hospital Carlos Andrade
Marin la Dra. Grace Falconi, ha venido desarrollando atencion médica en las areas de
medicina general, medicina familiar, pediatria, gineco-obstetricia, psicologia clinica,
odontologia y emergencia; en la actualidad el area de emergencia se encuentra cerrada y
se incremento el area de rehabilitacion en la que cuenta con un médico fisiatra, terapia
fisica y del lenguaje.

Durante estos afios desde la creacion su funcion ha sido descongestionar el tercer
nivel y resolver los problemas de primer nivel de atencién de la poblacion del area sur
de Quito. La unidad funciona con infraestructura fisica que cuenta con 10 consultorios
médicos, area de rehabilitacion, area de laboratorio, enfermeria y area de esterilizacion.
(UMEA, 2020). De acuerdo a su funcionalidad el nombre de la Institucion ha ido
cambiando. Por el momento sus caracteristicas de atencion se ubican en un primer nivel
y aquellos casos que no pueden ser resueltos en el lugar son remitidos a otras unidades
de salud del IESS de mayor complejidad en la ciudad de Quito, es decir el HECAM,
Hospital San francisco y Hospital Central.

En el caso de los pacientes con alteraciones del neurodesarrollo que asisten al
lugar de estudio no se logra cubrir con todas las necesidades de atencion que requieren
estos nifios para su identificacion, diagndstico, seguimiento y acompafiamiento porque
no se cuenta con especialidades como neuropediatria, psicologia infantil, entre otras;
por el momento el HDEA se encuentra en proceso de estructuracion para convertirse en
Unidad Médicas de Especialidades Eloy Alfaro.

Las atenciones de pacientes en general que se realizan en el Hospital del Dia
Eloy Alfaro se da mediante el proceso de toma de turnos por el call center (140), la
poblacion infantil con alteraciones del neurodesarrollo es atendida por el especialista y
remitidos a rehabilitacion, en los casos que requieren terapia del lenguaje son atendidos
por pediatria, psicologia y medicina familiar, mientras que los infantes que requieren
terapia fisica son atendidos por fisiatria (UMEA 2020).
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2.3  Sistema de registro

El sistema de registro de las atenciones de salud en el HDEA es el MIS AS400,
sistema utilizado en todos los establecimientos del Instituto Ecuatoriano de Seguridad
Social, se encuentra organizado por bloques de acuerdo a la necesidad de la Institucion:

- Admision: consulta externa, hospitalizacion, emergencias, agendamiento,

actualizacion de datos.

- Atencion Médica: registro médico, apoyo terapéutico, farmacia, laboratorio

clinico, patologia, imagenologia, rehabilitacion, procedimientos.

- Enfermeria: clinica, quirdrgica.

- Bodegas: gestion de bodegas, kardex, control de insumos, control de

farmacos.

- Financiero: costos, facturacion.

Este sistema ha permitido eliminar registros manuales y ha logrado una
integracion con servicios complementarios desde una informacion mavil para un mejor
control y mejora de la informacion (IESS 2019).

Los historiales clinicos son reflejados mediante el sistema AS400 donde se
puede obtener la informacion de las diferentes unidades de salud del IESS; todo el
personal que maneja el sistema en cualquier campo tiene la obligacién de ingresar todos
los datos para que estos sean archivados.

A pesar de la obligacion que tiene el personal se evidencio en el estudio que no
se cuenta con una informacion completa de datos personales del paciente, debido a
items no llenados por el personal a cargo o falta de actualizacién de informacién por
parte del paciente.

La estructura del sistema también permite el registro de diagnosticos que se
encuentran organizados mediante el Manual CIE 10 con la opcion de elegir un
diagnostico definitivo o presuntivo de acuerdo al tipo de alteracion que pueda presentar
la persona, en este caso hablamos del infante; ademas, el sistema permite descargar
insumos, examenes complementarios y hasta elegir turnos con los diferentes

especialistas del sistema interno de salud del IESS.

2.4  Dificultades para el diagndstico en el nivel de atencién de consulta
externa
El neurodesarrollo debe ser ““un pilar fundamental en la evaluacion médica de los

pacientes pediatricos, y justamente que se llegue a determinar politicas publicas para
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mejorar la atencion de pacientes de riesgo en todos los lugares, y no s6lo en los
hospitales, sino en dispensarios de salud” (Pediatra 2021, entrevista personal); es por lo
cual que muchos paises promueven la atencion temprana para mejorar las condiciones
de vida de la poblacion infantil con alteraciones del neurodesarrollo.

El libro Blanco de AT destaca que la atencion temprana es el conjunto de
intervenciones infantiles desde los 0 a 6 afios de edad y da respuestas prontas a las
necesidades que presenten los nifios con alteraciones del desarrollo o que pueden
presentar y es manejada a través de un grupo multidisciplinario (GAT 2005, 12).

Segun Martinez y Matamoros (2010) la atencion temprana brinda una atencion
gue mejora el entorno, sus conocimientos y estrategias de acompafiamiento del nifio y la
nifia aplicada en el contexto de salud, educativo y comunitario mediante la deteccion
oportuna, la cual debe llegar a todos los nifios y nifias que presenten algun tipo de
alteracion y “tiene como primer paso reducir el estrés familiar ante la incertidumbre
sobre el futuro de un hijo” (Ponce 2017, 407- 09).

De acuerdo a las entrevistas aplicadas en el HDEA se deduce que la atencion
temprana es un abordaje preventivo “para detectar a tiempo diferentes patologias, 0 a su
vez prevenirlas minimizando el riesgo. Es asi que cumple un papel fundamental en las
diferentes atenciones del nivel primario, en las cuales nosotros como especialidad
aportamos” (Médico familiar 2021, entrevista personal). Ademas, es importante
“en pacientes de riesgo, mientras mas temprano se atiendan y se empiece a rehabilitar
cualquiera de estas situaciones o condiciones, los nifios van a tener un mejor
prondstico” (Pediatra 2021, entrevista personal). Por ello, se ha ido avanzando en estos
altimos afos en la deteccion temprana de estos trastornos, para que sean derivados a los
respectivos especialistas y asi ayudar a esos pacientes. (Neuropediatra 2021, entrevista
personal).

Por ende, deberia haber cambios visualizados en “proyectos encaminados para
mejorar la atencion temprana de problemas en el neurodesarrollo”, actualmente parece
“que hay hospitales centinelas” pero “todavia no se realiza en todos los lugares”, por lo
cual deberia llegar a establecerse “politicas publicas para favorecer poco a poco a estos
pacientes” (Pediatra 2021, entrevista personal)

Para la deteccion temprana debe existir herramientas que aporten a su aplicacion
es asi que la Secretaria de Salud menciona que es importante el uso de instrumentos de

evaluacion que permitan comprender si existe algun tipo de alteracion, para realizar un
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oportuno y adecuado acompariamiento del nifio, la nifia y su familia (Secretaria de Salud
2013,19).

En el Hospital del Dia Eloy Alfaro el médico familiar refiere que la normativa
que deben seguir como especialistas se encuentra amparada por el Ministerio de Salud
Publica, adiciona que se carece de los instrumentos y fichas necesarias que la Institucion
(MSP) sugiere para evaluar (Médico familiar 2021, entrevista personal). En tanto que el
especialista en pediatria menciona que “en la maternidad Isidro Ayora, evaluan y tienen
una escala de neurodesarrollo para los pacientes de riesgo, aplicada a bebés prematuros
y quienes han sufrido asfixia; ahi se evalUan todos los items neuroldgicos y de
neurodesarrollo” (Pediatra 2021, entrevista personal).

Por el contrario, el neuropediatra aduce que ‘“oficialmente no existe una
normativa” y que son “los pediatras los que estdn capacitados para detectar estos
trastornos para que puedan ser referidos al especialista” (Neuropediatra 2021, entrevista
personal). Con todos estos criterios se reconoce que no existe una prueba de desarrollo
que responda totalmente a la vision integral de la persona, la responsabilidad del
profesional es tener la formacion especializada y estar acreditado en el uso de
instrumentos diagnosticos (Secretaria de Salud 2013, 24).

De acuerdo a Palfrey, Singer, Walker & Butler (1997) a través de las
evaluaciones de juicio no se logra detectar a la mitad de los nifios con dificultades en el
desarrollo psicomotor por lo cual estos nifios presentan alteraciones no detectadas a
tiempo los cuales tendrian consecuencias negativas que influyen al acceso de medidas
terapéuticas y agravamiento de sus disfunciones (Romero et al. 2016, 56).

A pesar que en Norteamérica se promueve la intervencion temprana se reporta
que 7 de cada 10 pediatras reconocen que utilizan su juicio clinico en la pesquisa del
desarrollo infantil; esto conduce a diagnosticos tardios llegando a diagnosticar menos
del 30 de nifios con alteraciones de neurodesarrollo por medio de esta estrategia
(Alvarez, Soria y Gamble, 2019); es asi que “la exploracion clinica no es suficiente para
la investigacion” de neurodesarrollo infantil, para lo cual es necesario “establecer
estrategias sistematicas dirigidas mediante la aplicacion” de test especificos de
Screening (Alvarez, Soria y Gamble, 2008).

De acuerdo a la OMS en el Ecuador se desconoce la cobertura y calidad de
evaluacion del neurodesarrollo, lo cual limita de alguna forma la deteccion temprana de

estas alteraciones, ademas, en el desarrollo integral infantil existen varias propuestas y
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modelos de aplicacién que resulta controversial, a pesar de que exista un consenso en el
diagndstico y seguimiento. (Figueiras et al. 2011, 4)

En un estudio de evaluacion de campo del tamizaje del neurodesarrollo en la
atencion del crecimiento y desarrollo infantil en el MSP Ecuador afio 2019 se identifico
incumplimiento de la aplicacion de tamizaje en el 76.3% por parte de los médicos
generales, pediatras y familiares ya que sus evaluaciones se basaron en criterios clinicos
(USAID 2019, 30).

En cuanto a las entrevistas realizadas en el HDEA, el médico familiar conoce
que existe un protocolo a nivel de la atencion puablica haciendo referencia al “test de
Denver, formulario 028, como documento legal e importante que se debe aplicar en ese
tipo de pacientes para identificar una alteracion en el desarrollo psicomotor”, pero
ademas, confirma que lastimosamente la institucion no cuenta con este material y que
no cuenta con el tiempo requerido en la consulta médica a diferencia de pediatria que
tiene 20 minutos, a esta area se les otorgan a penas 15 minutos, “razén por la cual se
hace muy complicado realizar una evaluacion minuciosa y aplicar test que estan
destinados a este tipo de alteraciones. Ello desemboca en una limitacion para poder
captar ese tipo de pacientes” (médico familiar 2021, entrevista personal).

Concordando con Romero quien menciona que existen varias dificultades para la
identificacion de las alteraciones del neurodesarrollo de las cuales recalca que la
estructura de los sistemas de salud del pais no son las adecuadas, el tiempo para aplicar
las pruebas es minimo, los instrumentos méas especializados tienen costos altos y en su
mayoria, no cuenta con la validez en el pais, el tiempo que se requiere para llegar a un
diagndstico definitivo es demasiado largo y el recambio de profesionales continuamente
no permite la especializacion de los profesionales de salud que estan en los centros de
atencion primaria en salud (Romero et al. 2016, 59).

Otro especialista importante en este proceso es el pediatra quien inicialmente
reconoce las situaciones del nifio o la nifia mediante desviaciones de lo esperado,
ademas debe disponer del tiempo adecuado para aplicar una evaluacién minuciosa que
le permitan detectar las alteraciones del neurodesarrollo tomando en cuenta que se
encuentra en un ambiente no comun para el nifio y en ocasiones puede provocar que se
visualice acciones normales por lo cual es importante la participacion de los padres para
la informacion compartida en la consulta (Salguero 2019, 144).

Es asi que el médico pediatra del HDEA reconoce utilizar el Test de Denver e

hitos del desarrollo psicomotriz, ademas menciona que “al tener 20 minutos de atencion
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dentro del sistema publico, se limita la evaluacion correcta del neurodesarrollo”
(Pediatra 2021, entrevista personal).

La informacion antes mencionada concuerda con otras percepciones de los
profesionales de salud las cuales refieren que las hojas del test de Screening no son
llenadas por desconocimiento, ausencia de material, tiempo limitado en la atencién ya
que cada profesional tiene 15 minutos por paciente (Garcia y Torres 2016,11). Por lo
tanto, no es suficiente una deteccion basada en juicio clinico y un alto indice de
sospecha, es necesario el uso de test o Screening especificos para su identificacion
especialmente en el control del nifio sano ya que es la oportunidad para su aplicacion
(Schonhaut et al 2008, 28).

2.5 Dificultades para el acompafamiento

Se reconoce en algunos estudios la falta de capacitacion del personal de salud
referente a este tema como también escasez de recursos humanos para efectuar los
diferentes procesos que se requieren cuando se identifica un infante con alteraciones
tomando en cuenta, que el primer nivel es la puerta de entrada al sistema de salud
(Ramirez 2020, 16), asi también se evidencia en nuestro pais los conocimientos que
deben poseer como médicos sobre el neurodesarrollo no son los 6ptimos, estos datos
concuerdan con estudios realizados por investigadores chilenos y neur6logos britanicos
dirigidos a médicos generales, emergenciologos, postgradistas de medicina interna y
estudiantes de medicina; estudio aplicado en algunas provincias del Ecuador (USAID,
7-11).

En otro estudio acerca del desarrollo sensoriomotor adaptativo en pacientes
neonatos se evidencia situaciones similares en el cual los profesionales de salud
reconocieron no tener el conocimiento especifico acerca del temay no llevarlo a cabo y
en algunos casos, pueden tener conocimiento que no son aplicados en la préactica
cotidiana (Rubio et al. 2013, 243).

Ademas, los residentes no cuentan con reales oportunidades para adquirir
conocimientos y experiencia a través de la préctica referente a evaluacion, intervencion
y seguimiento del neurodesarrollo de los nifios por diferentes aspectos que se suscitan
en su formacion, lo cual sucede en el mundo en general, esto deberia llevarnos a
reflexionar sobre las deficiencias que se generan para los nuevos profesionales de salud
(Schonhaut et al. 2008, 29), por ende “una de las mejores sugerencias es instruir a los

padres, médicos, centros educativos, parvularios, y todo el personal docente desde una
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fase preprimaria, para que al detectar uno de los sintomas, que no es muy dificil de
hacerlo, y asi pueden derivarlo de manera inmediata a cada uno de los especialistas”
(Neuropediatra 2021, entrevista personal).

Como también deberia haber charlas, capacitaciones, ambientes fisicos, la
oportunidad de tener una atencién especializada con un grupo interdisciplinario
(pediatras, medicina familiar y terapistas), porque si existe unidad se podria hacer un
buen trabajo. (Médico familiar 2021, entrevista personal). Sin embargo, se reconoce que
los procedimientos podrian mejorar, pero siempre va a haber ciertos limites (Médico
familiar 2021, entrevista personal).

Hay que tomar en cuenta que en nuestro pais la poblacion infantil es atendida
por médicos generales, médicos familiares y ocasionalmente por el méedico pediatra
(Garcia y Torres 2016,11) en el primer nivel de atencion del sistema de salud ya sea
publico o del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social.

Los médicos familiares se limitan a “dirigir al paciente para poderle realizar una
evaluacion con las diferentes especialidades. “A algunos pacientes, se les deriva a
pediatria para realizar una evaluacion mas minuciosa por el tiempo, y otros han sido
derivados al &rea de neurologia para que tengan su atencion y terapia de
rehabilitacion” (Médico familiar 2021, entrevista personal), tomando en cuenta que el
HDEA tiene el area de pediatria.

Mientras que el pediatria tiene el rol similar a un “filtro, nosotros debemos
encontrar cualquier alteracion en cualquiera de los hitos, por ejemplo,en la
alimentacion, el crecimiento, en el esquema de las vacunas y en el neurodesarrollo,
Aunque no seamos especialistas, es fundamental siempre realizar las preguntas de
evaluacion del neurodesarrollo para detectar algin problema, y en el caso de
encontrarlo, tener mas citas consecutivas, poder profundizar un poco més sobre el tema
de neurodesarrollo, y poder referir a los especialistas” (Pediatra 2021, entrevista
personal)

De acuerdo al enfoque integral el acompafiamiento en las alteraciones del
neurodesarrollo estd dirigido en manejar la estimulacion temprana o tratamientos
especificos para su condicion con el objetivo de mejorar la funcionalidad del infante
desde edades tempranas procurando para un futuro la inclusion educativa regular y
disminuyendo la rehabilitacion e institucionalizacion, por lo cual es manejado desde una
perspectiva multidisciplinaria necesaria tanto para el diagndstico como para el

acompafiamiento al infante incluyendo al abordaje a la familia del infante, a través de
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este modelo se intenta identificar fortalezas, competencias y dificultades en el infante
(Népoli y Contreras 2011, 112).

En el mismo sentido, el médico pediatra menciona que “estos nifios necesitan un
manejo y seguimiento integral, muchas de las unidades primarias no cuentan con
especialistas que puedan dar todas las atenciones complementarias e integrales. El
entrevistado menciona que actualmente el IESS, no tiene una red coordinada que puede
ayudar a los nifios que necesitan evaluaciones por varios especialistas, por lo que nifios
que deben estar de un centro de salud a otro, incluso en partes extremas de la ciudad. En
algunos casos, “las opciones que ellos necesitan, ni siquiera cuenta el sistema de salud
publica, por lo que les toca pagar de su propia cuenta”. (Pediatra 2021, entrevista
personal)

De acuerdo al neuropediatra el tratamiento dependera del grado de severidad que
presente cada uno de los trastornos. Sin embargo, siempre se trabajard desde el apoyo
psicolégico como base del tratamiento, y si fuera el caso, también un tratamiento
farmacoldgico. “Lo optimo es trabajar de manera multidisciplinaria, con el apoyo
psicolégico, neuroldgico, el apoyo de padres y escuela o centros educativos”

(neuropediatria 2021, entrevista personal).
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Discusion

Para realizar un andlisis en este estudio se tomé en cuenta diferentes estudios, a
pesar de que no tengan las mismas caracteristicas metodoldgicas se ha dado la
importancia necesaria a cada investigacion, por lo cual estos datos han servido para
conocer un poco mas acerca de la realidad de las prevalencias de las alteraciones del
neurodesarrollo identificadas.

Se puede determinar que no existe similitud en ningln lugar investigado, es
decir, existe una variacion de prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo lo que
concuerda con CEFAL en el afio 2014 en donde se menciona que existe inconsistencia e
incompatibilidad con la informacién (Unicef 2019, 15), ademas la falta de datos
precisos acerca de la prevalencia global de nifilos y nifias con alteraciones del
neurodesarrollo constituye uno de los aspectos con mayor problematica para desarrollar
politicas y programas inclusivos basadas en evidencia porque las estimaciones de
prevalencia varia entre paises especialmente de ingresos bajos y medianos, ademas,
existen diferencias importantes en definiciones usadas e instrumentos aplicados y la
calidad de los estudios, esta carencia de datos fiables aumentan ain mas en contextos de
crisis humanitarias donde este grupo poblacional queda invisibilizado al no ser incluido
en la recopilacion de datos (UNICEF 2019, 15).

Si tomamos este Gltimo parrafo acerca de la crisis humanitaria se deberia pensar
en la situacion actual que se vive a nivel mundial y su relacion en cuanto a este tema,
podria abrir posibilidades de nuevas investigaciones actuales con la misma poblacion.

Por causa de la inconsistencia que existe en la informacion de alteraciones del
neurodesarrollo se ha llegado a aproximar la prevalencia para comprender su magnitud.
De acuerdo el Informe Mundial sobre Discapacidad de la OMS, es decir, mas de mil
millones de personas presentan algun tipo de alteracion, 95 millones de nifios entre 0 a
14 afios la padecen correspondiendo al 5% en relacion a la poblacién mundial de los
cuales, 13 millones presentan alteraciones severas, es decir, el 0,7%; esta medicién es
realizada Gnicamente por la Carga Mundial de Morbilidad. (OMS 2011, 5).

En nuestro pais se han realizado algunos estudios que han permitido guiar y
conocer la situacion de la poblacion infantil, por ejemplo, en la parroquia Honorato
Véasquez de la provincia de Cafar se realiz6 un estudio de tipo analitico, transversal con

250 nifios que fueron seleccionados aleatoriamente en donde se indica la prevalencia de
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los trastornos del neurodesarrollo es de 13,04 en nifios de 1 mes hasta 5 afios de edad,
en este estudio se detalla que no existen datos registrados de prevalencia de este tema en
el pais (Bugafia y Beltran 2018, 23), mientras que en la ciudad de Quito en el Hospital
Pablo Arturo Suérez se encontrd el 13% de prevalencia de la poblacion infantil con
retrasos en el neurodesarrollo mientras que en Tulcan en el Hospital Luis Gabriel Davila
en Tulcén fue del 7,2%, en este estudio se eligio a 4720 infantes con factores de riesgo y
se caracterizo por ser de tipo observacional, retrospectivo, transversal (Berrones y Silva
2017, 75).

Hay que tomar en cuenta que existen trastornos del neurodesarrollo mucho mas
frecuentes que otros en nifios y nifias, entre ellos se destaca las alteraciones de déficit de
atencion e hiperactividad, en esta alteracion tampoco existen datos precisos de
prevalencia pero se estima el 2 al 12 a nivel mundial, en varios estudios se evidencian
prevalencias que no encajan a los datos registrados anteriormente, por ejemplo en
Colombia el estudio realizado en una escuela de Barranquilla en 383 nifios
seleccionados atealtoriamente de 6 a 17 afios de edad de tipo cuantitativo, descriptivo y
retrospectivo, obtuvo una prevalencia del 15%, (Llanos et al. 2019) y en Ecuador en la
ciudad de Guayaquil obtuvieron una prevalencia del 9,56% en el Hospital General del
Norte de Guayaquil Los Ceibos en la poblacién infantil y adolescente con edades
comprendidas de 6 a 15 afios con una poblacion de 3000 infantes (Campoverde y
Trivifio 2020, 14), mientras que en este estudio en el HDEA se identificd que las
alteraciones de déficit de atencion e hiperactividad se encuentran en segundo lugar con
22 infantes de los 174 identificados con alteraciones del neurodesarrollo esto
correspondio al 0,7% de la poblacion total.

Mientras que las alteraciones del lenguaje y comunicacion se encuentran en el
primer lugar como las més frecuentes en el HDEA con un 3,0% de infantes, es decir 90
de los 174 nifios con alteraciones del neurodesarrollo, existiendo de igual manera
diferencias en la informacion con otros estudios, por ejemplo, en nuestro pais el estudio
de prevalencia de trastornos del lenguaje en nifios y nifias de 4 a 14 afios de edad con
trastornos especificos del aprendizaje de tipo descritivo, retrospectivo en el Centro de
Diagnostico y Orientacion Psicopedagdgico de la Direccion de Educacion del Azuay
(CEDOPS), se evidencia que el 6% de la poblacion que asistio presentaban alteraciones
del lenguaje (Eskola 'y Torres 2013, 73).

Por consiguiente en otro estudio reciente realizado en Cuenca de tipo

cuantitativo, descriptivo, retrospectivo en 1134 infantes de 0 a 3 afios de edad; la



73

prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo encontrada en el Centro de desarrollo
infantil de la Universidad de Cuenca (CEDIUC) del periodo 2015-2019 es del 51,9%
predominando las dificultades intelectuales con el 29,37% seguida de los trastornos de
comunicacion 17,9 (Pozo y Quintufia 2020, 33), por lo tanto, los datos encontrados en el
HDEA determinaron que el autismo infantil se encontré en tercer lugar de las
alteraciones mas frecuentes con 21 infantes, es decir el 0,7% seguidas de las
alteraciones intelectuales con 17 infantes que corresponde al 0,6%. Claro que se
identifico otras alteraciones menos frecuentes en el sitio como son las alteraciones
motrices con el 0,3%, siendo 8 infantes; aun asi se continda observando la
inconsistencia de informacion hasta en el tipo de alteraciones més frecuente en cada
lugar lo cual dificulta llevar a cabo un consenso.

Pero si hablamos de las caracteristicas infantiles con alteraciones del
neurodesarrollo de acuerdo a la prevalencia en el sexo y edad la informacién es mucho
mas clara y concisa. En el Centro de desarrollo infantil de la Universidad de Cuenca
(CEDIUC) del periodo 2015-2019 predominé en el género masculino con el 33,69%,
visualizando una preeminencia en edades comprendidas de 0 a 3 afios con un 30,16%
(Pozo y Quintufia 2020, 34-35). Otro estudio en Santo Domingo se encontré que todas
las areas de desarrollo evaluadas con el Test de Denver Il en nifios con retraso en el
desarrollo de 18 a 36 meses de edad predominaron en el sexo masculino (Romén y
Calle 2017).

Y en el Centro de Diagnostico y Orientacion Psicopedagdgico de la Direccion de
Educacion del Azuay (CEDOPS) las alteraciones del lenguaje identificadas en la
poblacion correspondian a nifios con edades comprendidas de 4 a 14 afios entre esas
edades, el 70% fueron de 4 a 6 afos de edad y el 65 correspondian al género masculino
(Eskola y Torres 2013, 75-76). En todos los estudios revisados y descritos en este
trabajo las alteraciones del neurodesarrollo influyen més en el género masculino y por
lo general se las identifica en los primeros tres afios de vida y con mayor frecuencia en
la etapa escolar (Galan 2017, 20), por consiguiente los infantes que fueron incluidos en
el estudio del HDEA tuvieron resultados afines, es decir, de los 174 infantes
identificados con alteraciones del neurodesarrollo, 134 fueron de género masculino que
correspondi6 al 7,95%, mientras que a penas 40 infantes correspondian al género
femenino siendo el 2,75% de la poblacién total. Y con respecto a la prevalencia en
edades el 8,6% de infantes con alteraciones del neurodesarrollo tienen edades

comprendidas entre 2 a 4 afios, ademas, denota una prevalencia mayor en el grupo de 5
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a 6 afios de edad, es decir 50 infantes con alteraciones del neurodesarrollo que
corresponde al 6,89% de la poblacion total, en efecto las alteraciones del
neurodesarrollo son identificadas en algunos de los casos en los primeros afios del
infante y con mayor frecuencia hasta los primeros afios escolares (Galan 2017,20).

Otros datos importantes para recalcar en este estudio refieren a la distribucién de
los infantes con alteraciones del neurodesarrollo diagnosticados en el HDEA por
situacion sectorial y social, se encontré que estos infantes en su mayoria acuden de
barrios con mayor densidad poblacional que corresponden a clase media baja y baja
(Gomez Andrea 2016, 108), como son Solanda (14,7%), Guamani (14,1%), Chillogallo
(12,2%) y de sectores fuera del sur de Quito entre estos Centro y el Valle de los Chillos,
por tanto, presentan mayor vulnerabilidad.

Es asi que se evidencid que el 34,6% correspondian a clase media baja y baja
mientras que el 41,7% eran de clase media baja; algunos estudios encontrados
concuerdan con los datos antes mencionados como por ejemplo, en la provincia del
Caniar referente a la prevalencia del retraso psicomotor y su relacién con el estado
nutricional y nivel socioeconémico en el afio 2014 registra una asociacion entre el nivel
socioeconémico bajo y medio bajo y las alteraciones del neurodesarrollo (Berrones y
Silva 2017,20), de igual manera en el estudio de la parroquia Honorato Vasquez
provenian de hogares con un nivel socioeconémico bajo (Bugafa y Beltran 2018, 23).

En cuanto a la situacion de salud en los nifios con alteraciones del
neurodesarrollo en el HDEA, el lugar cuenta con profesionales de salud que tratan de
cubrir las necesidades de los infantes principalmente las areas involucradas que
corresponden a pediatria, psicologia y terapia del lenguaje, en cada area apenas se
cuenta con un profesional siendo minimo para abordar a toda la poblacién infantil con y
sin alteraciones del neurodesarrollo.

El area de terapia del lenguaje programa procesos secuenciales de atencién y
cubre el 75,3% de poblacion con alteraciones del neurodesarrollo, tanto la organizacion
como la densidad poblacional han provocado saturacion en esta area, por lo que el
tiempo para recibir una nueva atencion se alarga, mientras que el area de psicologia
cubre atenciones para adultos e infantes pero su abordaje no consiste en el mismo
proceso de organizacion secuencial que el &rea de terapia del lenguaje.

Mientras que la informacion recogida por entrevistas acerca de las atenciones
médicas por parte de los profesionales involucrados en brindar acompafiamiento a

infantes con alteraciones del neurodesarrollo en el HDEA resalta algunas dificultades y
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procesos que se presentan al momento de abordarlos; por ejemplo, el pediatra es el
profesional principal para la deteccion temprana en alteraciones del neurodesarrollo
(Salguero 2019, 144) porque “estan capacitados para detectar estos trastornos para que
puedan ser referidos al especialista” (Neuropediatra 2021, entrevista personal).

Si se obtiene una deteccion temprana se conseguira un acompafiamiento
temprano; en las entrevistas el médico pediatra, neuropediatria y el médico familiar
refieren que la atencion temprana minimiza el riesgo de las mismas y se puede obtener
un mejor prondstico, ademas, no solo actda en el infante sino también reduce el estrés
familiar ante la incertidumbre sobre ¢l futuro de un hijo” (Ponce 2017, 407- 09), es asi
que en varios lugares se promueve este tipo de abordaje.

Una de las dificultades al abordar las alteraciones del neurodesarrollo es que
éstas constituyen un desafio para los diferentes niveles de atencion por requerir un
reconocimiento precoz, evaluacion minuciosa, diagnostico seguro e intervenciones
apropiadas (Secretaria de Salud 2013, 19) y para ello es necesario la existencia de
normativas para los profesionales de salud que se encuentran amparadas por el
Ministerio de Salud Publica para lo cual los profesionales de salud del HDEA, tanto el
area de pediatria y medicina familiar mencionan que existe la normativa pero que sélo
es aplicada en ciertas Instituciones de salud, mientras que el profesional de
neuropediatria menciona que “oficialmente no existe una normativa” (Neuropediatra
2021, entrevista personal).

Hay que tomar en cuenta que no existe una prueba de desarrollo que responda
totalmente a la vision integral de la persona, a pesar de eso la responsabilidad del
profesional es tener la capacitacion y acreditacion para el uso de instrumentos que en la
actualidad existen para su identificacion (Secretaria de Salud 2013, 24); en
Norteamérica se ha reportado en algunos casos que 7 de cada 10 pediatras reconocen
que utilizan su juicio clinico en la pesquisa del desarrollo infantil por lo que este tipo de
exploracién clinica no es suficiente para la investigacion de neurodesarrollo infantil
porque apenas se diagnostica menos del 30 con este método por ende se debe aplicar
test especificos (Alvarez, Soria y Gamble, 2008).

Nuestros entrevistados reconocen la existencia de test de evaluacion de
desarrollo que en este caso es el “test de Denver” pero la falta de materiales y el tiempo
que requieren son insuficientes en el lugar para la aplicacion de este instrumento, es
decir que en una consulta por lo general cuentan de 15 a 20 minutos para aplicar todo el

proceso de atencion lo cual complica la realizacion de una evaluacién minuciosa,
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ademas, todo esto limita de alguna forma la captacién de este tipo de infantes (médico
familiar 2021, entrevista personal), esto concuerda con Garcia y Torres en su trabajo de
investigacion quienes mencionan que existe desconocimiento en llenar hojas de
evaluacion y que el tiempo de atencién de cada profesional es de 15 minutos por
paciente (Garcia y Torres 2016,11).

Para Romero las dificultades en la identificacion de las alteraciones del
neurodesarrollo inician desde la estructura de los sistemas de salud en el pais porque no
son adecuadas tomando en cuenta que el tiempo de atenciones médicas para la
aplicacion de un instrumento de pesquisa de desarrollo es minimo, los costos de estos
instrumentos son altos y su mayoria no se encuentran avalados en el pais, por otro lado
el obtener un diagndstico definitivo lleva mucho tiempo; en algunos casos hasta afios
(Romero et al. 2016, 59). En el caso del autismo en el HDEA el 46,2% (12 infantes)
esperd dos afos y en pocos casos, 7,7% (2 infantes) esperaron hasta 5 afios para obtener
el diagndstico, mientras que los retrasos de desarrollo son los que mas temprano
obtuvieron el diagndstico, esto fue en un tiempo de espera de maximo un afo.

Para las doctoras Silvana Napoli y Maria Contreras mencionan que el tiempo
para llegar a un diagnéstico definitivo en el autismo es de 20 meses desde la primera
consulta y que se logra a través de un grupo multidisciplinario, especialistas como el
genetista, neurdlogo, psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional y fisico (Napoli y
Contreras 2011, 112, 16).

Hay que recordar que en el HDEA no cuenta con areas de especialistas que
permitan realizar un trabajo multidisciplinario coordinado; la poblacion que requiere
otros estudios y otro tipo de atenciones por lo general deben ser remitidos a otras
Unidades del IESS de mayor complejidad para cubrir sus necesidades y esto también
representa tiempo, evidencidndose un tiempo prolongado en su identificacion.

El estudio nos muestra que el 50% de la poblacion total con alteraciones del
neurodesarrollo en el HDEA fue diagnosticada por el area de psicologia infantil;
mientras que el area de neurologia pediatrica diagnosticé el 32,1%, en tanto que el area
de pediatria diagnosticé el 10,7% y genética el 7,1%; los profesionales que participaron
en la deteccion fueron de diferentes Unidades del IESS incluyendo a los profesionales
del HDEA. De este grupo se pudo evidenciar que el 57,5% (100 infantes) tenian
diagnosticos presuntivos mientras que el 42,5% (74 infantes) ya estaban identificados

definitivamente por su tipo de alteracion.
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El primer nivel de atencion constituye la puerta de entrada al sistema de salud
tanto del MSP como del IESS en donde la poblacion infantil es atendida por médicos
generales, familiares y ocasionalmente por pediatras ya que no se cuenta con este
profesional en todas las Instituciones de salud primario (Garcia y Torres 2016,11), el
HDEA no cumple con niveles de atencion acorde a su nombre sino brinda atencion de
primer nivel, por lo que el proceso de atencion en este lugar en el area de medicina
familiar se limita a “dirigir al paciente a pediatria para realizar una evaluacion mas
minuciosa por el tiempo, y otros han sido derivados al &rea de neurologia para que
tengan su atencion y terapia de rehabilitacion” (Médico familiar 2021, entrevista
personal), mientras que el pediatra tiene el rol similar a un “filtro, nosotros debemos
encontrar cualquier alteracion en cualquiera de los hitos” para luego referirlos al
especialista (Pediatra 2021, entrevista personal), ademas se menciond en las entrevistas
que actualmente el IESS no cuenta con una red coordinada que pueda ayudar a los nifios
con alteraciones del neurodesarrollo los cuales necesitan evaluaciones por varios
especialistas, provocando que estos nifios vayan de un centro de salud a otro hasta
lugares extremos de la ciudad e incluso en algunos casos “les toca pagar de su propia
cuenta” (Pediatra 2021, entrevista personal).

Con todos estos datos se puede identificar que existe un gran impacto
poblacional de infantes con alteraciones del neurodesarrollo en el Sistema de Salud de
nuestro pais y que a pesar de existir limitantes que dificultan su detencion y abordaje
temprano los profesionales de salud tratan de cumplir con los procesos de cada
Institucién para brindar una atencion de calidad que cubra con las necesidades de cada
infantes, a pesar de eso los Sistemas de Salud deberian ser reestructurados tomando en
cuenta el desarrollo, capacidad, especializacion y demanda de cada profesional de salud
mediante normativas publicas que amparen al infante como un ser diverso desde una

atencion integral en donde se incluye a su familia, al equipo de salud y a la comunidad
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Conclusiones y recomendaciones

Conclusiones

Hay que recalcar que en el marco politico se reconoce al infante como un ser
diverso en todos sus aspecto y para comprender y respetar su diversidad esta
investigacion ubicé a las alteraciones del neurodesarrollo desde una mirada integral de
la salud para lo cual se utilizd herramientas que se tuvieron a disposicion mediante un
analisis minucioso de la informacion, esto permitié conocer mas a fondo las
caracteristiicas de la poblacion infantil que asiste al HDEA ,ademas, se logrd un
contacto mas cercano del contexto individual y colectivo del infante.

Es asi que en el HDEA se determind un 5,8% de prevalencia general de
alteraciones del neurodesarrollo en nifios de 0 a 6 afios que acudieron por consulta
externa a las areas de pediatria, medicina general, medicina familiar, psicologia y
rehabilitacion. De la prevalencia general se determinaron alteraciones diferenciales mas
frecuentes de las cuales las alteraciones de lenguaje y comunicacién con 3% se ubican
en primera posicion seguidas de las alteraciones de deficit de atencion y autismo con
0,7%, mientras que las alteraciones menos frecuentes son las de tipo motriz con 0,3%.

Tambien se hallaron caracteristicas poblacionales que predominaron en el
estudio, es decir, existe mayor prevalencia de estas alteraciones en el género masculino
que en el género femenino, ademas, el 8,6% fueron identificadas en edades
comprendidas de 2 a 4 afios y a esta poblacién estudiada se la caracterizé con 41,% que
clase media baja de acuerdo a la localizacion sectorial, este ltimo dato fue recolectado
a través de fuentes secundarias.

Por consiguiente el HDEA cumple con una atencion de nivel primario en donde
no se logra cubrir con todas las necesidades que tiene la poblacion infantil con
alteraciones del neurodesarrollo, es decir, que a pesar que tiene esta estructura en donde
el primer nivel es la puerta de entrada del Sistema de Salud que trabaja en base a la
promocion, prevencion y recuperacion no ejecuta una integralidad tomando en cuenta
que este modelo también comparte dimensiones similares al nivel de atencién, es decir,
que el concepto no solo estd enfocada a un trabajo multidisciplinario sino a un manejo
individual y colectivo que no siempre es ejecutado en el ambito laboral porque recae en

un modelo médico asistencial.
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Recomendaciones

Los infantes deben ser mirados y aceptado como seres diversos con
potencialidades y habilidades propias y mas aun los infantes con alteraciones del
neurodesarrollo; el modelo biomédico y rehabilitador que impera en el Sistema de Salud
de nuestro pais ha enfocado a los infantes y a las alteraciones como hechos aislados, por
lo cual el sistema de salud debe continuar implementando programas de concientizacion
social para la comunidad y para el personal que labora en las Instituciones para
reconocer a los infantes como seres pertenecientes a diferentes familias.

Por consiguiente, desde la mirada integral de la salud se deberia crear programas
de accion y atencién comunitaria para incorporar labores de prevencion y promocion y
asi la comunidad sea sujeto activo en un proyecto de accion verdadera, por ende,
minimizaria la saturacion en los sistemas de salud e influenciaria de una forma positiva
al trabajo de atencion temprana, ademas, se conseguiria una equidad en salud centrada
en que los infantes disfruten de una igualdad de oportunidades para llevar una vida sana.

Ademas, de esta manera se forja el vinculo con el infante y su familia
permitiendo una continuidad en la atencion mediante un trabajo intersectorial,
comunitario y en equipo, abordandolos como seres que se encuentran en un firme
proceso de integracion a su medio fisico, social y cultural.

Apoyar al personal de salud en este tema, otorgandoles instrumentos vy
herramientas que permitan brindar una atencion integral para el infante encaminado a la
calidad, de esta forma minimizaria la perspectiva de paciente y atencién como un
registro cuantitativo aislado, ademas, a los profesionales le permitiria un mayor
acercamiento al infante comprendiendo el entorno de la alteracion del infante.

Reconocer las potencialidades, habilidades, experiencias y saberes de los
profesionales de salud que se dedican a la atencidén de infantes con alteraciones del
neurodesarrollo para crear procesos que beneficien al infante, su familia y al mismo
personal; una de las iniciativas es brindar capacitaciones para lograr una especializacion
mediante el ejercicio practico y tedrico e incrementar personal capacitado en el tema en
las Unidades de atencion primaria puesto que es la puerta de entrada al Sistema de
Salud, como también en los otros niveles de atencidén en donde se completa el proceso

de identificacion y acompafiamiento.
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Involucrar a los padres y personal docente en los procesos de acompafiamiento
de esta poblacion para favorecer el desarrollo integral del infante y como punto
especifico en el HDEA se deberia impulsar el desarrollo de las diferentes areas de salud
e incrementar otras de mayor complejidad puesto que esta Unidad de salud no tiene una
estructura independiente y de alguna manera dificulta cumplir con los procesos de
comunicacion con otras Unidades del IEES y esto a la vez provoca tiempos de espera
largos para obtener una atencion.

Como primera investigacion realizada en el HDEA acerca de las alteraciones del
neurodesarrollo servira de impulso para ejecutar nuevas investigaciones en la Institucion
acerca del campo ya que los trabajos de este tipo abren las puerta al cambio, tomando en
cuenta que como profesional de Terapia del Lenguaje y al haber identificado una
prevalencia alta de alteraciones del lenguaje y comunicacion en este estudio nos deja el
vacio de las problematicas y consecuencias que causo este periodo de crisis humanitaria
provocada por la pandemia a nivel mundial, puesto que este estudio fue aplicado en un
periodo importante de los sucesos y que nos ha dejado al final mucho aprendizaje por
adquirir es asi que me quedo con varias interrogantes:

¢Qué sucede con los infantes que dejaron de asistir a su proceso de
acompafiamiento por causa de la pandemia?

¢Qué procesos tuvieron que pasar los infantes en sus diferentes contextos?

¢Se estan cumpliendo las normativas publicas en base a las dificultades que
presentan estos infantes?

¢Se han impulsado programas comunitarios para esta poblacion?

¢Existe desconocimiento del personal que se encuentra mas cercano al infante
acerca de los procesos a seguir?

¢Existe alguna alternativa de cambio para mejorar la atencion en esta poblacion?

¢Qué importancia tiene la familia y la comunidad de estos infantes en su
acompafiamiento?

¢Qué procesos existen en el contexto escolar con el contexto de salud del
infante?

¢Qué perspectiva existe tanto de los docentes y profesionales de salud con

respecto a los infantes con alteraciones del neurodesarrollo?
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ANexos

Anexo 1: Hoja de consentimiento informado para cuidadores primarios

Fecha DD/MMI/A: / / CcODIGO
COORDENADA X COORDENADA
Y

Consentimiento Informado:

A través de la Universidad Simoén Bolivar. Sede Ecuador y con el fin de aportar a la
ciencia y sociedad, se esta realizando un estudio que tiene la finalidad determinar la
prevalencia en alteraciones del neurodesarrollo en la poblacién infantil de 0 a 6 afios de
edad, la misma que fue atendida en el Hospital del Dia Eloy Alfaro del periodo marzo
2019 - marzo 2020, para lo cual es necesario la aplicacion de una encuesta al cuidador
primario del infante mediante via telefonica, ésta permitird comprender el contexto y
estado general de salud; los datos para contactarnos con usted fueron obtenidos a través
de la solicitud de permiso al acceso de informacion del sistema de la Institucion
otorgados por el Hospital de Especialidades Carlos Andrade Marin.

La participacion es voluntaria y se garantiza la confidencialidad de la informacion
personal mediante el Compromiso de Confidencialidad validado en Resolucion
Administrativa 1ESS-DG-2018-0030-RFDQ del afio 2017; puede interrumpir su
participacién en el momento que asi lo decida sin que pueda ocasionar riesgo alguno. La
informacion aportada servira para realizar el analisis investigativo de la poblacion
mediante la codificacién de datos y seran utilizados Unicamente en el periodo de
ejecucion del protocolo autorizado. Cualquier duda o pregunta que usted tenga puede
comunicarse directamente con la Licenciada Johanna Ron (johapao.jr@gmail.com).
Terapeuta del Lenguaje del Hospital del Dia Eloy Alfaro encargada de la investigacion.

con
Cl : representante del menor
accedo de forma voluntaria a participar en
la investigacion y tengo claro que puedo retirarme en cualquier momento si asi lo
considero conveniente. Adicionalmente autorizo la utilizacion y publicacion anonima de
los resultados obtenidos.
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Anexo 2: Hoja de consentimiento informado para el personal de salud

Fecha DD/MMI/A: / / CODIGO
COORDENADA X COORDENADA
Y

Consentimiento Informado:

A través de la Universidad Simon Bolivar. Sede Ecuador y con el fin de aportar a la
ciencia y sociedad, se esta realizando un estudio que tiene la finalidad determinar la
prevalencia en alteraciones del neurodesarrollo en la poblacion infantil de 0 a 6 afos de
edad, la misma que fue atendida en el Hospital del Dia Eloy Alfaro del periodo marzo
2019 - marzo 2020, para lo cual es necesario la aplicacion de una entrevista al personal
de salud de forma personal, ésta permitira comprender el contexto de las alteraciones
del neurodesarrollo; los datos para contactarnos con usted fueron obtenidos a través de
la solicitud de permiso al acceso al personal de salud de la Institucion otorgados por el
Hospital de Especialidades Carlos Andrade Marin.

La participacion es voluntaria y se garantiza la confidencialidad de la informacion
personal mediante el Compromiso de Confidencialidad validado en Resolucion
Administrativa 1ESS-DG-2018-0030-RFDQ del afio 2017; puede interrumpir su
participacion en el momento que asi lo decida sin que pueda ocasionar riesgo alguno. La
informacidn aportada servira para realizar el analisis investigativo de la poblacion
mediante la codificacién de datos y seran utilizados unicamente en el periodo de
ejecucion del protocolo autorizado. Cualquier duda o pregunta que usted tenga puede
comunicarse directamente con la Licenciada Johanna Ron (johapao.jr@gmail.com).
Terapeuta del Lenguaje del Hospital del Dia Eloy Alfaro encargada de la investigacion.

con
Cl , accedo de forma voluntaria a participar en
la investigacion y tengo claro que puedo retirarme en cualquier momento si asi lo
considero conveniente. Adicionalmente autorizo la utilizacion y publicacion anonima de
los resultados obtenidos.




Anexo 3: Esquema de encuesta a cuidadores primarios

Encuesta a cuidadores primarios

Fecha: N° de encuesta

i. Identificacion general

Usted es la persona que cuida al nifio: si

Nombre:

¢ Qué parentesco tiene con el nifio? madre

Teléfono:

ii. Datos personales

Nombre del nifio:

Edad:

Fecha de nacimiento:

Sexo:

Historia clinica:

iii. Datos de la familia

¢En qué barrio viven?

¢ Cual es la direccion de residencia?

padre

abuelos otros:

¢En qué sector se ubica su vivienda? Sur___ centro___ norte

¢Qué lengua utilizan? Castellano quichua

otra

97

¢De qué etnia se identifica? Meztiza___ afroamericano blanca indigena

¢En qué clase social usted se ubica? Alta___ media

El nifio, ¢, Con quién vive?
Mama-papa
mama-papa-hermanos

mama-hermanos

alta__ _media___ baja
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papa- hermanos
mama-hermanos-abuelos
papa-hermanos-abuelos

otro:

iv. Condiciones de vida

Usted considera que su vivienda es:

- buena calidad (tiene condiciones de vida comoda con adecuada entrada de luz natural,
ventilacién, espacios amplios y accesos adecuados para el nifio)

- mediana calidad

- vivienda precaria (choza, cabafia, mediaagua)
Asinamiento:

¢Con cuantos dormitorios cuenta su vivienda?
¢Cuantas personas viven en su hogar?

¢Con quién duerme el nifio?

V. Servicios basicos

¢ Tiene agua potable dentro del hogar? si_ no_

¢ Tiene conecciones de luz electricaen lavivienda? Si__ no__
¢Cuenta con servicio de internet? si__ no_

¢Cuenta con alcantarillado en lavivienda? si__ no_

vi. Sustento

¢Quién es el sustento de hogar? Madre___ padre abuelos otro:

¢Cuéles son sus ingresos?
300-500
500-700
700-900

900-1500



més de 1500

-¢A qué se dedica?

¢Cual es el nivel de estudios que tiene?

vii. Condiciones de salud vy escolar del nifio

¢Quién le dio el diagnostico?

¢ Tuvo otros diagnosticos antes del definitivo? si_ _no__ Cuales?
¢ Cuanto tiempo se demoro para obtener el diagnostico definitivo?
¢ Qué tipo de examenes le aplicaron para su diagnostico?
Electroencefalograma

Resonancia magnética_

Tomografia

Potenciales auditivos

Potenciales visuales

Evaluaciones de psicologia

Evaluaciones de terapia del lenguaje

otros

¢Que tipo de tratamiento recibe?
Terapia fisisca
Terapia del lenguaje

Terapia ocupacional

Psicologia

otras

¢Su nifio toma medicacién? Si no Cual?

¢Su nifio recibid tratamiento rapida posterior al diagndstico? Si no

Por qué?
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¢Su nifio recibe tratamiento especificamente en el iess?  si no

en donde?

¢Cuenta con otros soportes de apoyo?

Fundaciones_

Asociacion de padres

otros

¢Qué tipo de gastos por el momento tiene con la condicion de su hijo?

¢Su hijo se encuentra escolarizado? Si no

¢Que tipo de institucion escolar?

Privada

Fiscal

Fundacion

¢Presenta alguna dificultad en la institucion escolar por su condicion?
Si_

No

Cual?
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Anexo 4: Ruta de entrevista a profesionales

Datos Personales:

Edad: Sexo:

Especialidad: Tiempo de Graduacién:
Universidad: Pais:

Afios de ejercicio profesional: Fecha:

Entrevista para el personal de pediatria y medicina familiar

A. Control del nifo sano

Usted realiza control del nifio sano...... , que tipo de nifios asisten a su
consulta

¢En el control del nifio sano ha encontrado casos con alteraciones del
Neurodesarrollo?

Nos podria comentar ¢Cuéntos en un afio?

B. Evaluacion del Neurodesarrollo

Respecto a las atenciones que realiza en su consulta ¢ Aplica evaluaciones de
Neurodesarrollo..., y si asi lo fuera que baterias de evaluacion?

¢Existe alguna normativa en la que deba regirse para el control y evaluacion
en la consulta?

Si existe la normativa nos puede comentar a groso modo de que se trata y
como pediatra / médico familiar ;Cudl deberia ser su funcion?

¢Cuél es el proceso que usted aplica posterior a la deteccion de un nifio con

alteraciones del Neurodesarrollo?

C. Capacitacién y ayudas

¢Cree que existen dificultades en la institucion para la atencion de pacientes
con alteraciones del Neurodesarrollo?

Mencione cudles son las dificultades para la atencién de los pacientes con
alteraciones del Neurodesarrollo

¢Qué opina usted respecto a la atencion temprana y si se la esta realizando de
una forma adecuada?

¢Nos podria mencionar sugerencias para lograr una atencién temprana?
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Entrevista para el personal de estadistica
¢ Tiene conocimiento respecto a lo que es el Neurodesarrollo?
¢Qué ha escuchado respecto a este tema?
¢Cuenta con un registro especifico acerca de las alteraciones del
Neurodesarrollo?
Nos podria informar ¢Cuél es el proceso estadistico que maneja el hospital con

referencia a la poblacion infantil que acude al lugar?

Entrevista para neuropediatria
¢Puede dar su opinidn respecto al porcentaje de nifios atendidos al afio con
alteraciones del Neurodesarrollo?
De los pacientes que atiende ¢Cuéles son los casos de alteraciones del
Neurodesarrollo mas comunes?
¢Existe alguna normativa para la atencion, evaluacion y tratamiento de pacientes
con alteraciones del Neurodesarrollo?
¢ Qué tipo de tratamientos usted recomienda en estos casos?
¢Cree usted que existen dificultades en la deteccion temprana en los pacientes
con alteraciones del Neurodesarrollo?
¢Que seria lo méas optimo para la atencién de estos pacientes?
¢Podria mencionar algunas sugerencias respecto a una atencion oportuna y

temprana para estos nifios?

Entrevistado: Médico Familiar

¢ Usted realiza control del nifio sano?

De parte de nuestra especialidad de Medicina familiar, como parte de la atencion
primaria de salud, si se realiza ese tipo de consultas de control de nifio sano

¢Ha encontrado casos de alteraciones del neurodesarrollo?

Si habido algunos casos en los cuales se ha podido captar en atencion primaria, nifios
con alteraciones en el desarrollo, tomando en cuenta que nosotros no somos pediatras, la
afluencia de ese tipo de pacientes no es continua. Sin embargo, si hemos tenido la
oportunidad de captar ese tipo de pacientes para dirigir y dar seguimiento a estas
alteraciones que requieren una mejor atencion

¢Nos podria comentar un aproximado de la cantidad de nifios que anualmente o

mensualmente pueden ser detectados como alteraciones en el neurodesarrollo?
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En lo personal, yo diria un rango de un paciente mensual o cada dos meses, he tenido la
oportunidad de poder captar. Como le explicaba, no es una atencion especificamente de
control de nifios sanos porque no somos pediatras, pero como parte de nuestra
especializacion si hemos tenido ese tipo de pacientes. Un aproximado seria de 10 a 12

pacientes durante todo el afio, la verdad no se tiene un registro especifico.

¢Me podria comentar el nombre de las evaluaciones que aplican para el control del
nifo sano?

Vamos a tocar una situacion que es muy puntual, y a su vez es un limitante en la
atencion médica de parte de nosotros en medicina familiar. En el caso de pediatria, en
tiempo de consulta, ellos tienen una extension aproximada de 20 minutos, nosotros
estamos limitados a 15 minutos, razon por la cual se hace muy complicado realizar una
evaluacion minuciosa, aplicar test que estan destinados este tipo de alteraciones y por
ello tenemos limitaciones para poder captar ese tipo de pacientes.

Existe un protocolo a nivel de la atencion publica, el test de Denver que es el formulario
028. Este es el documento legal e importante que se debe aplicar en ese tipo de
pacientes para identificar una alteracién en el desarrollo psicomotor, pero como le
explico no se tiene el material ni tampoco el tiempo para poder realizar este tipo de
evaluacion correctamente.

¢Existe alguna normativa en la cual ustedes se rigen para realizar este tipo de
evaluacion en su consulta?

Por supuesto, a nivel de Ministerio de Salud publica, estd establecido realizar este tipo
de evaluaciones con el texto que estaba mencionando, sin embargo, en la institucion que
trabajo, no contamos con ese instrumento para poder hacer las fichas de evaluaciones.
¢Nos podria decir, con su especialidad como médico familiar, qué procedimientos
sigue al momento de detectar un nifio con alteraciones de neurodesarrollo?

En los casos que le estaba hablando, que no son muchos la verdad, es dirigir al paciente
para poderle realizar una evaluacion con las diferentes especialidades. A algunos
pacientes se les ha derivado a la parte de pediatria para realizar una evaluacion mas
minuciosa por el tiempo y la especialidad que ellos pueden tener. A otros pacientes se
les ha derivado al area de neurologia para que tengan su atencién y terapia de
rehabilitacion

¢, Cree que existen dificultades para la atencion de estos pacientes?
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Muchisimas, empezando por el tiempo de atencidn que es una limitante. Lo segundo es
que, por parte de nuestra informacion, existen conocimientos de qué es lo que se debe
realizar, sin embargo, siempre se debe tener una capacitacion para saber el correcto uso
del material que est4 establecido en el Ministerio de Salud Publica. También que no
tenemos los medios fisicos ni las escalas de evaluaciones para poderlas aplicar
correctamente. Finalmente, la saturacion de servicios de las diferentes especialidades,
sobre todo en las que se ve poca evolucién o la mejoria del paciente es muy prolongada.
¢ Qué opina usted sobre la atencion temprana, y si usted cree que se esta realizando
de manera adecuada?

La atencion temprana que nosotros deberiamos realizar es fundamental, esta viene
siendo preventiva para detectar a tiempo diferentes patologias, 0 a su vez prevenirlas
minimizando el riesgo. Es asi que cumple un papel fundamental en las diferentes
atenciones el nivel primario, en las cuales nosotros como especialidad aportamos.

En cuanto a la pregunta de si se esta realizando correctamente, creo que es algo muy
personal. En ese tipo de pacientes del desarrollo psicomotor, se podria mejorar pero
siempre va a haber ciertos limites

¢ Cudles serian sus sugerencias para mejorar esa atencion?

Mejorar todas las limitantes que se estaba hablando anteriormente, tener mas charlas y
capacitaciones, ambientes fisicos, la oportunidad de tener una atencion especializada a
este tipo de pacientes, con un grupo interdisciplinario entre pediatras, medicina familiar

y terapistas. Si existe unidad, se podria hacer un buen trabajo.

Entrevistado: Médico pediatra

En el control del nifio sano, ¢Usted ha encontrado nifios con alteraciones en el
neurodesarrollo, si fuera asi cuantos aproximadamente en un afio usted ha podido
detectar?

En el control del nifio sano, una parte fundamental es el control del neurodesarrollo. Al
tener 20 minutos de atencion dentro del sistema publico, nosotros estamos un poco
limitados para la evaluacion correcta del neurodesarrollo, sin embargo, podemos utilizar
baterias que nos ayudan a orientar sobre los hitos del desarrollo.

En la atencidn pediatrica dentro de la atencidn primaria, si se ha encontrado algunos
casos de alteraciones del neurodesarrollo, no tengo un registro, sin embargo, un
aproximado de 3 por mes, que podrian ser 12, 24 o 36 casos al afio.

Nos podria comentar ¢qué baterias o instrumentos utiliza para la evaluacion?



105

Como decia, el tiempo nos limita mucho en la evaluacion de neurodesarrollo, sin
embargo, al ser un pilar fundamental en la consulta de pediatria, que nos permitiria dar a
conocer qué paciente necesita una evaluacion mas exhaustiva, nosotros utilizamos los
hitos de desarrollo psicomotriz, o el test de Denver.

Existe alguna normativa a la cual debe regirse para el control y evaluacion
Actualmente se lleva a cabo normativas en cuanto a la atencion del recién nacido, no
para pacientes mas grandes, pero si en relacion al recién nacido. Se evalla sobre todo el
Denver y en neurodesarrollo, tengo entendido que en la maternidad Isidro Ayora, se
evalla y tienen una escala de neurodesarrollo para los pacientes de riesgo, que serian los
prematuros y los que han sufrido asfixia. Se evalua todos los items neuroldgicos y de
neurodesarrollo.

Dentro de su consulta y en cuanto a las evaluaciones, ¢cual seria su funcion al
detectar un caso de alteraciones de neurodesarrollo?

En la atencion primaria el pediatra cumple un papel como filtro, nosotros debemos
encontrar cualquier alteracion en cualquiera de los hitos, por ejemplo, en la
alimentacion, el crecimiento, en el esquema de las vacunas y en el neurodesarrollo.
Aunque no seamos especialistas, es fundamental siempre realizar las preguntas de
evaluacion del neurodesarrollo para detectar algin problema, y en el caso de
encontrarlo, tener méas citas consecutivas, poder profundizar un poco méas sobre el tema
de neurodesarrollo, y poder referir a los especialistas.

Usted cree que existen dificultades de la institucion donde usted labora para la
atencion de estos nifios con alteraciones del neurodesarrollo

Esos nifios aparte de la evaluacion necesitan un manejo y seguimiento integral, muchas
de las unidades primarias no cuentan con especialistas que puedan dar todas las
atenciones complementarias e integrales en estos nifios.

Actualmente el IESS, no tiene una red coordinada que puede ayudar a los nifios que
necesitan evaluaciones por varios especialistas, son nifios que deben estar de un centro
de salud a otro, incluso en partes extremas de la ciudad, y algunas opciones que ellos
necesitan, ni siquiera cuenta el sistema de salud publica, por lo que les toca pagar de su
propia cuenta. A parte de la limitacion del tiempo por cada consulta, también el sistema
publico no cuenta con todos los especialistas que necesitaria uno de esos nifios

¢ Qué opina usted sobre la atencién temprana?

Es importantisima, porque es el momento méas adecuado en el que el médico podria

darse cuenta de estas alteraciones. En pacientes de riesgo, mientras méas temprano se
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atiendan y se empiece a rehabilitar cualquiera de estas situaciones o condiciones, los
nifios van a tener un mejor prondstico, por eso es importante

¢Usted cree que se esté realizando de la mejor manera esta atencion temprana?
Siempre se puede mejorar, si hay proyectos encaminados para mejorar la atencion
temprana de problemas en el neurodesarrollo, me parece que hay hospitales centinelas,
todavia no se realiza en todos los lugares, pero se debe llegar a establecer politicas
publicas para favorecer poco a poco a estos pacientes.

Nos podria dar algunas sugerencias para lograr esa atencion temprana

Que se tome en cuenta el neurodesarrollo como un pilar fundamental en la evaluacion
médica de los pacientes pediatricos, y justamente que se llegue a determinar politicas
publicas para mejorar la atencion de pacientes de riesgo en todos los lugares, y no sélo

en los hospitales, sino en dispensarios de salud.

Entrevistado: Neuropediatria

Puede dar su opinion respecto al porcentaje de nifios atendidos al afio con
alteraciones del Neurodesarrollo

Al afio seré un 60 de trastornos del neurodesarrollo.

De los pacientes que atiende ¢Cuales son los casos de alteraciones del
Neurodesarrollo mas comunes?

El déficit de atencion e hiperactividad y el diagndstico de espectro autista son los mas
comunes

¢Existe alguna normativa para la atencién, evaluacién y tratamiento de pacientes
con alteraciones del Neurodesarrollo?

Oficialmente no existe una normativa, los pediatras son los que estan capacitados para
detectar estos trastornos para que puedan ser referidos al especialista.

¢ Qué tipo de tratamientos usted recomienda en estos casos?

Va a depender siempre del grado de severidad que presente cada uno de los trastornos,
siempre desde el apoyo psicoldgico como base del tratamiento, y si es que fuera el caso
también un tratamiento farmacolégico

¢ Cree usted que existen dificultades en la deteccién temprana en los pacientes con
alteraciones del Neurodesarrollo?

Existe una falencia en la atencion de estos trastornos, pero creo también que hemos ido
avanzando en estos Ultimos afios en la deteccion temprana de estos trastornos para que

sean derivados a los respectivos especialistas para ayudar a esos pacientes.
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¢ Qué seria lo mas 6ptimo para la atencion de estos pacientes?

Creo que lo mas dptimo en este caso es trabajar de manera multidisciplinaria, con el
apoyo psicoldgico, neuroldgico, el apoyo de padres y escuela o centros educativos, seria
el méas optimo.

¢Podria mencionar algunas sugerencias respecto a una atencion oportuna y
temprana para estos nifos?

Uno de las mejores sugerencias es instruir a los padres, médicos, centros educativos,
parvularios, y todo el personal docente desde una fase preprimaria, para que al detectar
uno de los sintomas, que no es muy dificil de hacerlo, pueden derivarlo de manera

inmediata a cada uno de los especialistas.
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Anexo 5: Tabla de Datos Personales

N° NOMBRE EDAD HISTORIA TELEFONO DIAGNOSTICO
CLINICA
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Anexo 6: Clasificacion de los trastornos del neurodesarrollo de acuerdo al DSMV

Discapacidad Intelectual

_ . (__._ ) discapacidad intelectual (trastornos del desarrollo intelectual)
Especificar la gravedad actual:

(F70) Leve

(F71) Moderado

(F72) Grave

(F73) Profundo

(F88) Retraso global del desarrollo

(F79) Discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) no

Especificada

Trastornos de la Comunicacion

(F80.2) Trastorno del lenguaje

(F80.0) Trastorno fonoldgico

(F80.81) Trastorno de fluidez de inicio de la infancia (tartamudeo)
(F80.89) Trastorno de la comunicacidn social

(F80.9) Trastorno de la comunicacion no especificado

Trastorno del espectro autista

(F84.0) Trastorno del espectro autista

Trastorno por déficit de atencion / hiperactividad

_.__(__._ ) Trastornos por déficit de atencién/hiperactividad

Especificar si:

(F90.2) Presentacién combinada

(F90.0) Presentacién predominante con falta de atencién

(F90.1) Presentacién predominante hiperactividad / impulsiva

(F90.8) Otros trastornos por déficit de atencién / hiperactividad especificado

(F90.8) Trastornos por déficit de atencién / hiperactividad no especificado

Trastorno especifico del aprendizaje
__.__(__._) Trastorno especifico del aprendizaje
Especificar si:

(F80.1) Con dificultades en la lectura

(F81.81) Con dificultad en la expresion escrita
(F81.2) Con dificultad matematica

Trastornos motores

(F82) Trastorno del desarrollo de la coordinacion

(F98.4) Trastorno de movimiento estereotipados

Especificar si: Asociados a una infeccion médica o genética, a un trastorno del neurodesarrollo 0 a un

factor ambiental conocido.
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Especificar la gravedad actual: Leve, moderado, grave

Trastornos de tics

(F95.2) Trastorno de Guilles la Taurette

(F95.1) Trastorno de tics motores o vocales persistente (crénico)
(F95.0) Trastorno de tics transitorio

(F95.8) Otro trastorno de tics especificado

(F95.9) Otro trastorno de tics no especificado

Otros Trastornos del neurodesarrollo
(F88) Otro trastorno del neurodesarrollo especificado

(F89) Trastorno del neurodesarrollo no especificado

Fuente: Manual DSMV
Elaboracion: Propia




Anexos 7: Fotografias del Hospital del Dia Eloy Alfaro
Fotografia 1: Ubicacion del Hospital del dia Eloy Alfaro

- S

Fuente: Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo
Elaboracion: Propia

Fotografia 2: Instalaciones externas del Hospital del dia Eloy Alfaro

b T —

Fuente: Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo
Elaboracion: Propia

Fotografia 3: Instalaciones internas del Hospital del dia Eloy Alfaro

R

Fuente: Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo
Elaboracion: Propia
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Anexo 8: Aprobacion del HECAM para la realizacion del trabajo investigativo

B o,

; -:_'& & A -
Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos
Hospital Carlos Andrade Marin
Aprobacion de Estudios Observacionales on Salud

Certficado Nro. IESS-HCAM-CEISH-2021-0019-OF
Quito. DM 13 agosio de 2021

La aprobacsdn olorgada es de un a0, bempo descuds se dede roakzar
mummmmﬂuoanumnuma::umh

De Manera Compunta con la spe B e L R e e I




	Figuras y tablas
	Introducción
	Capítulo primero Aproximación conceptual a las alteraciones del neurodesarrollo en población infantil
	1.         Enfoque teórico del estudio
	2. Tipos de alteraciones del neurodesarrollo

	Capítulo segundo Diseño metodológico del estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro
	1. Metodología de estudio
	2. Objetivos
	3. Diseño de estudio
	4. Población
	5. Recopilación de información
	6.  Procedimiento de aplicación de instrumentos
	7. Análisis de la información
	8.  Plan de análisis
	8.1  Indicadores de prevalencia
	8.3 Análisis de entrevistas:

	9. Limitaciones de la investigación
	10. Ética de la investigación
	10.1 Principios
	10.2    Consentimiento informado
	10.3 Devolución de la información


	Capítulo tercero Análisis de resultados
	1. Prevalencias
	1.1  Prevalencias general y específicas de alteraciones del neurodesarrollo


	Fuente: Hoja de registro información del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	1.2  Prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo por edad y género

	Fuente: Hoja de registro información del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	Fuente: Hoja de registro información del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	1.3 Segregación socio-espacial de las alteraciones del neurodesarrollo
	1.4  Situación de salud del niño y la niña

	Fuente: Hoja de registro información del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	Fuente: Hoja de registro información del Sistema AS400. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	1.5 Situación socio-familiar

	Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	1.6 Dificultades del niño y la niña en el ámbito escolar

	Fuente: Encuesta a cuidadores primarios. Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo en el Hospital del Día Eloy Alfaro, Quito, 2019-2020.
	2. Dificultades de la atención en salud
	2.1 Marco de Políticas Públicas de salud.
	2.2 Caracterización del servicio en el Hospital del Día EloyAlfaro del IESS
	2.3 Sistema de registro
	2.4 Dificultades para el diagnóstico en el nivel de atención de consulta externa
	2.5 Dificultades para el acompañamiento


	Discusión
	Conclusiones y recomendaciones
	Lista de referencias
	______. 2019. “Notas de orientación programática sobre niños, niñas y adolescentes con discapacidad¨. Fondo de las Naciones Unidas de la Infancia. https://www.unicef.org/lac/media/6551/file/PDF20publicaciC3B3n20Notas20de20orientaciC3B3n20programC3A1ti...
	Zambudio María. 2009. “Una mirada hacia el Desarrollo Temprano del Niño”. Tesis Psicología. Universidad del Aconcagua. http://bibliotecadigital.uda.edu.ar/objetos_digitales/53/tesis-921-una.pdf.

	Anexos
	Anexo 1: Hoja de consentimiento informado para cuidadores primarios
	Anexo 2: Hoja de consentimiento informado para el personal de salud
	Anexo 3: Esquema de encuesta a cuidadores primarios
	Anexo 4: Ruta de entrevista a profesionales
	Anexo 5: Tabla de Datos Personales
	Anexo 6: Clasificación de los trastornos del neurodesarrollo de acuerdo al DSMV
	Anexos 7: Fotografías del Hospital del Día Eloy Alfaro

	Fuente: Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo
	Fuente: Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo
	Fuente: Estudio de la prevalencia de alteraciones del neurodesarrollo
	Anexo 8: Aprobación del HECAM para la realización del trabajo investigativo


