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INTRODUCCION

Durante las visitas de control de la salud, los profesionales sanitarios gene-
ralmente ofrecen una serie de servicios para el control del desarrollo y el com-
portamiento. Estos servicios incluyen: la realizacion de medidas de cribado para
detectar posibles problemas; la derivacion de los nifios con dificultades eviden-
tes para la realizacion de evaluaciones y otros servicios necesarios; tranquilizar
a padres que pueden estar preocupados innecesariamente; promover un desa-
rrollo y comportamiento éptimos mediante la orientacion y educacion del pacien-
te en la consulta, y el seguimiento de cerca a lo largo del tiempo de los nifios que
pueden tener problemas incipientes aunque estén latentes en la actualidad. Los
investigadores creen que los clinicos tienen dificultades para decidir los servicios
gue han de ofrecer a segiin qué familias (1-5). La consecuencia negativa es que

.



d ascoe. QXD 12/12/01 08:29 Pagi na 226 E }

el médico de atencidn primaria detecta menos del 30% de los nifios con proble-
mas de desarrollo o comportamiento (4, 6, 7). Ello indica que se suele ofrecer la
practica de un seguimiento del nifio cuando en realidad hay que derivarle, o que
se ofrece a los padres una orientacién cuando, de hecho, a sus hijos se les de-
beria realizar una evaluacion.

Dichos errores pueden ser comprensibles si tenemos en cuenta la naturale-
za sutil de muchos trastornos. Por ejemplo, la mayoria de los nifios con disca-
pacidad hablan, pero puede que no hablen bien. Generalmente leen, pero pue-
den no leer bien. Un nifio con déficit de atencion e hiperactividad puede ser bas-
tante obediente y estar centrado durante una breve visita en la consulta. Pocos
nifios con problemas escolares o diagnostico de discapacidad tienen dismorfo-
logia o disfuncién neurolégica evidente (8). Aun asi, la infradeteccion limita el
acceso de los nifios a servicios oportunos de intervencion precoz que pueden
mejorar y, en algunos casos, aliviar los problemas, potenciar el éxito escolar,
disminuir las tasas de abandono escolar, mejorar las oportunidades de empleo,
disminuir las tasas de criminalidad y embarazo en adolescentes, y en general
reducir numerosos males sociales (9, 10).

Un objetivo de este articulo es proporcionar informacién al clinico sobre la na-
turaleza y desarrollo de las discapacidades, su etiologia y tratamiento. Un segun-
do objetivo es presentar un enfoque para una identificacion precoz que ayude a
los clinicos a detectar de forma precisa y sucinta y tratar los problemas del desa-
rrollo, del comportamiento y los emocionales. En una era de recursos limitados
para muchos servicios de atencion primaria, los clinicos necesitan hacer uso de
métodos de deteccién que no soélo sean eficaces sino que también lleven muy
poco tiempo.

DEFINICION Y EPIDEMIOLOGIA

Un 15% a 18% de todos los nifios presentan alteraciones de la conducta o el
desarrollo. Un 7% a 10% adicional experimentan fracaso escolar notable y aban-
donan los estudios antes de finalizar la escuela secundaria (6, 11-13). Aproxima-
damente seis millones de nifios desde que nacen hasta los 21 afios de edad son
atendidos bajo la Ley de Educacién para Individuos con Discapacidad (Individ-
uals with Disabilities Education Act) (14). De estos nifios, aproximadamente el
51% tienen problemas de aprendizaje (dislexia, discalculia, etc.), el 21% presen-
ta trastornos del lenguaje hablado, el 12% sufre retraso mental y el 9% altera-
ciones emocionales. Los trastornos fisicos y de salud, lesiones cerebrales trau-
maticas y alteraciones sensoriales suponen el 7% restante. La mayoria de los
nifios que reciben servicios de educacion especial se definen como individuos
con discapacidades leves, un término que generalmente incluye un retraso men-
tal leve, problemas de aprendizaje (dislexia, discalculia, etc.), alteraciones del
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lenguaje hablado, y algunos nifios con problemas de salud (tipicamente aquellos
con trastorno del déficit de atencion e hiperactividad). Hay que observar que el
término discapacidad leve no significa que dichos problemas sean insignifican-
tes. Estos términos, como parte de los criterios que se siguen para ofrecer ser-
vicios de educacion especial, incluyen aquellas discapacidades importantes que
pueden beneficiarse del curriculo que se ofrece usualmente a los nifios no dis-
capacitados de la misma edad o nivel escolar.

FISIOPATOLOGIA

Aunque existen muchas causas fisioldgicas de discapacidad, la mayoria de
los nifios discapacitados no tienen organicidad evidente. Unos pocos son dismor-
ficos, y solamente en casos excepcionales la historia del nacimiento, desarrollo
0 antecedentes familiares de discapacidades contribuyen a su identificacién (8,
15). Es mas frecuente que el estado de discapacidad se asocie al medio ambien-
te de los nifios. Por ejemplo, Sameroff y cols. (16) han descrito que los nifios con
cuatro o mas factores de riesgo psicosocial tenian bastante mas probabilidades
de tener un diagnostico de discapacidad o fracaso escolar. Los factores de riesgo
englobaban problemas de salud mental de los progenitores (incluyendo depresion
y ansiedad), progenitores con un grado de educacion inferior a la escuela secun-
daria, hogares con un solo progenitor, ser tres 0 mas hermanos en la casa, pobre-
za, mudanzas y acontecimientos vitales frecuentes, y un estilo autoritario de edu-
cacién (numero elevado de 6rdenes con minima receptividad a las interacciones
iniciadas por el nifio). Estos hallazgos se han corroborado con frecuencia, y mas
recientemente en un estudio en el que los factores ambientales de riesgo acre-
centaban las consecuencias adversas de la sordera intermitente en nifios con oti-
tis media (17). Aun asi, la capacidad de recuperacion (resilience) es caracteristi-
ca de un numero notablemente alto de estos nifios, con lo cual considerar Uni-
camente los factores de riesgo como método de deteccion precoz llevaria a un
exceso de identificacion, al mismo tiempo que no se identificaria a muchos de los
nifios con discapacidades que no viven en un ambiente de alto riesgo (18).

El hecho de que el ambiente del nifio influya sobre su estado de desarrollo con-
tribuye a otra caracteristica Unica del desarrollo: las manifestaciones relacionadas
con la edad. Esto significa que los problemas de la conducta y el desarrollo apare-
cen con el tiempo (15, 19). Por ejemplo, los nifios con trastornos del lenguaje a
menudo aparentan normalidad a los 18 meses debido a que su vocabulario de
palabras aisladas tiene una extensioén adecuada, pero pueden presentar proble-
mas a los 24 a 30 meses cuando no combinen las palabras o no lo hagan de forma
ordenada. Los nifios con trastornos del aprendizaje o la atencién suelen parecer
normales hasta que se ven en determinadas situaciones “comprometidas” como la
lectura y otras tareas escolares. Los nifios que residen en ambientes poco estimu-
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lantes para el desarrollo generalmente tienen un desarrollo normal durante el afio
y medio hasta los dos afios de edad. Sin embargo, es hacia el tercer afio cuando
la ausencia de un ambiente rico en lenguaje empieza a afectar a la inteligencia, al
lenguaje y finalmente a las capacidades escolares (8, 15, 16, 19).

TRATAMIENTO Y PREVENCION

Los nifios con discapacidades y aquellos con riesgo de presentar discapaci-
dad necesitan y se benefician de un tratamiento precoz (9, 10). Este tratamiento
consiste en programas basados en una institucion con un fuerte componente de
entrenamiento familiar. La intervencion precoz proporciona grandes beneficios a
la familia y la sociedad porque mejora las tasas de graduacion en la escuela
secundaria, retrasa los embarazos en adolescentes, aumenta las oportunidades
de empleo, reduce la criminalidad, y disminuye la necesidad de costosos pro-
gramas de educacion especial. De hecho, la sociedad ahorra entre 30.000 y
100.000 délares por cada dos afios de control especializado necesario antes de
llevar al nifio al jardin de infancia (9, 10, 20). El valor del tratamiento precoz
gueda lo suficientemente claro como para que EE.UU. y la mayoria del resto de
paises desarrollados hayan realizado cuantiosas inversiones en programas que
garantizan que cada nifio con discapacidad tenga acceso a una educacién publi-
ca libre y apropiada. Incluso los nifios no discapacitados pero de alto riesgo tie-
nen un facil acceso a los servicios de control especializado (por ejemplo progra-
mas preescolares como Head Start, centros de dia subvencionados, etc.).

DETECCION PRECOZ

Debido a la lenta y precoz sutil aparicion de los problemas del desarrollo y la
conducta, la mayoria de las sociedades profesionales con responsabilidad en
asistencia infantil recomiendan que los clinicos evallen repetidamente el desa-
rrollo (generalmente en cada visita de rutina de un nifio normal) (21). Estas poli-
ticas ayudan a garantizar la identificacion rapida de problemas incipientes de tal
modo que se pueda ofrecer el tratamiento correspondiente.

No obstante, muchos profesionales sanitarios opinan que esta recomenda-
cion es dificil de seguir (7, 22, 23). El elevado nimero de pacientes, la restriccion
en el reembolso para los servicios de desarrollo/conducta en la consulta, los pro-
blemas derivados de la falta de tiempo, la dificultad de los nifios pequefios en
seguir las instrucciones para demostrar sus capacidades, el fracaso de muchos
pacientes en situacion de riesgo para acudir a las citas rutinarias de revision, y
la duracién de la aplicacion de muchos instrumentos populares de evaluacion,
todo ello contribuye a la tendencia de los clinicos a orientar mas que a evaluar,
a un “esperar y ver’ mas que a derivar al paciente. Por tanto, los profesionales
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sanitarios a menudo se fian de las listas de comprobacién del desarrollo como
las que se incluyen en las tablas de evaluacién especificas para la edad. Dichas
listas de comprobacion, debido a que no estan validadas, carecen de pruebas de
gue la puntuacion mida habilidades importantes. Ninguna tiene criterios empiri-
cos de clasificacion. Esto hace que los clinicos no tengan claro cuantos puntos
fallados se considera que son demasiado. De las cuatro o cinco tareas que habi-
tualmente se relacionan para cada edad (por ejemplo, subir escaleras, beber de
una taza), si el nifilo no cumple una, ¢deberia derivarse? ¢Y dos, tres o cuatro?
Por el contrario, si se cumplen todas las tareas relacionadas, ¢,se puede afirmar
con seguridad que un nifio se esta desarrollando normalmente? No existen res-
puestas conocidas a dichas preguntas. Un método semejante seria inaceptable
para detectar concentraciones de plomo, diagnosticar fenilcetonuria u otros tras-
tornos organicos. ¢ Por qué aceptar esto para algo tan vital como el desarrollo y la
conducta?

Incluso cuando se realizan pruebas de evaluacién, su utilizacion puede ser pro-
blemética (7, 24). Por ejemplo, muchos profesionales hacen uso de medidas impre-
cisas (por ejemplo, el Denver Il pasara por alto el 60% de los nifios con problemas,
o identificara el 60% de los nifios normales como deficientes, dependiendo de la
forma como se interpreten los resultados discutibles) (25), o realizaran evaluaciones
s0lo a pacientes sintoméaticos y no a aquellos que se muestren libres de sintomas (es
decir, sélo después de que se ha detectado un problema). Otros profesionales inclu-
so utilizaran evaluaciones de forma no estandarizada (por ejemplo administracién de
los items clave del Denver Il). Todas estas medidas dejan a los profesionales sin una
informacién clara sobre el estado de desarrollo y la conducta del nifio.

Finalmente, la realizaciéon de pruebas de evaluacion puede llevarle mucho
tiempo al profesional. Es importante preguntar si ésta es la mejor forma de utili-
zar las capacidades del clinico. El tiempo ahorrado (por ejemplo entre un instru-
mento de dos minutos frente a otro de 20 como el Denver-Il) podria invertirse en
orientar a los padres, identificar recursos de derivacion, colaborar con otros pro-
fesionales, o especificar los objetivos del tratamiento. Ya que la evaluacion es
simplemente un medio para un fin mucho més importante como es el tratamien-
to precoz, ya que los padres tienen muchas preocupaciones y preguntas sin con-
testar, y porque los médicos de atencion primaria suelen ser los Unicos profesio-
nales gque estan en contacto con las familias de los nifios pequefios, parece sen-
sato sugerir que los profesionales sanitarios inviertan el mayor tiempo posible
tratando los problemas del desarrollo y el comportamiento, y solamente inviertan
una pequefa parte de su tiempo en el proceso de deteccion de los mismos.

SELECCION DE METODOS DE DETECCION EFICACES

Afortunadamente, hay muchas alternativas a las medidas validadas pero farra-
gosas, que realmente son dificiles de utilizar en el atareado marco de la atencion

MTA-Pediatria, Vol. XXII, N° 6 229

.



d ascoe. QXD 12/12/01 08:29 Pagi na 230 E }

primaria, y a las medidas informales, no validadas, que proporcionan resultados
ambiguos. Aun asi, la industria de publicacidn de test no esta regulada profesio-
nalmente ni desde el punto de vista gubernamental. Esto significa que los clini-
cos deben adquirir competencias para seleccionar con sensatez entre el vasto y
competitivo despliegue de instrumentos para la evaluacion, y tomar conciencia
de los patrones de calidad aceptados para los instrumentos de calidad (26-28).
Los instrumentos precisos de evaluacién han sido:

— Estandarizados mediante el establecimiento de directrices claras que facilitan
una realizacion de forma idéntica.

— Normalizados mediante su administracion a cientos si no miles de nifios de todo el
pais. El resultado colectivo de estos grupos ayuda a definir lo que es 0 no normal.

— Distribuidos junto con medidas diagnésticas de desarrollo incluyendo indicado-
res de inteligencia, lenguaje y habilidades motoras y que han mostrado una
elevada correlacion.

— Comprobados para su fiabilidad entre los examinadores y en cortos intervalos
de tiempo.

Por encima de todo, los instrumentos de evaluacién del desarrollo/conducta
deberian ser precisos. Esto significa que tienen:

— Sensibilidad adecuada para los problemas psicosociales (lo que significa que
se detectan al menos en el 70% a 80% de los nifios con discapacidad).

— Especificidad adecuada para el desarrollo normal (lo que significa que al me-
nos el 70% a 80% de los nifios sin discapacidades son identificados de forma
correcta al superar las puntuaciones).

— Evidencia de que los falsos positivos (el 20% a 30% de los nifios que pueden
ser derivados sin necesidad) siguen necesitando asistencia Unicamente de los
profesionales sanitarios. Por ejemplo, un estudio hallé que se derivan sin nece-
sidad nifios que, aunque no estan discapacitados, sin embargo el rendimiento
esta por debajo de la media en areas que son potentes indicadores de éxito
escolar (lenguaje, inteligencia y logros escolares) (29). Sus padres merecen
sugerencias para promover el desarrollo, y los nifios se beneficiarian del Head
Start u otros programas de estimulacion del desarrollo, escuelas de verano,
tutorias y monitorizacion vigilada por los clinicos a fin de asegurar que se de-
tecta inmediatamente cualquier discapacidad que pueda surgir.

Se deberia comentar que los patrones de calidad para valorar la precision,
sensibilidad y especificidad de las pruebas de evaluacion son inferiores a los de
la mayoria de las evaluaciones médicas (por ejemplo, por lo cuestionado de la
medicién de un nifio en un solo momento, manifestaciones del desarrollo rela-
cionadas con la edad, etc.). No obstante, las evaluaciones se disefian para ser
aplicadas de forma longitudinal, y asi podemos anticipar, aunque no se ha pro-
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bado, que el hecho de repetirlas (por ejemplo en cada visita rutinaria) llevara a
unas tasas de deteccién mas elevadas. No obstante, la sensibilidad del 70% al
80% representa una mejora de dos y media a tres veces sobre las tasas actua-
les de deteccion.

VALOR DE LOS INSTRUMENTOS DE DETECCION
BASADOS EN LOS PADRES

En atencion primaria algunos de los instrumentos mas eficaces se basan en
la informacidn proporcionada por los padres (20). Tales medidas sortean el desa-
fio de intentar obtener directamente las capacidades en nifios que pueden ser
poco cooperativos, temerosos, estar dormidos o incluso enfermos. Los instrumen-
tos que se basan en los padres pueden ser cumplimentados en las salas de es-
pera, enviarse a casa como preparacion para una cita de seguimiento, realizar-
se mediante una entrevista, o por teléfono en casos donde puede haber proble-
mas de analfabetismo o cuando las familias no solicitan el seguimiento del nifio
sano. Estas opciones reducen de forma notable, si es que no eliminan, el tiem-
po necesario para la realizacion de las pruebas por los profesionales. Incluso asi,
algunos instrumentos basados en los padres presentan la opcion de valorar
directamente las capacidades de los nifios cuando la comunicacién entre los
padres y el profesional es problematica (por ejemplo, padres adoptivos nuevos o
cuidadores que no son los principales y puede que no conozcan bien al nifio).
Muchos instrumentos basados en los padres estan publicados en otros idiomas,
especialmente en espafiol.

A pesar de la flexibilidad y la concision de los instrumentos basados en los
padres, algunos profesionales temen que la informacién de los padres pueda no
ser precisa. ¢Pueden los padres con una educacion limitada, poca experiencia
en la funcién educadora de sus hijos, elevada ansiedad o depresién proporcio-
nar informacion de calidad sobre sus hijos? Los estudios han demostrado que si
los padres reciben preguntas bien estructuradas pueden proporcionar informa-
cion precisa, a pesar de que haya enormes diferencias en el grado de bienestar,
educacion, etc. (31-33). ¢Como es esto posible? Una respuesta se hallé en un
estudio en el que los padres debian comparar a sus hijos con otros nifios y hacer-
lo mientras aguardaban en la sala de espera de pediatria (34). Las comparacio-
nes son una tarea cognitiva sencilla, y pueden explicar por qué los padres, inde-
pendientemente de las diferencias en la educacién y la experiencia, son capaces
de proporcionar informacién de calidad sobre sus hijos.

En cualquier caso, los padres cuyo grado de escolarizacién es menor de 12
niveles pueden tener una alfabetizacion incompleta. Pueden omitir puntos del
cuestionario o responder al azar en un intento de ocultar sus dificultades para
leer. Para prevenir esto siempre es sensato, antes de facilitar documentos para
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rellenar, formular a los padres una pregunta del tipo “¢le gustaria rellenar este
formulario por si mismo o quiere que lo haga alguien con usted?”. Ademas, el
hecho de elegir preguntas escritas al nivel del 5° grado 0 menos asegura que
mas del 90% de los padres podra leer y comprenderlas (35).

UN INSTRUMENTO PRECISO PARA DETECTAR Y ORIENTAR
LOS PROBLEMAS DE DESARROLLO
Y DE COMPORTAMIENTO EN ATENCION PRIMARIA

La evaluacion por los padres del estado del desarrollo (Parent’s Evaluation of
Development Status, PEDS) (36) es un instrumento preciso para detectar y tra-
tar los problemas de desarrollo y conducta en atencion primaria, asi como una
medida relativamente nueva que utiliza las preocupaciones de los padres. Desde
su publicacién en 1997, la PEDS se ha estandarizado y adaptado para usar en
Australia, y se estan llevando a cabo estudios en una serie de paises como Tur-
quia, Suecia, Eslovenia, etc. La PEDS se desarroll6 a partir de una serie de estu-
dios realizados en méas de 900 familias de EE.UU. representativas de la demo-
grafia nacional: el 25% tenian ingresos bajos, el 22% eran afroamericanos y el
14% hispanos o de otros grupos étnicos. Los individuos se reclutaron en consul-
tas privadas de pediatria, clinicas de pediatria general de hospitales universita-
rios, en centros de dia o escuelas publicas. En cada estudio se obtuvieron las
preocupaciones de los padres a través de la PEDS (18). El desarrollo de los ni-
flos se midié6 empleando un conjunto de pruebas estandar por parte de licencia-
dos en psicologia de forma ciega, bien con respecto a las preocupaciones de los
padres o0 a su relevancia. A continuacion se describe con mas detalle como fun-
ciona la PEDS.

Obtencion de las preocupaciones de los padres

Las preguntas dirigidas a obtener las preocupaciones que tienen los padres
deben formularse con mucho cuidado. Por ejemplo, cuestiones como “¢Hay algo
gue le preocupe respecto al desarrollo de sus hijos?” en vez de “Por favor, refié-
ranos algun problema” inhibieron las respuestas de los padres, quiza porque la
palabra “preocupacion” sonaba demasiado ominosa. Solamente alrededor del
50% de los padres entienden la palabra “desarrollo” (37). Emparejar las palabras
“aprender” y"desarrollo” mejora la comprensién, y por ello la primera pregunta de
la PEDS dice “Por favor, diganos si le preocupa algo de la manera en que su
hijo/a aprende, se desarrolla o se comporta”.

En un estudio piloto en 200 familias que acudian a la clinica de pediatria de
hospitales universitarios, los padres a menudo parecian no estar preparados
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para contestar preguntas sobre sus preocupaciones ni pensar en el desarrollo de
la manera como lo hacen los profesionales, es decir como una serie de areas.
Esto indic6 que el probar cada area de desarrollo era esencial para ayudar a las
familias a valorar las habilidades de sus hijos en cada ambito. La versién final de
cada pregunta se muestra en la Fig. 1, que representa uno de los protocolos
disefiados para utilizar con la PEDS. La figura ilustra las respuestas de un pro-
genitor. Las preguntas se escriben a nivel del grado 5° (en inglés y espafiol), lo
gue asegura que mas del 90% de la poblacion es capaz de leer y comprender-
las (35). Cuando los padres completan el cuestionario ellos solos por si mismos
(es decir, en la sala de espera o de exploracion) la puntuacion y la toma de deci-
siones llevan alrededor de un minuto. Si el cuestionario se rellena mediante una
entrevista se necesitan cinco minutos 0 menos.

Clasificaciéon de las preocupaciones de los padres

Algunos padres, especialmente los que educan al primer hijo y a hijos Unicos,
exponen sus preocupaciones con vacilacion (por ejemplo, “No tengo contacto
con otros nifios pero...”, “Yo solia estar preocupado por su habla pero ahora creo
gue va mejor” o “Solo estoy un poco preocupado sobre..."). Los estudios han
demostrado que hay que ignorar tales prefacios y que lo que viene a continua-
cion debe considerarse un problema (18, 33, 38-43).

Por lo demas, categorizar las preocupaciones es relativamente sencillo ya
gue estan disefiadas para ser clasificadas perfectamente en las diferentes areas
de desarrollo. Una excepcion son afirmaciones como “El es lento y retrasado” o
“Ella no puede hacer lo que otros nifios hacen”. Estas son llamadas preocupa-
ciones “globales o cognitivas” y los padres las ofrecen sélo como respuesta a la
primera pregunta (véase la Fig. 1), que es una pregunta abierta. El punto 10 tam-
bién es abierto, y las respuestas generalmente incluyen preocupaciones sobre la
salud, el oido y la vision.

Puntuacion de las preocupaciones de los padres

Los tipos, la frecuencia y la relevancia de las preocupaciones de los padres
varian en funcién de la edad de los nifios (18, 43). Por ejemplo, las preocupa-
ciones sobre la escuela no son indicadores de problemas hasta que el nifio
alcanza la edad de los cuatro afios y medio. Un formulario de puntuacion diferen-
ciado muestra el cambio de trascendencia de las preocupaciones de los padres.
Las casillas sombreadas reflejan indicadores importantes de problemas, y las
que estan sin sombrear muestran aquellas preocupaciones que se asocian mas
con un desarrollo y conducta normales.
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Nombre del nifio/a Juan Nombre del padre o madre

Juanita

Fecha de nacimiento del nifio/a___8/1/1998 Edad 3 afios Fecha 8/1/2001

1. Por favor, diganos si le preocupa algo de la manera en que su hijo/a esta aprendiendo, se desarrolla
0 se comporta.

Aprende tarde a hablar.

2. ¢ Le preocupa cémo su hijo/a habla y forma los sonidos?
Marque uno: (S)) No Unpoco  COMENTARIOS:

No habla claramente.

3. ¢ Le preocupa cdmo su hijo/a entiende lo que le dicen?
Marque uno: @ No  Un poco COMENTARIOS:

No escucha bien.

4. i Le preocupa cémo su hijo/a usa las manos y dedos para hacer las cosas?
Marque uno: Si Un poco COMENTARIOS:

5. ¢ Le preocupa cdmo su hijo/a usa las piernas y los brazos para hacer las cosas?
Marque uno: Si Unpoco  COMENTARIOS:

6. ¢Le preocupa cdmo su hijo/a se comporta?
Marque uno: S Unpoco  COMENTARIOS:

7. ¢ Le preocupa cdmo su hijo/a se relaciona con otras personas?
Marque uno: Si Un poco COMENTARIOS:

8. ¢ Le preocupa cdmo su hijo/a esta aprendiendo a hacer cosas por si mismo/a?
Marque uno: Si Un poco COMENTARIOS:

9. ¢Le preocupa cdmo su hijo/a esta desarrollando sus habilidades escolares o preescolares?
Marque uno: Si Un poco COMENTARIOS:

10. ¢ Le preocupa algo mas acerca de su nifio/a? Por favor, diganos.

Si, tiene infecciones de los oidos y pienso que no oye bien.
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FIG. 1. PEDS: formulario de respuestas.
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Identificar necesidades y grados de riesgo

La PEDS identifica cinco grupos diferenciados de familias basados en la

interseccion de las preocupaciones y las caracteristicas de los padres con el
estado de desarrollo y comportamiento de los nifios. Cada grupo presenta unos
grados de riesgo variable para las discapacidades, como se describe a conti-
nuacion, y, del mismo modo, necesidades de asistencia variables por parte de los
profesionales sanitarios.

A)

B)

C)

El 11% de los padres tienen dos 0 mas preocupaciones que son indicadores
significativos de discapacidad del desarrollo. El riesgo de que sus nifios ten-
gan discapacidades es 11 veces mayor. Casi el 70% cumplian los criterios
para acudir a los servicios de educacion especial o tenian un rendimiento por
debajo de lo normal en los parametros de inteligencia, lenguaje o habilidades
académicas. Aunque puede existir la tentacion de realizar una prueba de
evaluacion a este grupo para eliminar un exceso de derivaciones, los estu-
dios muestran que para este grupo de alto riesgo el hecho de afiadir una
segunda evaluacion produce una considerable infraderivacion (18, 43).

No obstante, es importante identificar los tipos de pruebas requeridas.
Para tratar esta cuestion, se comparé a nifios que necesitaban evaluaciones
del lenguaje hablado para determinar la idoneidad con aquellos que necesi-
taban evaluaciones educacionales, de adaptacion o intelectuales. Los grupos
diferenciados de preocupaciones de los padres indicaron la necesidad de
evaluar el lenguaje hablado con una precision del 79% y las pruebas psico-
educacionales con una precision del 71% (18, 33, 43).

En el 23% de los padres solo una de sus preocupaciones se mostré como un
indicador significativo de discapacidad del desarrollo; el 65% de las veces
ésta se centraba en el desarrollo del lenguaje expresivo. Los nifios presenta-
ban un riesgo siete veces mayor de tener discapacidad; el 46% tenian disca-
pacidades o logros por debajo de la media. Es posible derivar a este grupo
completo para la realizacién de pruebas adicionales. Sin embargo, la admi-
nistracion de una prueba de evaluacién de segunda fase para probar este
grupo (bien en una clinica o derivandoles a programas de deteccién de nifios
con discapacidades que aln no han sido identificados [early childhood child-
find]) reduce el exceso de derivaciones sin aumentarlo sustancialmente.

El 21% de los padres tenian preocupaciones que no eran indicadores signifi-
cativos de discapacidades del desarrollo y que se asocian con un desarrollo
normal. En el 83% de las veces esas preocupaciones se centraron en la con-
ducta. Los nifios de este grupo tenian un riesgo sélo 1,3 veces mayor de
tener problemas de desarrollo (7%). Esto indica que sus padres necesitan
educacién, mayoritariamente sobre como fomentar un buen comportamiento
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D)

E)

y mantener la disciplina. No obstante, aquellos que no responden bien a tales
intervenciones pueden representar problemas de salud mental no diagnosti-
cados. Un estudio evalud esta hipétesis, e identificé un 11% dentro del grupo
de padres que tenian una preocupacion que no era un indicador significativo
cuyos nifios parecian necesitar ser derivados a salud mental porque sus re-
sultados eran de 1,5 desviaciones estandar por encima de la media en una
mediciéon de conducta y bienestar emocional. Incluso asi, fue frecuente el
exceso de derivaciones. De hecho, el 73% de los padres con preocupaciones
qgue no eran indicadores de discapacidad tenian nifios que eran normales
desde el punto de vista del desarrollo y la conducta.

El 3% de los padres tenian barreras de comunicacion obvias, incluyendo la
ausencia de un idioma comun entre los examinadores y los padres y el empleo
de la version escrita de la PEDS a pesar del analfabetismo de los padres. Tales
padres tenian nifios con un riesgo casi cinco veces mayor de discapacidad y el
54% o bien cumplian criterios para educacién especial o estaban por debajo de
la media en inteligencia, lenguaje o capacidad académica. La realizacion de
una segunda evaluaciéon a estos nifios mejord la sensibilidad en un 73% al
mismo tiempo que mantuvo la especificidad en un 80%.

El 43% de los padres no tenia preocupaciones ni barreras de comunicacion
aparentes. Sus nifios tenian un riesgo bajo de discapacidad (5%) y s6lo un
11% tenian discapacidades o un rendimiento por debajo de la media. La
monitorizacién de rutina (por ejemplo controlar el desarrollo y la conducta en
la siguiente visita de control de nifio sano) parece ser suficiente para este

grupo.

Toma de decisiones clinicas segln las preocupaciones de los padres

La Fig. 2 muestra la Hoja de Interpretacion de PEDS que contiene el algorit-

mo para interpretar las preocupaciones de los padres. Se muestran las decisio-
nes realizadas por los padres descritas en la Fig. 1. Las Hojas de Interpretacion de
PEDS ilustran los cinco grupos de familias formados por la interseccion de las pre-
ocupaciones de los padres y los resultados de las pruebas de desarrollo y con-
ducta realizadas a los nifios. A su vez, éstas sugieren la respuesta 6ptima de los
profesionales sanitarios, como corroboran los resultados de las investigaciones:

— El grupo A incluye a padres con dos o mas de las preocupaciones indicativas
de discapacidad. Sus hijos presentan un riesgo maximo de desarrollo de dis-
capacidades y retraso. La respuesta 6ptima es la derivacién para pruebas
diagnosticas de desarrollo. Los tipos de derivaciones necesarias se pueden
identificar en gran parte por la frecuencia de ciertas preocupaciones, como se
muestra en la Fig. 2.
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¢Dos o0 mas preocupaciones en lo social,
independencia o capacidades receptivas
para el lenguaje?

Grupo B: ¢Un solo indicador
significativo?
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Evalte o derive para
realizar una evaluacién

Grupo C: ¢ Ningun indicador
significativo?

.(\.
E
<)
>

Aconseje en las areas de dificultad y haga
un seguimiento de varias semanas

N

( Derive para evaluacion fonoaudiolégica
y habla. Use el criterio profesional para
decidir si se necesita derivar para
asistencia social, terapia fisica/ocupacional,
servicios de salud mental, etc.
& /

Derive para evaluaciones de intelecto y
educacionales. Use el criterio profesional
para decidir si se necesitan evaluaciones
del lenguaje hablado, audioldgicas u otras

Si pasa el test de evaluacion, aconseje
en las areas de preocupacion y
haga un seguimiento estrecho

Si no pasa el test de evaluacion, derive
al paciente para ser evaluado en las

areas de dificultad
=

( Si no hay mejoras, trate de detectar A
problemas emocionales/del comportamiento

Grupo D: ¢4 Dificultad de
comunicacion con
los padres?

¢No?

&

¢ Barrera de un idioma extranjero?

Grupo E: ;No existen
preocupaciones?

Obtenga informacion sobre
las preocupaciones en la proxima visita

A4

como se ha indicado; de lo contrario, derive
para educacion de los padres,
tratamiento conductual, etc.
& /

Decisiones especificas

0-3 meses:

4-5 meses:

6-11 meses:

12-14 meses:

15-17 meses:

18-23 meses:

2 afios:

Enviar a casa con ASQ* para volver el 28/4

3 afios:  28/4: Paso la orientacion: ¢ Volver?

Utilice un segundo test de evaluacion

donde se pueda obtener informacién

directamente del nifio o derive para
evaluacion a otro profesional

( Utilice versiones de PEDS escritas en el
idioma de los padres; busque la ayuda
de un traductor, o derive para

I evaluacion en otro lugar

Use PEDS entre visitas rutinarias
subsiguientes (p. ej., cuando el nifio
esté enfermo o en la préxima visita)

4-412 afios:

412 -6 afios:

6-7 afios:

7-8 afios:

FIG. 2. PEDS: formulario de interpretacion. (*Ages and Stages Questionnaire [Cuestionario de Niveles por Edades]).
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— El grupo B incluye los padres con una sola de las preocupaciones indicativas
cuyos hijos tienen un riesgo moderado de sufrir retraso y discapacidad. La res-
puesta Optima consiste en administrar una segunda evaluacién de desarrollo
para diferenciar qué nifios necesitan ser derivados para estudio especifico y
gué niflos y padres necesitan sugerencias para estimular el desarrollo (por
ejemplo a través del uso de folletos informativos sobre la construccion del len-
guaje o de las habilidades preescolares), y una observacién de cerca. Algunos
nifios dentro de este grupo fallaran las pruebas de evaluacion pero en las eva-
luaciones diagnésticas se hallara que no son candidatos para asistir a progra-
mas especiales, como a menudo es el caso de los nifios que tienen un rendi-
miento por debajo de la media en parametros de inteligencia, lenguaje o habi-
lidades académicas. Los estudios muestran que mas del 75% de los nifios que
fallan la evaluacién pero que no presentan discapacidades tienden a puntuar
en el rango por debajo de la media en parametros indicadores de éxito esco-
lar, por ejemplo pruebas de lenguaje, inteligencia o logros académicos (29). Asi
pues, se deberian explicitar los servicios ofrecidos en las escuelas no publicas
(por ejemplo programas de enriquecimiento preescolar, terapéutica privada de
lenguaje y habla, tutoria, programas de alfabetizacién voluntaria, etc.).

En clinicas concurridas con poco tiempo para realizar una evaluacién adi-
cional, los profesionales pueden remitir este grupo para evaluacion (por ejem-
plo a escuelas y programas de deteccion o bisqueda [child-find]). Otra alter-
nativa es acordar una segunda visita dedicada a realizar una evaluacion adi-
cional. Las clinicas con enfermeras especializadas o pediatras especialistas en
el desarrollo pueden disponer, por el contrario, del personal necesario para
realizar pruebas de evaluacién con mayor profundidad, que llevan tiempo, el
mismo dia que la visita de control rutinario del nifio sano.

— El grupo C incluye padres con preocupaciones de la conducta u otras (a menu-
do sociales) que no son indicadores de discapacidades del desarrollo. Como la
mayoria de estos nifios tienen una conducta y un desarrollo normales, se reco-
mienda proporcionar educacion al paciente. Una manera rapida y eficaz de
hacerlo es mediante folletos informativos (44, 45). Aquellos que no responden
bien a dichas intervenciones rapidas necesitan una evaluacion del comporta-
miento y emocional con derivacién a un servicio de salud mental, si esta indica-
da. Los nifios que pasan dicho control pero que continlan mostrando un com-
portamiento problemético se beneficiarian de las derivaciones a unos servicios
algo menos intensivos como son las clases de entrenamiento para padres.

— El grupo D incluye a padres con dificultades de comunicacion y alfabetizacion
(aquellos que dieron respuestas contradictorias 0 absurdas a las preguntas
sobre preocupaciones). La razén mas evidente para ello fue la falta de com-
petencia linglistica o de lectura, bien en espafiol o en inglés. Otras razones
parecen incluir padres que tenian notables dificultades de salud mental o de
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lenguaje, o aquellos que carecian de seguridad en sus observaciones. Entre
aquellos que se pudieron identificar facilmente, sus hijos necesitaron una eva-
luacién adicional (preferiblemente con parametros donde las capacidades de
los nifios se obtenian de manera directa, en contraposicion a la evaluacion
basada en el informe de los padres). Una alternativa es derivar a estas fami-
lias algo conflictivas para la evaluacién en las escuelas o servicios estatales de
intervencién precoz. Aquellos no cualificados necesitan observacion atenta y
sugerencias para promover el desarrollo debido a sus elevadas tasas de bajo
rendimiento intelectual, linguistico y/o académico.

Un pequefio subgrupo de familias clasificadas dentro de la categoria D son
padres (a menudo adolescentes) que no son los cuidadores principales de los
nifios. Estos padres tienen problemas para contestar las preguntas que se sue-
len hacer en las visitas de rutina, como “;,cuando ha hecho su hijo la dltima
deposicién?” o “¢,qué le gusta comer?”. En estos casos es aconsejable enviar
una copia de la PEDS a casa para que los padres adolescentes la completen
junto al cuidador principal del nifio (a menudo los propios padres del adoles-
cente). Proporcionar un sobre con el sello y la direccion ayuda a garantizar que
el cuestionario sea devuelto a la clinica.

— El grupo E final incluye a casi la mitad de todas las familias. Los nifios tienen
un riesgo de discapacidad bajo, y sus padres no se muestran preocupados
aunque aparentemente tienen habilidades de comunicacion adecuadas. Este
grupo de padres simplemente necesita elogios y que se les tranquilice respec-
to a que su hijo se estaba desarrollando bien, seguido todo ello de una moni-
torizacién continua del desarrollo y la orientacién por anticipado en las visitas
posteriores de supervision del nifio sano.

DISCUSION

La obtencion, puntuacion e interpretacion de las preocupaciones de los pa-
dres mediante los protocolos PEDS cumple los estandares de precision de las
pruebas de evaluacion del desarrollo (15, 28). La sensibilidad entre los grupos de
edad vari6 del 74% al 79%, y la especificidad del 70% al 80% (18, 43). Al con-
trario que con el empleo de listas de puntuacion informales y la observacion, la
PEDS produce una mejoria de dos a tres veces mayor con respecto a los por-
centajes existentes de identificacion de nifios con problemas de desarrollo y
comportamiento. PEDS es especialmente Util en la atencion primaria porque con-
sume poco tiempo al profesional y se puede realizar en salas de espera o de
exploracion, por teléfono, o enviarse por correo antes de una cita (en la Tabla 1
se presentan mas detalles sobre la organizacion de las consultas para una apli-
cacion eficaz de los instrumentos de evaluacion). Esta flexibilidad asegura que
es posible evaluar facilmente y de forma poco costosa a todos los nifios, no sola-

MTA-Pediatria, Vol. XXII, N° 6 239

.



d ascoe. QXD 12/12/01 08:29 Pagi na 240 E }

mente |os sintomaticos, respecto a las dificultades psicosociales. Esto, a su vez,
permite que los clinicos garanticen que los nifios con problemas reciban los
numerosos beneficios del control precoz antes de entrar en la escuela.

Aun asi, la confianza en cualquier parametro de evaluacion pasara por alto
algunos nifios con problemas. Las diferencias en los niveles de educacion de los
padres o su experiencia en educacion de los hijos no explican por qué algunos
padres tienen muchas preocupaciones y otros no, aunque las barreras del len-
guaje y la alfabetizacion identificaron una pequefia proporcion de aquellos que
no tenian preocupaciones que por otra parte si deberian tener. Otras razones
hipotéticas de por qué algunos padres no tienen preocupaciones “necesarias”
incluian la salud mental o las alteraciones de lenguaje de los padres y a aquellos
padres que no son los cuidadores principales del nifio. Aun asi, en familias que
han de informar después de completar el protocolo de investigacién, algunos de
los padres admitieron que no habian hecho constar preocupaciones comunes de
larga duracién. Las explicaciones incluyeron la falta de seguridad en sus propias
percepciones, y la opinién de que si los problemas de su hijo eran reales enton-
ces los profesionales sanitarios y otros los detectarian por si mismos.

Dichas observaciones indican que aunque las preocupaciones de los padres
puedan utilizarse para detectar a la mayoria de los nifios, el criterio clinico sigue
desempefiando un papel en la deteccién precoz. Los profesionales deberian
designar para la realizacion de pruebas adicionales a aquellos nifios que pare-
cen tener problemas pero cuyos padres no muestran preocupaciones. Los pro-
fesionales también necesitaran utilizar su juicio clinico y los resultados de las
exploraciones fisicas para determinar si se necesita una derivacion a servicios
tales como evaluaciones neurolégicas, terapéutica fisica y ocupacional, evalua-
ciones de salud mental, etc. No obstante, a partir de las revisiones de los estu-
dios presentadas en este articulo parece claro que el criterio clinico no deberia
utilizarse para invalidar el resultado problematico de una prueba de evaluacion,
ya que se sabe que esto produce una deteccion inferior a la adecuada (3-7).

Aunque se sabe que las pruebas de deteccion contienen errores, la PEDS no
obstante identifica alrededor del 15% de los pacientes pediatricos que probable-
mente tienen incapacidades del desarrollo o el comportamiento. Este porcentaje
se aproxima mucho al 17% de la prevalencia de las discapacidades de los nifios
en EE.UU. (6). Las preocupaciones de los padres también ayudan a identificar
aquellos que estan experimentando o probablemente van a experimentar proble-
mas escolares que les van a colocar en una situacion de riesgo de abandonar la
escuela secundaria. Esto permite a los clinicos promover el desarrollo a través de
la educacién de los padres, conseguir recursos externos como las tutorias después
de clase y las escuelas de verano, e identificar a pacientes que necesitan ser exa-
minados con vigilancia adicional para cualquier discapacidad incipiente. La obten-
cién sistematica, clasificacion e interpretacion de las preocupaciones de los padres
mediante el empleo de la PEDS también asegura que cada padre tenga una opor-
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tunidad para hablar del desarrollo y comportamiento de su hijo. Cuando los profe-
sionales no obtienen de forma directa las preocupaciones de los padres, muchos
padres fracasan en compartir con los profesionales sus temores (38). Si las preo-
cupaciones se obtienen sistematicamente y estan sujetas a una interpretacion ba-
sada en la evidencia ofrecen un método rico y preciso para decidir cuando derivar,
detectar, orientar, tranquilizar, observar, vigilar atentamente o simplemente monito-
rizar un desarrollo y un comportamiento aparentemente normales.
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