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. RESUMEN

La presente tesis analiza los modelos de atencion implementados en diversos paises
para el tratamiento de pacientes pediatricos con Trastornos del Desarrollo Neuroldgico
(TDN) y evalua la situacion actual del sistema de salud costarricense en esta materia. Este
documento tiene como objetivo general identificar estrategias y buenas précticas
internacionales que puedan optimizar la atencién de nifios con TDN en Costa Rica, con el fin
de mejorar la deteccidn temprana, el acceso a tratamientos especializados y la integracion del

sistema de salud con el ambito educativo.

Para alcanzar este objetivo, se realiz6 un analisis comparativo de los modelos de
atencion en Estados Unidos, Canada, Reino Unido, Espafia, Corea del Sury Chile; en los que
se identificd sus fortalezas y debilidades. La metodologia utilizada fue de enfoque mixto, que
incluyen: una revision bibliografica exhaustiva, analisis de indicadores de salud y entrevistas
a profesionales costarricenses del sistema de salud; tales como médicos generales, pediatras
y neurologos pediatricos. Esto permitid contrastar las mejores préacticas internacionales con

la realidad costarricense y formular recomendaciones adaptadas a su contexto.

El estudio evidencié multiples deficiencias en la atencion de nifios con TDN en Costa
Rica, las cuales incluian fallas en la deteccion temprana, dificultades en el acceso a
especialistas terapias complementarias y falta de coordinacién interinstitucional. Entre los
hallazgos més relevantes, destacan la falta de protocolos estandarizados para la deteccion
temprana, ya que en Costa Rica las herramientas de tamizaje como el M-CHAT (para
autismo) vy el test de Denver Il, no son de uso obligatorio en la atencion primaria, lo que
genera desigualdades en la identificacion de casos. También se identifico la escasez de
neurdlogos pediatricos, lo que provoca listas de espera de hasta dos afios y retrasa
significativamente el diagndstico y tratamiento de los nifios con TDN. Ademas, el acceso a
terapias complementarias es muy limitado, pues servicios esenciales como fonoaudiologia,
terapia ocupacional y psicologia infantil; son insuficientes en hospitales publicos, lo que
obliga a muchas familias a costear tratamientos privados. Otro problema identificado es la
desconexién entre el sistema de salud y el educativo, ya que actualmente no existen

estrategias oficializadas para la comunicacion entre médicos y docentes, lo que dificulta la



inclusion escolar de nifios con TDN. Finalmente, la ausencia de un sistema digital de historia
clinica compartida, genera duplicacion de estudios y dificultades en el seguimiento de los
pacientes, lo que afecta la continuidad del tratamiento.

El analisis de modelos internacionales y la revision de la realidad costarricense,
permiten concluir que la deteccion temprana, la descentralizacion de la atencion y la
coordinacion entre salud y educacién; son factores clave para mejorar la atencion de nifios
con TDN. Los paises con mejores resultados han implementado unidades multidisciplinarias
de neurodesarrollo en hospitales, han hecho obligatorios los tamizajes en la infancia
temprana, han utilizado la telemedicina para mejorar el acceso a especialistas e integrado la
salud con el sistema educativo. Estas estrategias podrian adaptarse en Costa Rica para

mejorar la calidad de la atencion.

A partir de estos hallazgos, se plantea una serie de recomendaciones para mejorar la
atencion de nifios con TDN en Costa Rica. En primer lugar, el gobierno deberia implementar
tamizajes obligatorios en controles pediatricos para detectar TDN desde edades tempranas e
incrementar la cantidad de neurdlogos pediatricos mediante incentivos econémicos y
academicos, expandir la cobertura de terapias complementarias en el sistema pablico de salud
y desarrollar una plataforma de un sistema de informacién interoperable entre sector salud y
educacion. Esto para mejorar la coordinacion médica y fortalecer la integracién entre salud
y educacién, mediante protocolos de colaboracién entre médicos y docentes. A nivel
hospitalario, se recomienda la creacion de unidades multidisciplinarias de neurodesarrollo en
hospitales regionales con neur6logos, psicologos y terapeutas, la implementacién de
telemedicina para consultas neuroldgicas en comunidades alejadas y el desarrollo de

programas de formacion continua para pediatras y médicos generales en deteccion de TDN.

Por otro lado, los médicos deberian utilizar herramientas de tamizaje como M-CHAT
y Denver 1l en consultas pediatricas, coordinar con terapeutas y docentes para mejorar la
adaptacion escolar de los nifios con TDN y capacitarse continuamente en neurodesarrollo
infantil, para mejorar la deteccion y referencia de casos. Finalmente, se hace
recomendaciones dirigidas a las personas usuarias y sus familias, en donde se enfatiza la
importancia de buscar atencion médica ante cualquier sefial de alerta en el desarrollo infantil,

participar activamente en programas de estimulacion temprana y rehabilitacion y exigir



informacidn y apoyo en centros educativos; esto para facilitar la inclusion escolar de los nifios
con TDN.

El estudio concluye que Costa Rica puede mejorar la atencién de nifios con TDN, al
adoptar estrategias exitosas de otros paises. Implementar unidades especializadas, tamizajes
obligatorios, telemedicina y mayor coordinacion con el sistema educativo; permitiria reducir
tiempos de espera, mejorar el diagnostico y garantizar una atencion integral. Para lograr estos
cambios, se requiere un esfuerzo conjunto entre el gobierno, los hospitales, los médicos y las
familias, en donde se apueste por un modelo de atencion mas equitativo, inclusivo y eficiente;

para los nifios con TDN en Costa Rica.
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1 CAPITULO I -INTRODUCCION



1.1 Introduccion

En los dltimos afios, la prevalencia de los trastornos del desarrollo neurolégico (TDN)
en la poblacion pediatrica, ha incrementado notablemente, lo que se convirtié en una
preocupacion, tanto en el ambito de salud como en el social. Los TDN incluyen condiciones
tales como: el trastorno del espectro autista (TEA), el trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH), el trastorno especifico del aprendizaje y otros; que afectan el
desarrollo cognitivo, emocional, motor y social de los nifios [1]. Estas condiciones no solo
impactan la vida diaria de los nifios, sino que también tienen repercusiones a largo plazo, lo

que afecta significativamente la calidad de vida, tanto de los pacientes como de sus familias
[2].

El manejo adecuado de los TDN presenta desafios considerables, debido a la
necesidad de un diagnéstico temprano y un tratamiento oportuno. Los estudios recientes
sefialan que los enfoques de atencion temprana pueden mejorar significativamente los
resultados, a largo plazo, de los nifios afectados [3]. No obstante, existen disparidades
considerables en los modelos de atencion ofrecidos en diferentes regiones y centros de
atencion, lo que ha puesto de manifiesto la necesidad de revisar y mejorar estos sistemas para

asegurar una atencion mas homogénea y efectiva [4].

El objetivo de esta investigacion es analizar los distintos modelos de atencion
implementados para pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico. A lo
largo del estudio, se revisara las estrategias actuales de diagnostico, tratamiento y
seguimiento; que incluye, tanto enfoques tradicionales como innovadores. Ademas, se
evaluara la relevancia de un enfoque multidisciplinario en el manejo de estos trastornos, al
reconocer el papel crucial que desempefian las familias en el proceso de atencion y
rehabilitacion [5]. Se pretende proporcionar un analisis actualizado y fundamentado sobre
las intervenciones mas efectivas y se busca identificar posibles areas de mejora para

optimizar el pronostico y la calidad de vida de los nifios que padecen estos trastornos.

El manejo integral de los TDN en la poblacién pediatrica, constituye un desafio
critico, tanto para los profesionales de la salud como para los sistemas sanitarios a nivel
global. Las intervenciones tempranas, que dependen de un diagndéstico preciso y de modelos

de atencion adecuados, son esenciales para mejorar los resultados en estos pacientes [6]. Las



investigaciones recientes sugieren que la intervencion multidisciplinaria y la participacion

activa de las familias, son elementos clave en el éxito del tratamiento a largo plazo [7].

El andlisis de los modelos de atencion, es esencial debido a las limitaciones
observadas en los enfoques tradicionales, que tienden a centrarse en la intervencion medica
sin integrar adecuadamente otras disciplinas, como la terapia ocupacional, el apoyo educativo
y la intervencion psicologica [8]. En los Gltimos afios, se ha reconocido cada vez mas la
importancia de un enfoque integrado y multidisciplinario para el manejo de los TDN, el cual
se adapte a las necesidades individuales de cada paciente, lo cual puede tener un impacto

positivo en su desarrollo y calidad de vida [9].

1.2 Planteamiento del problema

Los trastornos del desarrollo neuroldgico (TDN) en la poblacion pediatrica,
representan un desafio creciente para los sistemas de salud a nivel mundial y Costa Rica no
es la excepcion. A pesar de la creciente prevalencia de estos trastornos, no existe un modelo
de atencién unificado y estandarizado para el manejo integral de estos pacientes. Los
pacientes con TDN requieren un enfoque multidisciplinario que incluya, desde el diagnostico
temprano hasta un tratamiento continuo y la rehabilitacion. La ausencia de un marco de

atencion estructurado, dificulta la capacidad de brindar un tratamiento eficaz y adecuado.

Uno de los principales factores que contribuyen a esta situacion, es la falta de interés
politico y econdmico en el desarrollo de modelos de atencion para los TDN. A nivel global,
los trastornos del neurodesarrollo suelen ser subestimados como prioridades de salud publica,
debido a que no representan una amenaza inmediata en términos econdmicos o politicos, lo
que reduce la financiacion para la investigacion y la implementacion de politicas publicas
efectivas [1]. En Costa Rica, esta tendencia se refleja en la ausencia de un plan de atencién
coordinado y en la limitada inversion en infraestructura y formacion especializada en este

campo.

Estadisticas recientes del Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC), revelan
que aproximadamente el 2-3% de los nifios costarricenses en edad escolar, presentan algln
tipo de trastorno del neurodesarrollo, siendo el trastorno del espectro autista (TEA) y el
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH); los mas comunes [10]. Sin
embargo, la Caja Costarricense de Seguro Social, conocida por sus siglas (CCSS), no cuenta
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con un modelo unificado para el manejo de estos trastornos, lo que provoca desigualdades
significativas en la calidad y acceso a los servicios de atencién [11]. En zonas rurales y de

bajos recursos, el acceso a la atencion especializada, es limitado o inexistente.

Ademas, se ha documentado que cerca del 70% de los casos diagnosticados de TDAH
0 TEA en el pais, reciben atencidn tardia, lo que reduce significativamente las posibilidades
de una intervencion temprana y eficaz, lo cual es clave para mejorar el pronostico y la calidad
de vida de estos pacientes [12]. A pesar de que las intervenciones tempranas han demostrado
ser efectivas para mitigar el impacto de estos trastornos [7], la falta de un modelo integral de
atencion y la escasa inversion en recursos especializados, representan barreras para el

tratamiento adecuado.

Un aspecto adicional que agrava la problematica, es la falta de datos detallados y
actualizados sobre la prevalencia e impacto de los TDN en la poblacion costarricense. La
ausencia de registros estandarizados y unificados, dificulta la capacidad de las autoridades
de salud para planificar y distribuir recursos de manera eficiente, lo que perpetla las
desigualdades en la atencion [13]. La carencia de informacién detallada, obstaculiza la
creacion de politicas de salud publica orientadas a abordar las necesidades de los nifios con
TDN.

Por lo tanto, surge la pregunta de investigacion:

¢Cual es el modelo de atencion méas adecuado y efectivo para el manejo integral de
pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico en Costa Rica, tomando en
cuenta las experiencias de Estados Unidos, Corea del Sur, Reino Unido, Canada, Chile y
Espafa?

1.3 Objetivos
1.3.1 Objetivo General

Analizar los modelos de atencion implementados en Estados Unidos, Corea del Sur,
Reino Unido, Canad4, Chile y Espafia; en pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo
neuroldgico, para la identificacion de buenas préacticas aplicables en el sistema de salud

costarricense.



1.3.2 Obijetivos Especificos

1. Describir los modelos de atencidén implementados en Estados Unidos,
Corea del Sur, Reino Unido, Canada, Chile y Espafia; para el tratamiento de pacientes
pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico; con el fin de identificar sus
fortalezas y areas de oportunidad.

2. Analizar el contexto actual del sistema de salud costarricense en
relacion con la atencién brindada a pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo
neuroldgico, considerando las limitaciones y desafios a través de una revision
bibliografica exhaustiva y andlisis cualitativo.

3. Identificar buenas practicas aplicables al sistema de salud
costarricense que podrian optimizar la atencion de pacientes pediatricos con
trastornos del desarrollo neuroldgico, basadas en las lecciones aprendidas de los

modelos de atencion implementados en los paises mencionados.

1.4 Justificacion

Los trastornos del desarrollo neurolégico (TDN) en la poblacién pediatrica,
representan un desafio creciente a nivel mundial y nacional, debido a su alta prevalencia y al
impacto significativo que generan en la vida de los pacientes, sus familias y el sistema de
salud en general. A pesar de su importancia, en Costa Rica no se cuenta con un modelo de
atencion estandarizado y coordinado que permita abordar de manera efectiva las necesidades
de esta poblacion. Esta investigacion es crucial para el desarrollo de un modelo de atencién
integral y multidisciplinario, que no solo optimice el diagndstico y tratamiento de estos
trastornos, sino que también garantice la equidad y accesibilidad a los servicios de salud. Este
estudio busca llenar un vacio significativo en la atencién de los pacientes pediatricos con
TDN, al proponer un enfoque basado en la evidencia que pueda ser implementado en el

contexto costarricense y adaptado a las particularidades del sistema de salud nacional.

El abordaje de los TDN ha cobrado mayor relevancia a nivel global, dado el creciente
reconocimiento de sus consecuencias a largo plazo. Los TDN abarcan una amplia gama de
condiciones, que incluyen: el trastorno del espectro autista (TEA), el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH), los trastornos especificos del aprendizaje y las

discapacidades intelectuales. En Costa Rica, las estadisticas del Instituto Nacional de



Estadistica y Censos (INEC), indican que entre el 2% y el 3% de los nifios en edad escolar,
presentan algun tipo de trastorno del neurodesarrollo, lo que evidencia-la prevalencia de esta
condicidn en la poblacion pediatrica costarricense [10]. A pesar de estas cifras, no existe un
marco de atencion especializado que coordine los servicios necesarios para el diagndstico,
tratamiento y seguimiento de estos pacientes, lo que genera brechas en la atencion y

desigualdades en el acceso a los servicios de salud.

Uno de los principales problemas que enfrentan los sistemas de salud, y
particularmente en Costa Rica, es la fragmentacion de los servicios y la falta de coordinacion
entre las diversas disciplinas implicadas en el tratamiento de los TDN. Estudios recientes han
demostrado que un enfoque multidisciplinario es esencial para mejorar los resultados a largo
plazo en estos pacientes, ya que se requiere la participacion de profesionales de diversas
areas, tales como: neurologia, psiquiatria, psicologia, terapia ocupacional, educacion especial
y trabajo social [4]. La ausencia de un modelo de atencion estructurado y coordinado, limita
la posibilidad de brindar una atencién integral y oportuna, al retrasar el diagnostico y

afectando negativamente la calidad de vida de los nifios y sus familias [18].

Este estudio es de suma importancia, dado que busca proponer un modelo de atencién
que aborde estas deficiencias desde una perspectiva basada en la evidencia y adaptada a las
necesidades del sistema de salud costarricense. ElI impacto que tienen los TDN en el
desarrollo cognitivo, emocional y social de los nifios; es significativo, y la ausencia de un
tratamiento adecuado puede perpetuar las discapacidades a lo largo de la vida adulta, lo que
afecta, no solo al paciente, sino también a su familia y a la sociedad en general [7]. En este
sentido, la investigacion pretende llenar un vacio en el conocimiento sobre como estructurar
un modelo de atencidn que permita mejorar el diagndstico, tratamiento y seguimiento de los
nifios con TDN en Costa Rica y asegurar una atencion equitativa y accesible para toda la
poblacion.

Los TDN son una de las principales causas de discapacidad en la infancia y su impacto
en el sistema de salud y en la economia, es considerable. Un estudio publicado por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), resalta que las intervenciones tempranas y los
tratamientos adecuados, pueden reducir significativamente el impacto a largo plazo de estos

trastornos, no solo en términos de salud, sino también en el ambito econdémico [20]. En Costa



Rica, sin embargo, los esfuerzos politicos y econdmicos para abordar esta problematica, han
sido limitados. A pesar de la creciente prevalencia de los TDN, estos trastornos no han sido
priorizados en las agendas politicas, lo que ha contribuido a la falta de recursos y al escaso
financiamiento para el desarrollo de politicas publicas orientadas a mejorar la atencion de

estos pacientes.

La ausencia de politicas publicas claras y de una asignacion adecuada de recursos
para la atencién de los TDN, tiene profundas repercusiones, no solo para los pacientes y sus
familias, sino también para el sistema de salud y la economia del pais. Estudios previos han
demostrado que los costos asociados a los TDN son elevados, especialmente en términos de
atencion médica continua, educacion especial y pérdida de productividad laboral de los
padres que deben asumir el rol de cuidadores principales [9]. La implementacion de un
modelo de atencidn integral, permitiria optimizar el uso de los recursos del sistema de salud,
reducir los costos asociados a las hospitalizaciones prolongadas y mejorar la calidad de vida
de los pacientes, lo que, a su vez, podria traducirse en una disminucion de los costos

indirectos asociados a estas condiciones [8].

El modelo de atencidn que se propone en esta investigacion, no solo beneficiaria a los
pacientes pediatricos con TDN, sino también al sistema de salud costarricense en su conjunto.
Al estructurar un enfoque coordinado y multidisciplinario, se optimizarian los recursos
disponibles, lo que garantiza una atencion mas eficaz y eficiente. Ademas, la investigacién
permitird identificar areas de mejora en los modelos de atencion actuales y proporcionar datos
concretos que puedan ser utilizados por las autoridades de salud para la toma de decisiones

informadas y la formulacion de politicas publicas mas efectivas.

Desde una perspectiva cientifica, esta investigacion contribuir, de manera
significativa, al conocimiento existente sobre el manejo de los TDN en el contexto
costarricense. Aungue se ha avanzado considerablemente en la identificacion de los TDN a
nivel global, en Costa Rica la investigacion sobre estos trastornos y sus enfoques de
tratamiento, es limitada. Este estudio pretende llenar ese vacio y proporcionar un analisis
exhaustivo de las deficiencias en el sistema de atencidn actual y proponer soluciones que se

ajusten a las particularidades del contexto costarricense.



El conocimiento que se generara a partir de esta investigacion, no solo sera util para
los profesionales de la salud involucrados en el manejo de los TDN, sino también para los
formuladores de politicas y los gestores de salud, quienes podran utilizar los hallazgos del
estudio para disefiar e implementar estrategias de atencion mas efectivas y equitativas.
Ademas, este estudio puede servir de base para futuras investigaciones en el ambito de los
TDN, al promover el desarrollo de nuevas intervenciones terapéuticas y modelos de atencion

mas avanzados que puedan beneficiar a la poblacion pediatrica de Costa Rica [2].

El hecho de que esta investigacion se centre en la poblacidn costarricense es crucial,
ya que permite contextualizar los hallazgos en funcién de las necesidades y caracteristicas
especificas del sistema de salud del pais. La mayoria de los estudios sobre los TDN,
provienen de paises desarrollados, donde los recursos y las estructuras de atencion difieren
significativamente de los que existen en Costa Rica. Por lo tanto, el desarrollo de un modelo
de atencion que sea especifico para el contexto costarricense, es esencial para garantizar que
los resultados del estudio sean aplicables y efectivos en mejorar la calidad de vida de los

pacientes con TDN en el pais.

La principal poblacion beneficiada por los resultados de este estudio, sera la nifiez
costarricense que padece trastornos del desarrollo neurolégico. Los pacientes pediatricos con
TDN, se enfrentardn a una atencion mas estructurada, coordinada y equitativa, lo que
permitira mejorar sus oportunidades de recibir un diagndstico temprano y un tratamiento
adecuado. Ademas, las familias de estos pacientes se beneficiaran de un enfoque de atencion
gue promueve su participacion activa en el proceso de tratamiento, lo que puede aliviar la
carga emocional y econdmica que suelen enfrentar al tener que lidiar con un sistema de salud

fragmentado y descoordinado.

Asimismo, el personal de salud encargado del diagndstico, tratamiento y seguimiento
de los nifios con TDN; también se beneficiara de la implementacion de un modelo de atencién
mas eficiente y coordinado. Este modelo les permitira trabajar de manera més efectiva en
equipo y optimizar el uso de los recursos disponibles y mejorar los resultados clinicos de los
pacientes. De igual manera, el sistema de salud costarricense se beneficiara al reducir los
costos asociados a la atencion ineficiente y tardia de estos trastornos, lo que permitira liberar

recursos para ser utilizados en otras areas prioritarias [3].



Finalmente, la sociedad costarricense, en su conjunto, se beneficiara de los resultados
de este estudio, ya que una atencién mas efectiva de los nifios con TDN tendra un impacto
positivo a largo plazo en su integracion social, educativa y laboral. Al garantizar una atencion
temprana y adecuada, se aumentara las posibilidades de que estos nifios puedan desarrollar
su potencial al maximo y contribuir de manera productiva a la sociedad y disminuir los costos

sociales asociados a las discapacidades no tratadas [25].

15 Antecedentes
1.5.1 Antecedentes Historicos

Antecedente 1

Elsabbagh M. et al. (2012), en un estudio internacional titulado: "Global prevalence
of autism and other pervasive developmental disorders'™, se propusieron estimar la
prevalencia global del trastorno del espectro autista (TEA) y otros trastornos generalizados

del desarrollo- 13-

Se realizd una revision sisteméatica y meta-analisis de estudios epidemioldgicos
publicados entre 1966 y 201. La poblacién del estudio incluy6 datos de diversas regiones y
paises a nivel mundial. Los resultados indicaron una prevalencia global media de TEA de
aproximadamente 62 casos por cada 1,000 individuos, con variaciones significativas entre
regiones. Se concluy6 que la prevalencia de TEA ha aumentado en las ultimas décadas y que
existen disparidades en la identificacion y diagndstico entre paises.

Este antecedente es relevante para la investigacién actual, ya que evidencia el
incremento en la prevalencia de TEA a nivel global y resalta la necesidad de modelos de
atencion unificados y estrategias para mejorar el diagndstico y tratamiento, aspectos criticos

en el contexto costarricense.
Antecedente 2

Henriquez-Henriquez et al. (2006), en su estudio titulado: "Modelos neurocognitivos
para el trastorno por déficit de atencion/hiperactividad y sus implicaciones en el
reconocimiento de endofenotipos"®), revisaron las caracteristicas de los modelos
neurocognitivos propuestos para el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)

y analizar sus implicaciones en la busqueda de endofenotipos.



El estudio fue una revision de la literatura sobre modelos neurocognitivos de TDAH,
que evolucionaron desde modelos simples basados en un déficit central, hasta modelos
complejos que consideran vias paralelas en la etiopatogenia del trastorno. Se discuti6 el
sistema estriadotalamocortical como el sustrato anatomico comun de los modelos actuales.
Los autores concluyeron que los marcadores neurocognitivos asociados a este sistema,

podrian ser utilizados como endofenotipos potenciales para TDAH.

Este antecedente es crucial para la investigacion actual, ya que proporciona una base
teorica sélida sobre los modelos neurocognitivos de TDAH y destaca la importancia de
explorar marcadores especificos que puedan contribuir a la identificacion de vias etioldgicas.
Esto es relevante para el desarrollo de nuevas estrategias de diagndstico y tratamiento en
nifios con TDAH.

Antecedente 3

Montero Vega y Barrantes Bogantes (2005), en su estudio titulado: "Los trastornos
afectivos y los de ansiedad" 7", desarrollado en Costa Rica en colaboracion con la Caja
Costarricense de Seguro Social (CCSS) y la Universidad de Costa Rica (UCR), se
propusieron describir los trastornos afectivos y de ansiedad como problemas de salud
publica, con un enfoque en su prevalencia, comorbilidad y el impacto que tienen en la salud
de la poblacion costarricense. El estudio también busco ofrecer herramientas para la atencion

integral de estos trastornos en el primer nivel de atencion medica.

Se utiliz6 una metodologia basada en la revision de literatura cientifica y datos de
salud publica proporcionados por la CCSS y otras instituciones de salud en Costa Rica. El
analisis incluyé la prevalencia de trastornos afectivos y de ansiedad en el pais, en donde
destacaron que los trastornos depresivos afectaban a aproximadamente el 6.8% de la
poblacién, mientras que los trastornos de ansiedad alcanzaban una prevalencia del 26.7%.
Las principales conclusiones subrayaron que, a pesar de la alta prevalencia, estos trastornos
siguen siendo subdiagnosticados y tratados de manera insuficiente, especialmente en zonas

rurales, lo que afecta el bienestar general de la poblacion.

Este antecedente es relevante, ya que resalta la necesidad de mejorar los diagndsticos
y tratamientos para los trastornos afectivos y de ansiedad en Costa Rica. La investigacion de



Montero y Barrantes, proporciona un marco Util para desarrollar estrategias de intervencion
temprana y garantizar un acceso equitativo a los servicios de salud mental en el pais, lo que

es crucial para abordar de manera efectiva el impacto de estos trastornos en la poblacion.

Antecedente 4

Fombonne E. (2005), en su estudio titulado: "Epidemiology of autistic disorder and
other pervasive developmental disorders"”, se propuso revisar y analizar la epidemiologia del

trastorno autista y otros que son generalizados del desarrollo a nivel mundial [*8):

Se llevd a cabo una revision sistematica de estudios epidemioldgicos publicados hasta
ese afo. El autor examiné datos de prevalencia, tendencias temporales y factores asociados
con el aumento en los diagndsticos de trastornos del espectro autista (TEA). Los resultados
mostraron un incremento significativo en la prevalencia de TEA, pasando de 4-5 casos por
cada 1,000 individuos en décadas anteriores, a aproximadamente 60-70 casos por cada 1,000.
Este aumento se atribuy6 a factores como: mejoras en los métodos de diagndstico, mayor
conciencia publica y cambios en los criterios diagnésticos. Se destacd la necesidad de
investigaciones adicionales para comprender mejor las causas y desarrollar estrategias de

intervencioén eficaces.

Este antecedente evidencia el incremento en la prevalencia de TEA y subraya la
importancia de adaptar los sistemas de salud para satisfacer las necesidades crecientes de esta
poblacion. Esto refuerza la urgencia de establecer en Costa Rica un modelo de atencion
unificado y estandarizado para el manejo integral de los pacientes pediatricos con trastornos

del desarrollo neuroldgico.
Antecedente 5

Lord C. et al. (2006), en su estudio titulado: "Autism from 2 to 9 years of age", se
propusieron investigar la evolucion de los sintomas y el diagnéstico del trastorno del espectro

autista (TEA) en nifios desde los dos hasta los nueve afios de edad 9

Se realiz6 un estudio longitudinal con una muestra de 192 nifios diagnosticados con

TEA a los dos afios. Los participantes fueron evaluados periodicamente hasta los nueve afios
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en donde utilizaron herramientas estandarizadas como la Autism Diagnostic Observation
Schedule (ADOS) y la Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R). Los resultados
mostraron que, aunque los sintomas nucleares del autismo persistieron, hubo variaciones
significativas en la severidad y manifestacion de los sintomas a lo largo del tiempo. Se
concluyd que las intervenciones tempranas y continuas, podrian influir positivamente en el

desarrollo y adaptacion de los nifios con TEA.

Este antecedente evidencia la importancia de un seguimiento longitudinal y de
intervenciones adaptativas en nifios con TEA. Resalta la necesidad de un modelo de atencion
integral y sostenido en Costa Rica, que permita abordar las necesidades cambiantes de estos
pacientes a lo largo de su desarrollo.

1.5.2 Antecedentes Internacionales
Durante la basqueda de investigaciones a nivel internacional, se encontré tesis con
enfoques similares, sin embargo, no se hallé ningln trabajo de investigacion que estudiara

los mismos objetivos.
Antecedente 1

El articulo de Cioni, Inguaggiato y Sgandurra (2016), llevado a cabo en Italia, explora
a fondo la intervencion temprana en los trastornos del neurodesarrollo, con un enfoque
especial en los mecanismos neuronales subyacentes que facilitan o limitan el desarrollo en
nifios que enfrentan estos desafios. Bajo el titulo: "Intervencion temprana en los trastornos
del neurodesarrollo: mecanismos neuronales subyacentes"(20), el estudio emplea una
metodologia de revisidn sistematica en la que se examinan estudios previos relacionados con
la neuroplasticidad, la capacidad del cerebro para adaptarse y reorganizarse en respuesta a la
experiencia y el aprendizaje temprano. Este enfoque se basa en la premisa de que el cerebro
de los nifios es especialmente receptivo en las primeras etapas de la vida, lo que ofrece una
ventana de oportunidad para implementar intervenciones que puedan impactar positivamente

el desarrollo futuro.

La recopilacion de datos en este estudio, incluyd una extensa revision de literatura
cientifica y estudios de intervencién en nifios con trastornos del neurodesarrollo, como: el

autismo, la paralisis cerebral y otros trastornos motores y cognitivos. Los autores analizaron
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investigaciones sobre como la plasticidad neuronal puede ser modulada a través de
intervenciones especificas, como la terapia fisica, la terapia ocupacional y programas de
estimulacion cognitiva. En su andlisis, destacaron como estas intervenciones, cuando se
aplican tempranamente, pueden ayudar a estructurar conexiones neuronales que son

fundamentales para el desarrollo motor y cognitivo.

Los principales hallazgos de este estudio subrayan la relevancia de la intervencion
temprana, particularmente porque el cerebro en desarrollo de un nifio tiene una capacidad
Unica de reorganizacion y compensacion que se reduce con el tiempo. Los autores
encontraron que las intervenciones implementadas en los primeros afios, pueden mejorar
significativamente los resultados a largo plazo, que incluyen habilidades motoras, cognitivas
y sociales. Ademas, se observa que la efectividad de estas intervenciones puede depender de

factores como la intensidad, la frecuencia y el tipo de tratamiento aplicado.

En cuanto a las conclusiones, los autores sefialan que la intervencion temprana
deberia ser una prioridad en los sistemas de salud y recomiendan que se desarrollen e
implementen programas basados en la neuroplasticidad para maximizar el potencial de los
nifios con trastornos del neurodesarrollo. Sugieren que estos programas no solo deberian estar
disponibles, sino también ser accesibles para todas las familias, independientemente de sus
recursos, debido a su impacto significativo en el desarrollo infantil. Ademas, proponen que
los sistemas de salud trabajen en colaboracién con los sectores de educacién y apoyo social

para crear redes de soporte que faciliten la intervencion temprana.

Finalmente, recomiendan que futuras investigaciones se orienten a identificar las
intervenciones méas efectivas y los momentos Optimos para aplicarlas, con el objetivo de
desarrollar protocolos basados en evidencia que puedan ser utilizados en entornos clinicos.
También sugieren la necesidad de formar a los profesionales de la salud en el entendimiento
de la plasticidad neuronal y en el uso de enfoques terapéuticos que puedan adaptarse a las

necesidades individuales de cada nifio.
Antecedentes 2
En el estudio de Wolfe, Satherley, Scotney, Newham y Lingam (2020), realizado en

el Reino Unido, se presenta un analisis exhaustivo titulado: "Modelos de Atencion Integrada
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y Salud Infantil: Un Meta-analisis"(21), el cual examina el impacto de los modelos de
atencion integrada en la salud infantil. Este estudio, de naturaleza cuantitativa, combina una
revision sistematica y un metaanalisis, al recopilar datos de multiples estudios previos que
exploran la efectividad de enfoques integrados en la atencion sanitaria pediatrica. Los autores
se enfocan en la importancia de la coordinacion de servicios médicos y sociales para mejorar
el bienestar y los resultados en salud de los nifios, especialmente en poblaciones vulnerables
y en contextos de acceso limitado a servicios de salud.

La metodologia del estudio incluye una busqueda y seleccidn rigurosa de estudios
que cumplieran con criterios especificos de inclusion, tales como la implementacion de
modelos de atencion integrada en diversas configuraciones de salud infantil y el uso de
resultados medibles relacionados con la salud de los nifios. Se reviso y analizo estudios de
distintos paises y sistemas de salud, lo que permitio a los autores evaluar una amplia variedad
de enfoques y resultados. Los datos fueron analizados estadisticamente para identificar
patrones comunes Yy evaluar la efectividad general de los modelos de atencién integrada.

Los principales hallazgos de este metaanalisis, indican que los modelos de atencion
integrada, son significativamente beneficiosos para la salud infantil, lo que mejora, tanto los
resultados clinicos, como el acceso a los servicios de salud. Uno de los beneficios clave
observados, es que estos modelos facilitan un acceso mas equitativo y coordinado con los
servicios de salud, lo que es particularmente importante para familias de bajos recursos o en
regiones donde los son limitados. Los estudios revisados muestran que los modelos de
atencion integrada ayudan a reducir las barreras de acceso, como las limitaciones geograficas
0 econémicas, y promueven una atencion mas continua y personalizada, al vincular servicios

médicos, sociales y educativos en un solo sistema.

Ademas, los modelos de atencion integrada también contribuyen a una mejor
experiencia de atencién para las familias, al reducir la fragmentacion de los servicios y
facilitar una comunicacion efectiva entre los profesionales de diferentes disciplinas. Los
datos sugieren que, cuando los profesionales de la salud, trabajadores sociales y otros
proveedores colaboran estrechamente; es posible ofrecer una atencion mas completa que
aborda, tanto las necesidades médicas como las sociales de los nifios. En varios estudios, la

implementacién de estos modelos resultd en una disminucion en el ndmero de
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hospitalizaciones y visitas de emergencia, lo que también implica una reduccion en los costos

asociados con la atencion de salud.

En las conclusiones, los autores destacan que la adopcion de modelos de atencién
integrada, puede tener un impacto transformador en los sistemas de salud que buscan mejorar
los resultados de ésta en poblaciones pediatricas. Sugieren que estos modelos deberian
considerarse una prioridad en la formulacion de politicas de salud infantil, especialmente en
contextos donde existen desigualdades en el acceso a los servicios. Los autores también
destacan la necesidad de desarrollar guias y protocolos especificos para implementar estos

modelos en diversos contextos de salud, lo que facilitaria su adopcidn a nivel global.

Finalmente, los autores recomiendan que, futuras investigaciones, se enfoquen en
identificar las caracteristicas especificas de los modelos de atencion integrada que resultan
mas efectivas, asi como en estudiar su impacto a largo plazo en diversas poblaciones.
También, sugieren evaluar los costos y beneficios asociados con la implementacion de estos
modelos, con el fin de proporcionar evidencia adicional que respalde su adopcidn en distintos
sistemas de salud. En conclusidn, este estudio respalda firmemente el uso de modelos de
atencion integrada en la salud infantil y resalta su potencial para mejorar la calidad de la
atencion y reducir las inequidades en el acceso a los servicios de salud para los nifios y sus

familias.
Antecedente 3

En el estudio de Snoswell, Chelberg y Smith (2021), realizado en Australia, se explora
la efectividad clinica de la telemedicina a través de una revision sistematica de metaandlisis
que abarca estudios desde 2010 hasta 2019. Se titula: "La efectividad clinica de la
telemedicina: una revision sistematica de metaanalisis de 2010 a 2019"(22). Este trabajo tiene
como objetivo evaluar el impacto de la telemedicina en diversos contextos clinicos, donde
analiza datos de multiples investigaciones previas que han implementado y evaluado
intervenciones de telemedicina en areas como la atencion primaria, la salud mental, la
rehabilitacion y los cuidados especializados. La metodologia de revisién sistematica y
metaanalisis, permitio a los autores examinar una amplia variedad de estudios que utilizaron
telemedicina en diferentes configuraciones y con distintos tipos de poblaciones, al

proporcionar una vision integral de sus beneficios y limitaciones.
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Los hallazgos principales del estudio, muestran que la telemedicina es una
herramienta efectiva para mejorar el acceso a la atencion médica, particularmente en areas
rurales y remotas, donde el acceso a servicios de salud suele ser limitado. Los datos
recopilados indican que la telemedicina no solo facilita la atencion en lugares con recursos
médicos escasos, sino que también permite una respuesta mas rapida y personalizada para
las personas usuarias. En algunos casos, la telemedicina demostré ser tan eficaz como la
atencion presencial en términos de resultados de salud, lo que subraya su potencial para
complementar o, en ciertos casos, sustituir a las consultas tradicionales. Ademas, se observo
una reduccion en el tiempo de espera y en los costos asociados al desplazamiento, lo que

resulta beneficioso, tanto para los pacientes, como para el sistema de salud en su conjunto.

En sus conclusiones, los autores destacan que la telemedicina tiene un impacto
positivo en la atencion clinica'y recomiendan su expansion en sistemas de salud que enfrentan
desafios de acceso, como en zonas rurales y en poblaciones vulnerables. Sin embargo,
también reconocen la necesidad de abordar ciertas limitaciones, como la falta de
infraestructura tecnoldgica en algunas areas y la resistencia al cambio por parte de algunos
profesionales de la salud. Sugieren que los sistemas de salud deberian invertir en
infraestructura de telecomunicaciones y en programas de capacitacion para el personal
médico y asi facilitar la adopcion de la telemedicina. Finalmente, se recomienda que futuras
investigaciones se enfoquen en la estandarizacion de protocolos para el uso de la telemedicina

y en la evaluacion de su efectividad en diferentes especialidades médicas.
Antecedente 4

En el estudio de Hadders-Algra (2021), titulado: "Early Diagnostics and Early
Intervention in  Neurodevelopmental Disorders-Age-Dependent Challenges and
Opportunities”, (23), el cual se realizo en los Paises Bajos, se examinan los desafios y las
oportunidades que presenta la intervencion temprana en trastornos del neurodesarrollo. A
través de una revision sistematica, la autora analiza la importancia del diagndstico y la
intervencion temprana, al destacar como estas estrategias pueden influir en el prondstico a
largo plazo de los nifios afectados. La metodologia de revision sistematica, permitio a

Hadders-Algra evaluar un amplio conjunto de estudios previos, al abarcar diferentes
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enfoques y técnicas de intervencion, lo que le permitio desarrollar una comprension profunda

de los beneficios y desafios de la intervencion en diversas etapas de la vida infantil.

Los hallazgos de este estudio subrayan que el diagndstico temprano y las
intervenciones en edades tempranas, son cruciales para mejorar la calidad de vida y el
desarrollo de los nifios con trastornos del neurodesarrollo. La revision muestra que,
intervenciones como la terapia ocupacional, la fisioterapia y la estimulacion cognitiva,
pueden aprovechar la plasticidad neuronal de los nifios en sus primeros afios y mejorar
significativamente sus habilidades motoras, cognitivas y sociales a largo plazo. Ademas, se
encontrd que la intervencion temprana puede reducir la dependencia de servicios de apoyo
intensivo en el futuro, lo cual es beneficioso, tanto para los pacientes como para los sistemas

de salud.

La autora concluye que es esencial promover politicas que faciliten el acceso al
diagnostico y la intervencion temprana para optimizar los resultados de salud en nifios con
trastornos del neurodesarrollo. Recomienda que los sistemas de salud, en colaboracion con
los sectores de educacion y servicios sociales, implementen programas que garanticen la
identificacion y el tratamiento temprano de estos trastornos. Hadders-Algra, también sugiere
que se desarrollen guias practicas y se capacite a los profesionales de la salud para que puedan
reconocer signos tempranos de trastornos del neurodesarrollo y proporcionar intervenciones
adecuadas. Finalmente, la autora enfatiza la importancia de futuras investigaciones para
identificar los momentos mas efectivos para intervenir y los tipos de tratamiento que ofrecen

los mejores resultados a largo plazo, en diferentes tipos de trastornos.

Antecedente 5

En el estudio de Hadders-Algra (2021), titulado: "Early Diagnostics and Early
Intervention in  Neurodevelopmental Disorders-Age-Dependent  Challenges and
Opportunities”, realizado en los Paises Bajos, se explora, en profundidad, los desafios y
oportunidades que representa la intervencion temprana en los trastornos del neurodesarrollo.
Este trabajo se basa en una revision sistematica que abarca estudios previos sobre la
importancia de los diagnosticos tempranos y la aplicacion de intervenciones en las primeras

etapas de la vida infantil, al analizar como estas préacticas pueden influir positivamente en el
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prondstico a largo plazo de los nifios que presentan estos trastornos. La autora destaca que la
plasticidad neuronal es especialmente alta en los primeros afios, lo que hace que el cerebro
de los nifios sea mas receptivo a intervenciones disefiadas para corregir o compensar

deficiencias en el desarrollo.

El estudio retne evidencia sobre los beneficios de intervenciones como la fisioterapia,
la terapia ocupacional y programas de estimulacién cognitiva en nifios diagnosticados
tempranamente. Hadders-Algra, encontrd que estas intervenciones, cuando se implementan
a una edad temprana, no solo mejoran las habilidades motoras y cognitivas, sino que tambiéen
pueden influir en la calidad de vida y en la independencia futura de los nifios, lo que reduce
la necesidad de apoyos intensivos a medida que crecen. Ademas, sefiala que las
intervenciones tempranas pueden tener un impacto positivo en la dindmica familiar, ya que
los padres y cuidadores encuentran mas apoyo Yy recursos para atender las necesidades

especiales de sus hijos desde el inicio.

En sus conclusiones, Hadders-Algra enfatiza la importancia de establecer politicas de
salud publica que promuevan el diagnostico e intervencién temprana en los trastornos del
neurodesarrollo. La autora recomienda que los sistemas de salud trabajen en colaboracion
con los sectores de educacion y servicios sociales, para implementar programas que faciliten
el acceso temprano a evaluaciones y terapias, especialmente en contextos donde los recursos
son limitados. Ademas, sugiere la creacion de guias practicas para que los profesionales de
la salud puedan reconocer signos tempranos de trastornos del neurodesarrollo, lo que podria
mejorar el tiempo de respuesta y la eficacia de las intervenciones. Hadders-Algra también
resalta la necesidad de realizar mas investigaciones para determinar los momentos mas
efectivos para intervenir y los tipos de tratamiento que ofrezcan los mejores resultados a largo

plazo.
Antecedente 6

En el articulo de Rodriguez Salamanca, Alonso Fernandez, Planas Campmany,
Benito Aracil, Romero Garcia y Martinez Momblan (2022), titulado: "Modelos de evaluacion
de la calidad de la atencion de enfermeria en el ambito hospitalario: revision de la literatura™,

realizado en Espafia, se presenta una revision sistematica de modelos utilizados para evaluar
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la calidad de la atencién en el ambito de la enfermeria hospitalaria. A través de un analisis
documental exhaustivo, los autores revisaron diversos modelos de evaluacion aplicados en
contextos hospitalarios para identificar aquéllos que permiten una medicidén precisa y

efectiva de la calidad en la atencion de enfermeria.

La metodologia incluyé la recopilacion de estudios previos y la comparacion de
diferentes modelos de evaluacion, en donde evallia factores como: la viabilidad, aplicabilidad
y precision de cada modelo. Los principales hallazgos del estudio, subrayan la importancia
de ciertos indicadores clave de calidad en la atencion de enfermeria, tales como: la seguridad
del paciente, la satisfaccion de los usuarios, la eficiencia en los procedimientos y la capacidad
de respuesta del personal de enfermeria ante situaciones criticas. Los autores identificaron
que los modelos de evaluacion mas efectivos, son aquéllos que integran, tanto la perspectiva
de los profesionales como la de los pacientes, al promover una retroalimentacion constante

para mejorar los estdndares de cuidado.

En sus conclusiones, los autores sefialan que la implementacion de modelos de
evaluacion de calidad, es esencial para garantizar la excelencia en la atencion de enfermeria.
Recomiendan que los hospitales adopten modelos de evaluacion estructurados que permitan
identificar areas de mejora y desarrollar intervenciones especificas para abordar deficiencias
en la atencion. Ademas, sugieren que la implementacion de estos modelos deberia ser
acompariada de programas de capacitacion continua para el personal de enfermeria,
orientados a sensibilizarlos sobre la importancia de la calidad en el cuidado y proporcionarles
herramientas para mejorar sus practicas diarias. Finalmente, proponen que se realicen
estudios adicionales para adaptar los modelos de evaluacion a distintos contextos
hospitalarios y considerar las particularidades de cada institucion y las necesidades

especificas de sus pacientes.
Antecedente 7

En el articulo de Weitzman, Nadler, Blum y Augustyn, junto al Supporting Access
for Everyone Consensus Panel (2024), titulado: "Health Care for Youth With
Neurodevelopmental Disabilities: A Consensus Statement”, se presenta una declaracion de

consenso en Estados Unidos sobre las necesidades y estrategias de atencion para jovenes con
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discapacidades del neurodesarrollo. Este documento, basado en una revision de la literatura
y un consenso entre expertos en neurodesarrollo y salud publica, tiene como objetivo ofrecer
pautas claras para mejorar el acceso y la calidad de la atencion de esta poblacion. Los autores
destacan que los jovenes con discapacidades del neurodesarrollo, enfrentan barreras
significativas para acceder a servicios de salud adecuados, debido a la falta de servicios
especializados, barreras econdmicas y la falta de profesionales capacitados para tratar estos
trastornos especificos.

Los principales hallazgos subrayan la necesidad de desarrollar servicios de salud
adaptados, accesibles y coordinados, que consideren las necesidades particulares de los
jévenes con discapacidades del neurodesarrollo. Se propone que los sistemas de salud
implementen politicas inclusivas que aseguren que todos los jovenes, independientemente de
sus capacidades o nivel socioecondmico, puedan acceder a una atencion de calidad. Ademas,
los autores recomiendan la creacion de programas de capacitacion para el personal de salud,
que les permita comprender y abordar las particularidades de esta poblacién y sugieren que
se fomente la colaboracidn entre familias, escuelas y proveedores de servicios, para asegurar
una atencion integral. Finalmente, el consenso recomienda que se sigan realizando
investigaciones sobre modelos de atencion eficaces para esta poblacion, con el fin de generar
evidencia que guie futuras politicas. (26)

Este antecedente es relevante para la investigacion actual, ya que pone de relieve los
desafios en el acceso a la atencién pediatrica especializada en entornos de bajos ingresos. Sus
hallazgos pueden ser aplicables en el contexto costarricense, especialmente en zonas rurales

con dificultades para acceder a servicios de salud especializados.
Antecedente 8

En el articulo de Aldharman, Al-Jabr, Alharbi y Alnajar (2023), titulado:
"Implications of Early Diagnosis and Intervention in the Management of
Neurodevelopmental Delay (NDD) in Children: A Systematic Review and Meta-Analysis",
realizado en Arabia Saudita, se lleva a cabo una revisién sistematica y un metaanalisis para
analizar el impacto del diagnéstico temprano en el manejo del retraso en el desarrollo

neuropsicoldgico en nifios. Este estudio recopila datos de investigaciones previas sobre la
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eficacia de diagnosticos e intervenciones tempranas, enfocandose en como estas practicas
pueden influir en el desarrollo cognitivo, motor y social de los nifios con retraso en el

neurodesarrollo.

Los hallazgos destacan que las intervenciones tempranas no solo mejoran el
desarrollo general de los nifios, sino que también disminuyen la necesidad de apoyos
intensivos en el futuro, lo cual beneficia, tanto a los nifios como a sus familias y a los sistemas
de salud. Los autores concluyen que los sistemas de salud deberian priorizar el diagnostico
temprano y la implementacion de intervenciones efectivas en las primeras etapas de vida para
maximizar los beneficios a largo plazo. Ademas, sugieren que el desarrollo de politicas de
salud publica, enfocadas en la deteccion y el tratamiento temprano, podria reducir las
desigualdades en el acceso y mejorar los resultados para los nifios con necesidades especiales.
El estudio también recomienda que futuras investigaciones evalten los costos y beneficios
de estas intervenciones para fortalecer la evidencia sobre la importancia de la intervencion

temprana. (27)

Este antecedente resalta la importancia del diagndstico temprano y la colaboracion
entre multiples profesionales de la salud. Proporciona una base tedrica para implementar un

enfoque multidisciplinario en los modelos de atencion en Costa Rica.
Antecedente 9

En el informe de Scally, Curran-Groome, Kort, Kumari y Lo (2023), titulado "The
State of Community-Based Development Organizations: Results from the Sixth National
Census of Community-Based Development Organizations”, se presentan los resultados de un
censo nacional en Estados Unidos que examina el estado actual de las organizaciones de
desarrollo comunitario. Este estudio utiliza encuestas y recopilacion de datos a nivel nacional
para analizar los desafios, avances y el impacto de estas organizaciones en el desarrollo
comunitario. Los datos reflejan que las organizaciones de desarrollo comunitario juegan un
papel fundamental en la mejora de las condiciones de vida, al proporcionar servicios
esenciales en areas de bajos recursos y promover la participacion ciudadana; asi como

fomentar el desarrollo econémico local.
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Uno de los hallazgos mas relevantes, es que estas organizaciones enfrentan
dificultades significativas relacionadas con la falta de financiamiento sostenible, la escasez
de personal y la creciente demanda de servicios. Los autores subrayan la necesidad de
fortalecer el financiamiento y apoyo a estas organizaciones para que puedan continuar
ofreciendo sus servicios y expandir su alcance. Ademas, el informe destaca la importancia
de las politicas de apoyo financiero y la colaboracién interinstitucional para maximizar el
impacto de estas organizaciones en las comunidades que atienden. Como recomendaciones,
el estudio sugiere la implementacion de programas de financiamiento estable, la creacién de
redes de colaboracion entre el sector publico y privado y el desarrollo de politicas que
faciliten el acceso a recursos para estas organizaciones, para promover asi su sostenibilidad
a largo plazo y su capacidad de responder a las necesidades cambiantes de las comunidades.
(28)

Este antecedente es relevante para la investigacion actual, ya que demuestra la
efectividad de los programas comunitarios en &reas rurales. Sus conclusiones ofrecen una
base sélida para explorar la implementacion de modelos de atencion comunitaria en zonas

rurales de Costa Rica, donde el acceso a atencion especializada es limitado.
Antecedente 10

En el estudio de Mwangi, Abuga, Cottrell, Kariuki, Kinyanjui y Newton (2022),
titulado "Barriers to access and utilization of healthcare by children with neurological
impairments and disability in low-and middle-income countries: a systematic review", se
analiza a fondo las barreras que enfrentan los nifios con discapacidades neurolégicas en
paises de ingresos bajos y medios para acceder a los servicios de salud. A través de una
revision sistematica, los autores revisaron estudios de diversas regiones y contextos para
identificar los factores que dificultan el acceso a servicios esenciales para esta poblacion
vulnerable. Las principales barreras encontradas, incluyen factores econémicos, como el alto
costo de la atencion médica y la falta de cobertura de seguros y factores geograficos, debido
a la lejania de los centros de salud y a la falta de infraestructura adecuada en areas rurales.

También se identifico barreras socioculturales, como el estigma hacia las personas con
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discapacidades y la falta de concientizacion sobre la importancia de la atencion médica para

esta poblacion. (29)

Los autores concluyen que, para mejorar el acceso a la salud en estos paises, es
esencial desarrollar politicas inclusivas que prioricen la atencion a nifios con discapacidades
neuroldgicas y aumenten la inversion en infraestructura sanitaria. Recomiendan también la
creacion de programas de concientizacion y educacién para reducir el estigma y mejorar la

aceptacion social de estos servicios.

Este antecedente aporta un analisis regional importante para la investigacion actual,
ya que destaca problemas similares en América Latina. Ademas, proporciona una base para
comparar los obstaculos enfrentados por las familias costarricenses y cémo éstos pueden

abordarse a través de la mejora de politicas publicas y programas de intervencion.
Antecedente 11

En el estudio de Haine-Schlagel y Escobar Walsh (2015), titulado: "A review of
parent participation engagement in child and family mental health treatment™ y que se realiz6
en Estados Unidos, se analiza el papel de la participacion de los padres en el tratamiento de
salud mental de los nifios y las familias. Esta revision sistematica se enfoca en la importancia
de la implicacion parental como un componente fundamental en el tratamiento efectivo de
problemas de salud mental en la infancia y la adolescencia, en donde se destaca como el
compromiso de los padres puede influir en los resultados terapéuticos y en el bienestar

general de los nifios (30).

La metodologia del estudio incluy6 la revision de literatura empirica que abarca
diversas intervenciones en salud mental, en donde explora la relacién entre la participacién
de los padres y los resultados de los tratamientos. Los autores evaluaron estudios que
incluyeron diferentes enfoques terapéuticos, como: la terapia familiar, la terapia cognitivo-
conductual y otras intervenciones centradas en el nifio, donde el compromiso de los padres

era un elemento clave.
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Los hallazgos principales subrayan gque una participacién activa de los padres en el
proceso terapéutico, mejora significativamente los resultados en la salud mental de los nifios.
Entre los beneficios, se menciona que la implicacion de los padres facilita la implementacion
de estrategias terapéuticas en el hogar, promueve un ambiente de apoyo y asegura que el nifio
reciba un tratamiento coherente. No obstante, los autores también identifican barreras a la
participacion de los padres, como factores socioecondémicos, culturales y la disponibilidad de

tiempo, los cuales pueden limitar el nivel de compromiso parental en algunos casos.

En sus conclusiones, Haine-Schlagel y Escobar Walsh, recomiendan que los
programas de salud mental para nifios y familias, integren activamente a los padres en todas
las etapas del tratamiento, al brindarles el apoyo y la capacitacion necesarios para fomentar
su participaciéon. Sugieren también que los profesionales de salud mental desarrollen
intervenciones flexibles y culturalmente sensibles que aborden las barreras especificas de
cada familia. En este enfoque, concluyen los autores, no solo mejora los resultados
terapéuticos, sino que fortalece el vinculo familiar y contribuye al desarrollo emocional

saludable de los nifios.

Este antecedente es esencial para la investigacion actual, ya que subraya la
importancia de involucrar a los padres en el tratamiento de nifios con trastornos del
desarrollo. Estos hallazgos seran Utiles para disefiar modelos de atencion en Costa Rica que

incluyan la participacion activa de las familias como un componente clave.

Antecedente 12

El estudio de Jodra-Chuan (2024), titulado: "Factores Implicados en la Inclusién
Educativa de Alumnado con Trastornos del Espectro Autista (TEA): una Revision
Sistematica”, realizado en Espafia, se enfoca en los factores que afectan la inclusion de
estudiantes con Trastornos del Espectro Autista (TEA) en el sistema educativo. A través de
una revision sistematica, la autora identifica diversas barreras y facilitadores de la inclusion
de estos estudiantes. Entre ellas, se destaca la falta de recursos y formacion especializada en
el personal docente, asi como la carencia de adaptaciones en el aula que permitan a los
estudiantes con TEA participar de manera efectiva en las actividades escolares. Como

factores facilitadores, se menciona el apoyo especializado, el uso de tecnologias adaptativas

23



y la colaboracion entre docentes y especialistas en autismo. La autora concluye que, para
mejorar la inclusion educativa de estudiantes con TEA, es crucial implementar politicas
inclusivas que promuevan un ambiente de aprendizaje adaptado y accesible, ademas de
proporcionar formacién continua al personal docente sobre las necesidades especificas de

estos estudiantes. GV

Este antecedente se asocia a la investigacion actual, ya que aborda los desafios y
oportunidades de la inclusion educativa para nifios con TEA. Los hallazgos de este estudio

pueden ayudar a desarrollar estrategias efectivas para la integracion de estos nifios.

Antecedente 13

En el articulo de Pelaez Cantero, Moreno Medinilla, Corddon Martinez y Gallego
Gutiérrez (2021), titulado: "Abordaje integral del nifio con parélisis cerebral”, se lleva a cabo
un andlisis exhaustivo del enfoque integral en el cuidado de nifios con paralisis cerebral,
realizado en Espafia. Este estudio utiliza una revision sistematica de la literatura para
identificar las préacticas efectivas en el cuidado de estos pacientes, al abordar, tanto las

necesidades médicas como sociales, de los nifios y sus familias.

Los resultados destacan la importancia de un abordaje multidisciplinario y coordinado
que integre terapias fisicas, ocupacionales, psicolégicas y de apoyo familiar; para mejorar la
calidad de vida y la autonomia de los nifios con paralisis cerebral. Los autores concluyen que,
un modelo de atencidn integral y centrado en el paciente, puede tener un impacto significativo
en el bienestar y desarrollo de estos nifios. Recomiendan que los sistemas de salud adopten
modelos de atencion que incluyan un equipo de profesionales de diferentes disciplinas, que
trabajen en conjunto para ofrecer un cuidado personalizado y continuo. También sugieren
gue se implementen programas de apoyo para las familias, que les brinden herramientas para

ayudar en el desarrollo de sus hijos. 2

Este antecedente es crucial para la investigacion actual, ya que pone de manifiesto el
valor de las intervenciones multidisciplinarias en el tratamiento de trastornos del desarrollo
neuroldgico. Sus conclusiones proporcionan un marco de referencia que puede aplicarse en

Costa Rica para mejorar la atencion de estos nifios.
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Antecedente 14

El estudio de Gomez y Alvarez (2020), titulado: "Tecnologias digitales en la escuela
primaria: las perspectivas de los docentes sobre su inclusion y la ensefianza en las aulas”,
realizado en Argentina, explora las percepciones de los docentes sobre el uso de tecnologias
digitales en la educacion primaria. La metodologia del estudio incluyd encuestas y entrevistas
con docentes de diversas escuelas, con el objetivo de comprender los beneficios y desafios
de la integracion de tecnologias en el aula. Los resultados muestran que, si bien los docentes
reconocen el potencial de las tecnologias digitales para enriquecer el aprendizaje y motivar
a los estudiantes, enfrentan varios obstaculos para su implementacién efectiva, tales como la
falta de infraestructura tecnoldgica, la falta de capacitacion y el limitado tiempo en el
curriculo para incorporar herramientas digitales. Los autores concluyen que es necesario
proporcionar mas capacitacion y apoyo a los docentes para que puedan integrar
efectivamente las tecnologias en sus practicas educativas. Sugieren la implementacion de
politicas de capacitacion continua en el uso de tecnologias y la inversion en infraestructura
tecnoldgica en las escuelas para superar las barreras identificadas y promover un uso efectivo

de las herramientas digitales en la educacion primaria. ¢

Este antecedente es importante para la investigacion actual, ya que aporta evidencia
sobre la efectividad de las tecnologias digitales en la atencion de nifios con trastornos del
desarrollo. Este estudio ofrece una base tedrica para explorar la implementacion de
plataformas de telemedicina en Costa Rica, especialmente en zonas rurales donde el acceso

a especialistas puede ser limitado.
Antecedente 15

Morrison KE et al. (2019), en su estudio titulado: "Systematic review of the evidence
base for early intervention for children with autism spectrum disorder in low and middle
income countries”, se propusieron evaluar la evidencia existente sobre intervenciones

tempranas para nifios con TEA en paises de ingresos bajos y medios 4}

Se realiz0 una revision sistematica de la literatura centrada en estudios que reportaban
intervenciones tempranas en paises de ingresos bajos y medios. Los resultados identificaron

que, aunque existen programas efectivos, su implementacion es limitada debido a la falta de
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recursos, capacitacion y politicas de apoyo. Concluyeron que es crucial aumentar la inversion
y desarrollar programas adaptados a estos contextos para mejorar los resultados en nifios con
TEA.

Este estudio es relevante para la investigacion actual, al resaltar las limitaciones y
necesidades especificas en contextos similares al de Costa Rica, donde se enfatiza la

importancia de un modelo integral de atencion y mayor inversion en recursos especializados.

1.5.3 Antecedentes Nacionales
Después de realizar una busqueda exhaustiva en plataformas como el BINASSS y en
la biblioteca de medicina de la Universidad de Costa Rica (UCR), no se encontraron trabajos

finales de graduacion que tuvieran un enfoque similar al tema.
Antecedente 1

Rodriguez (2019), en su investigacion realizada en Costa Rica, titulada: "Estrategias
de intervencion temprana en nifios con trastornos del desarrollo neurolégico”, analizé los
enfoques utilizados en los centros de atencién publica para el tratamiento de nifios
diagnosticados con trastornos del desarrollo como el autismo y el TDAH ©®: El objetivo
general del estudio fue evaluar la efectividad de las estrategias implementadas para mejorar

las habilidades sociales y cognitivas en estos nifios.

Se utilizé una metodologia cualitativa con un enfoque de estudio de caso, que incluyé
a 50 nifios de entre 3 y 7 afios diagnosticados con trastornos del desarrollo neuroldgico en
centros de atencién publica de Costa Rica. Los datos fueron recopilados a través de
entrevistas semiestructuradas con padres, terapeutas y educadores; ademas de la observacién
directa de las intervenciones. Los hallazgos mostraron que las estrategias de intervencién
basadas en terapia ocupacional y programas de estimulacion temprana, habian logrado
mejorar significativamente las habilidades sociales y cognitivas de los nifios. Sin embargo,
se identificd limitaciones en el acceso a estos servicios en areas rurales, o que impide una

atencion equitativa para todos los nifios en el pais.

Este antecedente proporciona una vision detallada sobre la efectividad de las
estrategias de intervencion temprana en nifios con trastornos del desarrollo en Costa Rica.

Ademas, evidencia la necesidad de mejorar la accesibilidad y disponibilidad de estos
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programas en las zonas rurales, lo cual es fundamental para el desarrollo de un modelo de

atencion integral y equitativo a nivel nacional.
Antecedente 2

El autor Mora (2021), en su estudio titulado: "Evaluacion de los programas de
atencion inclusiva en escuelas costarricenses para nifios con trastornos del desarrollo
neuroldgico”, se propuso examinar el impacto de los programas inclusivos en el rendimiento
académico y social de estos nifios @8- El objetivo general del estudio fue determinar la
eficacia de los programas de educacion inclusiva en el sistema educativo publico de Costa

Rica.

La investigacion emple6 un enfoque mixto, donde utilizd, tanto datos cuantitativos
como cualitativos. Se incluy6 una muestra de 200 nifios de entre 6 y 12 afios con diagndsticos
de TEA, TDAH y dislexia, quienes asistian a escuelas pablicas con programas inclusivos en
el Gran Area Metropolitana de Costa Rica. Los datos se recopilaron a través de encuestas a
padres y maestros, asi como evaluaciones académicas de los estudiantes. Los resultados
indicaron que los programas inclusivos habian mejorado el rendimiento académico y las
habilidades sociales de los nifios, aunque se identificaron desafios en la capacitacion de los
maestros y la falta de recursos en las instituciones educativas para implementar

adecuadamente estos programas.

Este antecedente destaca la importancia de los programas de educacion inclusiva y
sus efectos positivos en el desarrollo de los nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico.
Sin embargo, también subraya la necesidad de fortalecer la capacitacion docente y los
recursos disponibles en las escuelas, para garantizar una implementacion efectiva de estos

programas en todo el pais.
Antecedente 3

El autor Jiménez (2020), en su estudio titulado: "Acceso a servicios de salud para
nifios con trastornos del desarrollo neurolégico en zonas rurales de Costa Rica"”, investigo las
barreras existentes en el acceso a servicios especializados para nifios diagnosticados con TEA
y TDAH @) El objetivo general fue analizar las limitaciones y posibles soluciones para

mejorar la cobertura de atencidn especializada en las regiones rurales del pais.
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Se utilizé una metodologia cuantitativa con un disefio descriptivo. La poblacién del
estudio incluyo a 10 familias de nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico que residian
en zonas rurales de Costa Rica. Los datos fueron recolectados mediante encuestas
estructuradas y entrevistas con profesionales de la salud en las clinicas rurales. Las
conclusiones del estudio revelaron que el principal obstaculo en estas zonas es la falta de
especialistas, lo que retrasa los diagndsticos y dificulta el acceso a intervenciones tempranas.
Ademas, se identifico la necesidad de implementar programas de telemedicina para ampliar

el acceso a la atencion especializada en estas comunidades.

Este antecedente es crucial para la investigacion actual, ya que pone de relieve las
barreras geogréficas y estructurales que enfrentan las familias en zonas rurales para acceder
a servicios de salud especializados. La investigacion ofrece una base para explorar la
implementacién de modelos de atencion mas accesibles, como la telemedicina, y plantea la
necesidad de abordar las desigualdades en el acceso a la atencion pediatrica especializada en
Costa Rica.

Antecedente 4

El autor Valverde (2020), en su estudio realizado en Costa Rica titulado: "Analisis de
los factores que influyen en el diagnéstico temprano de los trastornos del desarrollo
neurolégico”, se propuso identificar los principales factores que dificultan o facilitan el
diagndstico temprano de nifios con trastornos del desarrollo, como el TEA 'y el TDAH, en el

sistema de salud costarricense ©®

Se empled una metodologia cuantitativa con un disefio descriptivo, donde se realiz6
un estudio transversal que incluy6 a 150 nifios diagnosticados con algun trastorno del
desarrollo entre los afios 2018 y 2020. Los datos se recopilaron a través de encuestas
aplicadas a los padres y entrevistas con profesionales de la salud de diferentes clinicas y
hospitales publicos del pais. Los principales resultados del estudio, indicaron que la falta de
formacion especializada en los primeros niveles de atencion primaria y la escasa
disponibilidad de pruebas diagnosticas estandarizadas, eran las principales barreras para la
deteccidn temprana. Sin embargo, la colaboracion entre padres y maestros, fue identificada

como un factor facilitador en los casos donde se logré un diagnostico antes de los cinco afios.
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Este antecedente proporciona una vision clara sobre los retos y oportunidades que
presenta el diagnostico temprano de los trastornos del desarrollo en Costa Rica. Ademas,
destaca la importancia de fortalecer la formacion de los profesionales de salud y mejorar el
acceso a herramientas diagnosticas especializadas, lo cual es fundamental para el desarrollo

de modelos de atencién mas eficaces y accesibles a nivel nacional.
Antecedente 5

Este antecedente se encuentra en el estudio de Pérez (2019), en su investigacion
titulada: "Estrategias de intervencion multidisciplinaria para nifios con trastornos del
desarrollo en zonas rurales de Costa Rica". Alli analizo la efectividad de las intervenciones
Ilevadas a cabo por equipos multidisciplinarios en clinicas rurales, para mejorar el desarrollo

social y académico de los nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico @9

El estudio utiliz6 una metodologia cualitativa con un enfoque fenomenolégico, en el
cual se realiz6 un andlisis profundo de 20 casos de nifios con trastornos del desarrollo
neuroldgico en zonas rurales de Costa Rica. Los datos se obtuvieron mediante entrevistas en
profundidad con los padres, maestros y profesionales de la salud que participan en el manejo
de estos nifios. Las conclusiones del estudio mostraron que las intervenciones
multidisciplinarias, que incluian la colaboracion entre pediatras, psicologos y terapeutas
ocupacionales; mejoraron considerablemente las habilidades sociales de los nifios y su
integracion en el entorno escolar. Sin embargo, se identificé una carencia en la continuidad

de estos programas, debido a la falta de recursos y personal especializado en estas areas.

Este antecedente contribuye significativamente a la investigacion actual, ya que
destaca la importancia de las intervenciones multidisciplinarias en el manejo de los trastornos
del desarrollo neuroldgico. Ademas, subraya las desigualdades en la atencién de estos nifios
en areas rurales y la necesidad de implementar politicas publicas que garanticen la

sostenibilidad y expansion de estos programas en todo el pais.
Antecedente 6

Duarte Madrigal (2023), en su proyecto de graduacion titulado: *“Propuesta de
implementacién del servicio de lectura facil para estudiantes con trastornos del desarrollo

neuroldgico en la Biblioteca Pdblica Agapito Rosales Méndez'“9), realizado en Costa Rica,
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se propuso implementar un servicio de lectura facil para estudiantes con trastornos del
desarrollo neuroldgico en la mencionada biblioteca publica. El objetivo general del estudio
fue mejorar la accesibilidad y la comprension lectora de estos estudiantes a través de este

servicio especializado.

El enfoque metodoldgico fue mixto, en el que se utilizd, tanto datos cuantitativos
como cualitativos y se basé en entrevistas guiadas, cuestionarios y analisis de contenido. La
poblaciéon estudiada incluyé a estudiantes con trastornos del desarrollo neuroldgico,
principalmente con dislexia, déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), de los centros
educativos cercanos a la Biblioteca Publica de Moravia. Las conclusiones del estudio
sefialaron que los estudiantes con trastornos del desarrollo, enfrentan serias dificultades en el
acceso y lacomprension de la lectura, lo que afecta negativamente su rendimiento académico.

Ademas, se identificd una carencia de recursos adaptados a sus necesidades en la biblioteca.

Este antecedente aporta una base fundamental para la investigacion actual, ya que
demuestra la necesidad de servicios de informacion especializados, como la lectura facil,
para mejorar el acceso a la informacion y la educacion de estudiantes con trastornos del
desarrollo neurolégico. Ademas, proporciona un marco para el disefio de estrategias de

implementacién de servicios de informacion inclusivos en bibliotecas publicas.
Antecedente 7

Cerdas Ellis y Arias Mora (2024), en su investigacion titulada: "Analisis prospectivo
del Sistema Nacional de Salud y la Atencién Primaria de Salud en Costa Rica al 2045" 1),
se propusieron analizar las posibles transformaciones del Sistema Nacional de Salud (SNS)
en Costa Rica, con especial énfasis en la Atencion Primaria de Salud (APS). El objetivo
general del estudio fue definir hipdtesis evolutivas de futuro para el SNS y APS en Costa

Rica al afio 2045, en donde utilizaron un enfoque prospectivo.

La investigacion adopt6 un enfoque metodoldgico prospectivo basado en el Modelo
de Mayor Complejidad de la Prospectiva Estratégica, desarrollado por Michel Godet y la
metodologia de los Tres Horizontes de Marc Giget. El estudio incluy6 el andlisis de
megatendencias, factores de cambio y variables estratégicas, asi como la elaboracion de

hipdtesis evolutivas de futuro para el SNS. Los autores concluyeron que el SNS costarricense
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enfrenta una lenta transformacion en comparacion con la velocidad de los cambios sociales
y tecnoldgicos, lo que requiere innovaciones estructurales para asegurar un sistema de salud

mas resiliente y preparado para afrontar futuros desafios.

Este antecedente aporta una base tedrica y metodologica relevante para la
investigacion actual, ya que identifica las transformaciones necesarias en el SNS de Costa
Rica. También subraya la importancia de un enfoque prospectivo para anticiparse a los
desafios del sistema de salud en un contexto de cambios rapidos y complejos. Este analisis
es crucial para estudios que busquen abordar la sostenibilidad y equidad en los sistemas de

salud.
Antecedente 8

Granados Porras (2023), en su trabajo titulado: "Revision bibliogréafica sobre las
herramientas de tamizaje en el diagndstico del trastorno del espectro autista"(*?, realizado en
Costa Rica, se propuso revisar las herramientas de tamizaje utilizadas para el diagnostico
temprano del Trastorno del Espectro Autista (TEA). El objetivo general del estudio fue
analizar y comparar las distintas pruebas de tamizaje utilizadas para la deteccion de TEA en

nifios y adultos en el sistema de salud costarricense.

El estudio fue una revision bibliografica que incluyd 19 herramientas de tamizaje. De
éstas, 12 fueron aplicadas a bebés y nifios pequefios, una a adultos y seis eran herramientas
hibridas. Se evalud aspectos como la sensibilidad y especificidad de cada prueba, el tiempo
de aplicacion, la poblacion objetivo y quién debia responder el cuestionario. Las principales
conclusiones destacaron que las pruebas con mayor sensibilidad y especificidad fueron el M-
CHAT, con una sensibilidad del 98% y una especificidad del 10%, seguida del CAST, con
una sensibilidad del 10% y una especificidad del 97%. Ademas, se observo que la mayoria
de las pruebas pueden ser aplicadas por padres o cuidadores, lo que reduce el costo de los

servicios de salud.

La importancia de este antecedente radica en que proporciona una base sélida para la
seleccién de herramientas de tamizaje adecuadas en el diagnostico del TEA en Costa Rica.

Ademas, destaca la importancia de realizar pruebas en las primeras etapas del desarrollo, lo
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que coincide con la necesidad de un diagnostico temprano para mejorar la intervencion y el

tratamiento en los pacientes afectados por TEA.
Antecedente 9

Barboza Arguedas (2021), en su investigacion titulada: "Diagndstico molecular como
herramienta diagnostica, pronéstica y de abordaje terapéutico temprano en pacientes
pediatricos con inmunodeficiencias primarias en Costa Rica"“?, realizada en el marco de su
trabajo de graduacién para optar por el grado de Especialista en Inmunologia Clinica, se
propuso describir el estado actual del diagnostico molecular en pacientes pediatricos con
inmunodeficiencias primarias (IDP) en Costa Rica, con el fin de mejorar la intervencién

terapéutica temprana.

La metodologia utilizada fue una revision bibliografica de la literatura cientifica y
bases de datos especializadas, complementada con la aplicacion de técnicas de secuenciacion
molecular en pacientes pediatricos diagnosticados con IDP en el Hospital Nacional de Nifios:
"Dr. Carlos S&enz Herrera". Los resultados indicaron que las técnicas de diagnostico
molecular, permiten una identificacion méas precisa de las variantes genéticas involucradas
en las IDP, lo que mejora significativamente el pronostico y permite la implementacion de
estrategias terapéuticas mas efectivas. Ademas, se observo que el diagndstico temprano
basado en herramientas moleculares, reduce las complicaciones graves asociadas con estas

patologias.

Este antecedente es relevante para la investigacion actual, ya que destaca la
importancia del diagnéstico molecular, como herramienta clave en la deteccién y tratamiento
temprano de las inmunodeficiencias primarias. Este estudio aporta una base sélida para la
implementacidn de estas técnicas en el sistema de salud costarricense, lo que resulta crucial
para mejorar la calidad de vida de los pacientes pediatricos afectados por IDP y desarrollar

mejores protocolos de manejo clinico.
Antecedente 1

Mazurkiewicz Rodriguez y Marcano (2021), en su estudio titulado: "Calidad de vida
en adultos jovenes con TDAH diagnosticados en la adultez: revision sistematica"®¥,

realizado en Costa Rica y Venezuela, se propusieron describir los estudios actuales sobre la
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calidad de vida de adultos jovenes con Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad
(TDAH), diagnosticados por primera vez en la adultez o que no recibieron tratamiento
durante su etapa infanto-juvenil. El objetivo general del estudio fue identificar los impactos

del diagnostico tardio de TDAH en la calidad de vida de estos adultos.

Se llevo a cabo una revision sistemética, al utilizar recomendaciones de la red
Cochrane y PRISMA, en los que se aplicé criterios de inclusion para estudios cientificos
publicados entre 2015 y 2019. Se seleccioné seis estudios de 418 registros iniciales. Los
resultados mostraron que el TDAH afecta negativamente el bienestar personal, emocional,
fisico y material de los adultos jévenes sin diagndstico o tratamiento durante la infancia o
adolescencia. Se identificd que los trastornos comérbidos, como la ansiedad y la depresion,

agravan significativamente esta situacion.

Este antecedente es crucial para la investigacion actual, ya que evidencia como el
diagnostico tardio del TDAH, afecta negativamente la calidad de vida de los adultos jévenes.
Subraya la importancia de una intervencién temprana y ofrece un marco valioso para la
implementacién de estrategias de diagnostico y tratamiento en el contexto costarricense, lo

cual mejora asi el bienestar de las personas con este trastorno.
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CAPITULO II- MARCO TEORICO
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2.1  Contexto General de los Trastornos del Desarrollo Neurologico (TDN)

Los Trastornos del Desarrollo Neuroldgico (TDN), son condiciones que afectan el

desarrollo del sistema nervioso desde una edad temprana, lo que genera alteraciones que

interfieren en la adquisicion, retencion y aplicacion de habilidades basicas, tales como la

memoria, la atencion, el lenguaje, la resolucion de problemas y la interaccion social. Segun

el DSM-V @ estas afecciones se presentan durante el periodo de desarrollo y persisten

durante toda la vida. El origen de los TDN puede estar vinculado con alteraciones

cromosoOmicas, genéticas, exposicion prenatal a sustancias como el alcohol, drogas o ciertos

medicamentos, infecciones durante el embarazo, complicaciones perinatales o partos

prematuros; lo que puede interferir en la maduracion del sistema nervioso central %

Tabla 1 Criterios DSM-5 para el Trastorno del Espectro Autista

Dominios

Criterios: Déficits

Ejemplos

A. Déficits persistentes en la comunicacion e interaccion sociales en maltiples
contextos, manifestados por lo siguiente, actualmente o por historial; deben
cumplirse los tres sintomas en este dominio:

Reciprocidad socioemocional Enfoque social Dificultad para
anormal y fracaso en la mantener
conversacion  normal conversaciones
de ida y vuelta; reciprocas; no
disminucién en el compartir intereses o
intercambio de emociones; no
intereses, emociones 0 responder a
afecto; fracaso para interacciones
iniciar o responder a sociales.
interacciones sociales.

Comportamientos Comunicacion verbal y  Poca integracion

comunicativos no verbales no verbal mal entre lo verbal y lo no

utilizados para la interaccion integrada; anomalias verbal; falta  de
social en el contacto visual y contacto visual;

el lenguaje corporal o
déficits en la
comprension y uso de
gestos; falta total de
expresiones faciales y

dificultades en el uso
de gestos; ausencia de
expresiones faciales.

comunicacion no

verbal.
Desarrollo, mantenimiento y Dificultades para No adapta el
comprension de las relaciones  ajustar el comportamiento

comportamiento  para
adaptarse a diversos

segun el contexto
social; no juega de
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contextos sociales;
dificultades para
compartir juegos

imaginativos o para
hacer amigos; ausencia
de interés en los
comparieros.

manera imaginativa;
falta de interés en
formar amistades.

B. Patrones restringidos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades, manifestados por al menos dos de los siguientes, actualmente o
por historial; deben cumplirse dos de los cuatro sintomas:

Movimientos motores
estereotipados o repetitivos,
uso de objetos o habla

Estereotipias motoras
simples, alinear
juguetes o girar
objetos, ecolalia, frases
idiosincraticas.

Repeticién de
movimientos, como:
agitar las  manos,

alineacion de objetos
0 USO repetitivo de
frases.

Insistencia en la monotonia,
adhesion inflexible a rutinas o
patrones ritualizados de

Angustia extrema ante
pequefios cambios,
dificultades con las

Ansiedad por
cambios menores en
las rutinas, insistencia

comportamiento verbal o no transiciones, patrones en mantener siempre

verbal de pensamiento los mismos rituales,
rigidos, rituales de dificultad para
saludo, necesidad de cambiar de
tomar la misma ruta o actividades o rutas.
comer la  misma
comida cada dia.

Intereses altamente Fuerte apego 0 Obsesion con objetos

restringidos y fijados que son preocupacién por o temas especificos

anormales en intensidad o objetos inusuales, que no son comunes,

enfoque interés excesivamente enfoque extremo en
limitado 0 unsolo interés.
perseverante.

Hiper- o hiporreactividad a Aparente indiferencia Insensibili-dad ante

estimulos  sensoriales o
intereses inusuales en
aspectos  sensoriales  del
entorno

al dolor/temperatura,
respuesta adversa a

sonidos o0 texturas
especificos, excesiva
olfaccion 0
manipulacién de
objetos,  fascinacion
visual con luces o
movimiento.

el dolor 0
temperaturas
extremas reacciones

exageradas a ciertos
sonidos o texturas y
excesiva curiosidad
por luces 0
movimientos.

Nota: Tomada de la fuente 1
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2.1.1 Definicion y descripcion general de los TDN en la poblacion pediatrica (TEA,
TDAH, etc.)

Entre los Trastornos del Desarrollo Neurolégico mas conocidos, se encuentran el
Trastorno del Espectro Autista (TEA), el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad
(TDAH), la Discapacidad Intelectual (DI), los Trastornos de la Comunicacion y los
Trastornos Motores ) Estas condiciones afectan a un porcentaje significativo de la poblacion
infantil y varian su prevalencia en funcion del tipo de trastorno, la region geografica y las

metodologias de diagnostico utilizadas.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), se caracteriza por dificultades en la
comunicacion y la interaccion social, asi como por la presencia de comportamientos
repetitivos y patrones de conducta restringidos. Este trastorno afecta la capacidad de los nifios
para comprender las reglas sociales y comunicarse de manera efectiva, lo que limita su
capacidad para integrarse en entornos educativos y sociales convencionales. Ademas, un
porcentaje considerable de nifios con TEA, también presenta Discapacidad Intelectual © lo

que agrava aun mas las dificultades cognitivas y adaptativas.

Figura 1 Factores y manifestaciones de nifios con TDAH

TDAH
Factores externos Manifestaciones

W @

Factores Daiios cerebrales
ambientales

oot M

P D
/depressién  de aprendizaje sociales

O
%) gp

Aumento de heridas Alteraciones
o lesiones del compertamiento

Factores genéticos

@ £

Alteraciones Alteraciones en

Nota: Tomada de la fuente (54)

Por otro lado, el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) es uno
de los TDN mas prevalentes, especialmente en regiones como el norte de Galicia, donde
algunos estudios han identificado una prevalencia del 5.4% entre la poblacion infantil ©). El
TDAH se manifiesta en dificultades para mantener la atencién, controlar los impulsos y

regular la hiperactividad, lo que genera complicaciones en entornos escolares y familiares.
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Aunque no todos los casos de TDAH incluyen sintomas de hiperactividad, los nifios con este
trastorno presentan dificultades significativas para finalizar tareas y concentrarse en

actividades especificas, lo que afecta su rendimiento académico y social.

Otros TDN, como los Trastornos Motores, abarcan una variedad de afecciones que
dificultan la coordinacion motriz y los movimientos voluntarios, como es el caso del
Trastorno del Desarrollo de la Coordinacion y el Trastorno de Tourette. En Espafia, la
prevalencia de los trastornos del desarrollo de la coordinacién, oscila entre el 12.2% vy el
17.4%, lo que afecta a un nimero considerable de nifios - Estos trastornos limitan la
capacidad de los menores para participar en actividades fisicas y sociales, lo que puede

generar aislamiento y frustracion.

Figura 2. Transtornos de neurodesarrollo: caracteristicas y dominios posibles de
afectarse.

Trastornos del Neurodesarrollo

Dominios posibles Disrupcion precoz SNC
de afectarse -Inicio precoz
-Emocional -Perfil evolutivo estable
-Conductual Alta heredabilidad
Social/Familiar -Multifactorialidad
-Aprendizaje -Alta sobreposicion
Comunicacion TDAH

Motor

-Salud fisica e
Tastornos

Aprendizaje N\ Trastornos Espectro

“‘ » Autista

Trastornos Intelectual
Motores

Discapacidad

Comunicacior

Nota: Tomada de la fuente (55)

Los Trastornos de la Comunicacion, que incluyen dificultades en el lenguaje, la
fonologia, la pragmaética y la fluidez verbal (como la tartamudez); representan otro grupo
importante dentro de los TDN. Estos trastornos afectan la capacidad de los nifios para
interactuar verbalmente, lo que repercute en su desarrollo académico y social. En regiones
como La Corufia y Pontevedra, la prevalencia de los Trastornos de la Comunicacion es del
3.4% @ lo que subraya la importancia de una intervencion temprana para minimizar las

dificultades asociadas con estas afecciones.
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2.1.2 Impacto de los TDN en la calidad de vida del paciente y su familia.

El impacto de los Trastornos del Desarrollo Neuroldgico en la vida de los pacientes
y sus familias, es profundo y multifacético. Las familias de nifios con TDN, enfrentan
desafios significativos que abarcan, desde el acceso a servicios de salud y educacién
especializados, hasta la gestion de las demandas emocionales y financieras asociadas con el
cuidado continuo de estos nifios. Los trastornos como el TEA 'y el TDAH, imponen una carga
significativa en el entorno familiar, ya que los nifios que padecen estos trastornos suelen
requerir supervision constante, intervenciones terapéuticas y adaptaciones en sus rutinas

diarias.

En términos emocionales, los cuidadores principales, a menudo los padres,
experimentan altos niveles de estrés y ansiedad debido a las demandas constantes de atencion
y cuidado. Un estudio realizado en Estados Unidos, mostr6 que los padres de nifios con
TDAMH tienen una mayor probabilidad de desarrollar trastornos de ansiedad y depresion, en
comparacion con padres de nifios neurotipicos © Este impacto emocional se ve exacerbado
por la incertidumbre sobre el futuro de sus hijos, ya que muchos nifios con TDN requieren
apoyo especializado a lo largo de sus vidas, lo que limita las expectativas de independencia

y autonomia.

El aspecto financiero es otro factor clave que afecta la calidad de vida de las familias.
Los costos asociados con las intervenciones terapéuticas, como la terapia del habla, la terapia
ocupacional y la intervencion conductual; pueden ser prohibitivos, especialmente en paises
donde el acceso a servicios de salud mental esta limitado. Ademas, los padres de nifios con
TDN, a menudo se ven obligados a reducir sus horas de trabajo o incluso dejar sus empleos

para poder brindar el cuidado necesario a sus hijos, lo que agrava las dificultades econdémicas
).

En el ambito educativo, los nifios con TDN suelen enfrentar barreras significativas
para acceder a una educacion inclusiva y de calidad. Aunque muchos sistemas escolares

implementan programas de educacion especial, la falta de recursos y capacitacion adecuada

39



para los docentes, limita la efectividad de estos programas. Los nifios con TEA, por ejemplo,
pueden requerir adaptaciones especificas en el aula, como la implementacion de rutinas
estructuradas y el uso de apoyos visuales para facilitar su aprendizaje ‘Y- Sin estas
adaptaciones, los nifios con TDN corren el riesgo de ser excluidos de la educacion
convencional, lo que a su vez afecta sus oportunidades de integracién social y laboral en la

vida adulta.

2.1.3 Importancia de un diagnoéstico temprano y tratamiento integral.

El diagnostico temprano es un factor crucial en la gestion de los Trastornos del
Desarrollo Neurolégico. La identificacion precoz de estos trastornos, permite la
implementacién de intervenciones tempranas que pueden mejorar significativamente los
resultados a largo plazo. Diversos estudios han demostrado que los nifios que reciben
intervenciones tempranas, como la terapia conductual o el entrenamiento en habilidades
sociales, muestran mejoras sustanciales en su capacidad para interactuar socialmente, regular
su comportamiento y participar en actividades educativas @ En la siguiente tabla, se
establece una lista de signos de alarma que deben de hacer sospechar al pediatra de Atencién

Primaria, que se encuentra ante una potencial alteracion del sistema nervioso:

La intervencion temprana es particularmente importante en trastornos como el TEA,
donde los primeros afios de vida son criticos para el desarrollo de habilidades sociales y
comunicativas. Programas como la intervencion conductual intensiva temprana (ICIE), han
demostrado ser eficaces para mejorar las habilidades comunicativas y sociales de los nifios
con TEA, lo que les permite integrarse mejor en entornos educativos y comunitarios (3
Ademas, la implementacion de terapias multidisciplinarias, que involucren a especialistas en
terapia del habla, terapia ocupacional y psicologia; ha demostrado ser clave para abordar las

multiples facetas de los TDN.

El tratamiento integral es otro componente fundamental para mejorar la calidad de
vida de los nifios con TDN y sus familias. Los enfoques integrales no solo abordan los
aspectos medicos y terapéuticos de estos trastornos, sino que también incluyen el apoyo
psicolégico y social, tanto para el nifio como para su familia. Por ejemplo, el acceso a grupos

de apoyo para padres de nifios con TDAH o TEA, ha mostrado beneficios en la reduccién
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del estrés parental y en el desarrollo de estrategias efectivas para el manejo del

comportamiento de sus hijos (-

Sin embargo, a pesar de los beneficios del diagnostico temprano y el tratamiento
integral, muchos nifios con TDN no reciben la atencion adecuada debido a la falta de recursos
y personal capacitado en los sistemas de salud y educacion. La Organizacién Mundial de la
Salud, ha subrayado la necesidad de fortalecer los sistemas de salud mental infantil para

garantizar que todos los nifios con TDN tengan acceso a los servicios que necesitan 19
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Figura 3. Signos de Alarma de posible alteracion del sistema nervioso.

Tablka 1. Signos de alarma en el desarrolio psicomotor

1 mes - lrritabilidad constante
- Trastorno de la succion
- No fijz la mirada ni siqui
- No reacciona con los ruidos

2 meses - Persistencia de la irritabilidad
- Sobresaito exagerado ante el ruido
- Aduccién del pulgar sobre el resto de dedos (especialmente si
cuesta “abrir” la mano)

- Asimetria de la actividad con las (“lateralidad™ precoz)
- No sigue con la mirada
- No respuesta a los sonidos

4 meses - No sostén cefalico
- Pasividad excesiva
- Manos cerradas
- No emite risas sonoras
- Hipertonia de aductores (angulo inferior a 90°)
- No se orienta hacia la voz

6 meses - Presencia de hipertonia en miembros e hipotonia de cuello y tronco
- No se rota sobre si mismo
- Persistencia de reaccion de Moro
- No va iniciando sedestacion con apoyo o cifosis dorsal marcada
- Ausencia de prension voluntaria
- No balbucea ni hace “gorgoritos™

9 mesas - No despi i o en cualquiera de sus modalidades
- Hipotonia del tronco
- No sedestaciin estable
- Ausencia de transferencia contralateral de objetos
- No emite bisilabos no especificos

12 meses - Ausencia de bipedestacién con apoyo
- Presencia de reflejos anormales ¢ signos de piramidalismo
- No reconoce su nombre
- Aparentemente no entiende nada de lo que se le dice o parece “no oir”

15 meses - No da mas de 4 o 5 pasos solo yo marcha apoyado en muebles
- Ausencia de pinza
- No tiene un vocabulario de tres o cuatro palabras (no usar mama o
papa especifico)

18 meses - No sube escaleras
- No tiene un vocabulario de 7/10 palabras
- No conoce partes del cuerpo
- No garabatea espontaneamente
- No bebe de un vaso
- No hace una torre de dos cubos
- Pasa ininterrumpidamente de una actividad 2 otra

24 meses - Nocorre

- No construye torres de 4 cubos

- No combina dos palabras dif

- No utiliza la palabra "NO™

- Pr ia de ipias verbal

- Incapacidad para el juego simbdlico para cualquier edad

- Movilidad, tono o postura anormal. Focalidad neurolégica.
Piramidalismo (c/onus, espasticidad, etc.)

- Movimientos involuntarios (actitud disténica de manos,
hiperextension cefalica...)

- Movimientos oculares anormales

- Retraso en la adquisicion de los hitos madurativos

- Macrocefalia, microcefalia o estancamiento del perimetro craneal

Nota: Tomada de la fuente (1)
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2.2 Importancia de un Modelo de Atencion Integral

Cuando se habla de Trastornos del Desarrollo Neurol6gico (TDN), es fundamental
reconocer que éstos no solo afectan a los nifios que los padecen, sino también a sus familias
y a la sociedad en su conjunto. Por eso, es crucial que el enfoque en el tratamiento de estos
nifios no se limite a un solo aspecto de su condicion, sino que se abarque de manera integral
y consideren todas las areas de su vida y desarrollo. Aqui es donde entra en juego la

importancia de un modelo de atencién integral.

2.2.1 Necesidad de un enfoque multidisciplinario para mejorar los resultados de los
pacientes

El bienestar de un nifio con TDN no puede depender Unicamente de una terapia o de
un especialista. Estos nifios requieren una atencion que involucre a profesionales de
diferentes disciplinas que trabajen juntos para abordar las diversas areas afectadas por el
trastorno. Un enfoque multidisciplinario incluye no solo médicos y terapeutas, sino también

educadores, psicélogos y, muy importante, a la familia.

Por ejemplo, un nifio con autismo no solo necesita atencién médica, sino también
apoyo en la escuela, terapia del habla para mejorar su comunicacion y terapia ocupacional
para desarrollar habilidades motrices. Todos estos profesionales deben trabajar de manera
coordinada adaptar sus intervenciones a las necesidades individuales del nifio y ajustar el

plan de tratamiento, conforme el nifio progresa.

Figura 4. Niveles de Trastorno del Espectro Autista

Niveles del Trastorno del Espectro
Autista

o A Intereses repetitivos y
Niveles Comunicacion social :
restringidos
Sin epoyoin sity, aunque
14 Aeracionss Imerferencia signiicatva en al

menocs un contexto

l Requiere apoyo.

Imerfarancia frecuente
relacionadaconla
nfexibitdad y dficultades
del cambio de foco

Requieraun  Marcado déficit con miada
8poyo INKIACIHN 0 respuestas
substanciy reducidas o atipicas

Marcada interferencia
en la vida diana por
infexibiidad y dficultades
de cambioy foco atoncion

Requiere un
9 2pOYy0 muy Minima comumicacion social
substancial

Nota: Tomada de la fuente (56)

La investigacion ha demostrado que un enfoque multidisciplinario puede mejorar

significativamente los resultados a largo plazo de los nifios con TDN. De hecho, un estudio
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de Gnanavel et al. (2021), sefiala que los nifios que reciben atencion multidisciplinaria, tienen
una mayor probabilidad de mejorar sus habilidades sociales y académicas, en comparacion
con aquéllos que no reciben este tipo de atencion integral ® La atencion integral, en este
contexto, no solo implica la presencia de varios profesionales, sino que también requiere una
coordinacion efectiva entre ellos para garantizar que las intervenciones sean

complementarias y no se solapen o contradigan.

2.2.2 Descripcion de las principales deficiencias en los modelos de atencion actuales,
tanto en Costa Rica como a nivel global

A pesar de la evidencia que respalda la efectividad de los modelos de atencion
integral, muchos paises, incluyendo Costa Rica, enfrentan importantes desafios en la
implementacidn de estos modelos. Las estadisticas de la Caja Costarricense de Seguro Social
(CCSS) muestran que solo el 35% de los nifios con TDN reciben una atencion
verdaderamente integral, la cual incluya la coordinacién entre diferentes especialistas. Esto
se debe, en parte, a la falta de recursos, la escasez de personal capacitado y la fragmentacion

del sistema de salud 12

Una de las principales deficiencias en los modelos de atencion actuales, es la falta de
coordinacion entre los diferentes niveles de atencion. En muchos casos, 10s nifios son
diagnosticados por un médico general, pero luego no son referidos a los especialistas
necesarios, como: neurdlogos, terapeutas ocupacionales o psicélogos. Incluso, cuando los
nifios reciben estas referencias, no siempre hay una comunicacion adecuada entre los
diferentes profesionales. Esta desconexion puede resultar en tratamientos contradictorios o

en la falta de seguimiento adecuado, lo que afecta negativamente el progreso del nifio.

A nivel global, la situacion no es muy diferente. Un informe de la Organizacion
Mundial de la Salud (2020), revela que, en muchos paises de ingresos medios y bajos, como
Costa Rica, la proporcion de nifios que reciben un diagnéstico temprano y atencién integral,
es alarmantemente baja, con menos del 20% de los nifios diagnosticados con TDN que
reciben el tratamiento adecuado @ En Costa Rica, aunque se han hecho esfuerzos
significativos para mejorar la atencion pediatrica, la falta de infraestructura y la distribucién

desigual de los recursos en zonas rurales, sigue siendo un desafio importante ¢
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Ademas, a nivel local, la CCSS reporta que, en las zonas rurales del pais, los nifios
con TDN tienen un 40% menos de probabilidades de recibir atencién especializada en
comparacion con los nifios que viven en areas urbanas. Esta disparidad no solo afecta la
calidad de vida de los nifios, sino que también genera un impacto emocional y financiero
significativo en sus familias, que deben viajar largas distancias para acceder a los servicios

que necesitan ©

A nivel global, los modelos de atencion para TDN también enfrentan barreras
importantes relacionadas con el acceso a los servicios de salud, especialmente en paises con
sistemas de salud fragmentados o insuficientemente financiados. Aunque algunos paises han
implementado programas de intervencion temprana para nifios con autismo o TDAH, estos
programas a menudo no estan disponibles para todos los nifios, debido a limitaciones

financieras o de recursos humanos.

2.3  Modelos de Atencion de Salud en Trastornos del Desarrollo Neuroldgico

Los Trastornos del Desarrollo Neuroldgico (TDN) afectan significativamente la vida
de los nifios y sus familias, no solo por los desafios clinicos que presentan, sino también por
las implicaciones emocionales, sociales y econdémicas que conllevan. Para abordar
adecuadamente estos trastornos, es fundamental contar con modelos de atencién que se
adapten a las necesidades de cada nifio y que integren a multiples profesionales de la salud y
la educacion. En este contexto, es importante comprender los enfoques tradicionales en el

tratamiento de los TDN vy las limitaciones que éstos presentan en la actualidad.

2.3.1 Modelos Tradicionales de Atencion

Los modelos tradicionales de atencién para los TDN, se han centrado histéricamente
en una intervencion médica que prioriza el diagndstico y tratamiento de los sintomas fisicos
0 neuroldgicos. Estos modelos han puesto el foco principalmente en la figura del médico,
especialmente el neurdlogo, pediatra o psiquiatra, como el profesional encargado de
supervisar el proceso de atencion. Si bien este enfoque ha permitido avances importantes en
el diagnostico de los TDN, ha dejado de lado la integracion de otras disciplinas igualmente

fundamentales para el desarrollo integral de los nifios con estos trastornos.
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Tabla 2. Comparacion entre Modelos de Atencién Integral y Tradicional

Aspecto Modelo Tradicional Modelo Integral
Coordinacion  Limitada entre especialistas Alta coordinacion
multidisciplinaria

Acceso a Requiere maltiples referencias  Un equipo
multiples multidisciplinario
terapias

Enfoque en la Bajo Participacion
familia activa de la familia
Seguimiento Irregular Continuo

Nota: Tomada de la fuente (4,5)

2.3.1.1 Descripcion de los enfoques tradicionales centrados en la intervencion médica.

En los modelos tradicionales, el proceso de atencion suele comenzar con la visita a
un médico general o pediatra, quien, después de identificar los primeros signos de un
trastorno del desarrollo, remite al nifio a un especialista en neurologia o psiquiatria infantil.
Este especialista se encarga del diagndstico final basado en evaluaciones clinicas y
neuroldgicas. A partir de ahi, se prescribe un tratamiento médico, que puede incluir
medicacion, rehabilitacidn y, en algunos casos, el seguimiento de un terapeuta ocupacional

o fonoaudidlogo.

Uno de los aspectos que caracterizan estos enfoques tradicionales es su estructura
jerarquica, donde el médico tiene el rol predominante en la toma de decisiones. Esta
estructura se refleja en la forma en que las familias perciben el tratamiento, al poner mayor
énfasis en las intervenciones farmacoldgicas y dejar en segundo plano otros tipos de
intervenciones que son esenciales para el bienestar del nifio, como la intervencion psicologica

o educativa.

Sin duda, los avances médicos han permitido mejorar el diagnéstico y manejo de
condiciones como el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH). Segun datos de la Caja Costarricense de Seguro Social
(CCSS), mas del 60% de los nifios diagnosticados con TDAH en Costa Rica, reciben algun
tipo de medicacion para ayudar a controlar los sintomas de hiperactividad y déficit de
atencion 2 Aunque este tratamiento es importante, no abarca la totalidad de las necesidades

del nifio.
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2.3.1.2 Limitaciones en la integracidn de otras disciplinas (psicologia, terapia ocupacional,
educacion especial).

Uno de los problemas mas evidentes de los enfoques tradicionales, es la falta de
integracion de otras disciplinas que son cruciales para abordar de manera efectiva los TDN.
La atencion médica, aunque fundamental, es insuficiente para cubrir las complejas
necesidades que presentan los nifios con estos trastornos. La falta de acceso a servicios de
psicologia, terapia ocupacional y educacion especial, se traduce en un manejo incompleto de

los TDN, lo que afecta negativamente la calidad de vida del nifio y su familia.

En los modelos tradicionales, la psicologia tiende a ser subutilizada en el tratamiento
de los TDN. Aungue las intervenciones psicoldgicas son cruciales para ayudar a los nifios a
manejar los desafios emocionales y conductuales asociados con sus trastornos, muchos nifios
en Costa Rica no tienen acceso a psicologos especializados en neurodesarrollo. Un informe
de la CCSS revela que solo el 25% de los nifios con TDN tienen acceso a servicios
psicoldgicos regulares 2 Esto es particularmente preocupante en casos de TEA y TDAH,

donde las intervenciones conductuales y emocionales, son tan importantes como las médicas.

La terapia ocupacional juega un papel fundamental en el desarrollo de habilidades
motoras finas y gruesas, esenciales para la vida diaria de los nifios con TDN. Sin embargo,
los modelos tradicionales de atencion suelen relegar la terapia ocupacional a un segundo
plano o solo se recurre a ella cuando el nifio presenta problemas motores evidentes. En Costa
Rica, la falta de terapeutas ocupacionales especializados en neurodesarrollo, es una barrera
significativa para muchos nifios. De acuerdo con datos de la CCSS, hay menos de un
terapeuta ocupacional por cada 100 nifios con TDN en zonas rurales, lo que limita

enormemente el acceso a este servicio en areas donde mas se necesita 13

La integracion de la educacion especial dentro del tratamiento de los TDN, es otro
aspecto que ha sido desatendido en los modelos tradicionales. Muchos nifios con TDN
requieren adaptaciones educativas que les permitan alcanzar su maximo potencial, pero la
falta de coordinacion entre los sistemas de salud y educacion, dificulta la implementacion de
estas adaptaciones. En Costa Rica, aproximadamente el 40% de los nifios con TEA o TDAH,
no reciben las adaptaciones educativas necesarias en sus escuelas, lo que agrava sus

dificultades de aprendizaje y adaptacion 12
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Ademas, en las areas rurales del pais, los nifios con TDN tienen alin menos acceso a
servicios educativos especializados. La CCSS ha reportado que los nifios en zonas rurales
tienen un 50% menos de probabilidades de recibir una evaluacion educativa adecuada, lo que
limita gravemente sus oportunidades de desarrollo y aprendizaje *® Esta disparidad es una
de las principales razones por las que muchos nifios con TDN abandonan el sistema escolar

o0 presentan un rendimiento académico significativamente inferior al de sus compafieros.

La falta de integracion de estas disciplinas en el tratamiento de los TDN, tiene
consecuencias devastadoras para los nifios y sus familias. Al centrarse Unicamente en la
intervencion médica, los enfoques tradicionales no abordan los aspectos emocionales,
sociales y educativos que son cruciales para el bienestar a largo plazo del nifio. Esto genera
frustracion en los padres, quienes sienten que no reciben el apoyo necesario para ayudar a

sus hijos a superar los desafios que enfrentan.

Ademas, los modelos tradicionales tienden a ser reactivos en lugar de preventivos. En
lugar de centrarse en el desarrollo de habilidades y en la prevencién de problemas
conductuales y emocionales, se centran en el tratamiento de los sintomas, una vez que éstos
ya se han manifestado. Esto crea una dinamica de tratamiento fragmentada, donde los padres
deben buscar por separado cada tipo de intervencion para sus hijos, lo que a menudo genera

un desgaste emocional y financiero.

2.4 Modelos de Atencién Integral y Multidisciplinaria

Los modelos de atencidn integral y multidisciplinaria en el &mbito de los Trastornos
del Desarrollo Neurolégico (TDN), representan un enfoque de atencidn sanitaria que busca
coordinar multiples disciplinas para ofrecer un tratamiento holistico centrado en las
necesidades del paciente. Este enfoque reconoce que los TDN, como el Trastorno del
Espectro Autista (TEA) y el Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad (TDAH),
afectan diversas areas del desarrollo, que incluyen el aspecto cognitivo, emocional, social y
motor; por lo que es necesario involucrar a profesionales de distintas especialidades, como:
neurologos, psiquiatras, psicologos, terapeutas ocupacionales y educadores. La coordinacion
efectiva entre estos profesionales, permite disefiar y ejecutar planes de intervencion que
aborden de manera simultanea y complementaria las necesidades del paciente, donde se

garantice un tratamiento continuo y adaptado a lo largo del tiempo. Este enfoque integral no
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solo mejora el prondstico del paciente, sino que también facilita la participacion activa de la

familia en el proceso terapéutico, al promover resultados més favorables a largo plazo 57

2.4.1 Definicion y caracteristicas de los modelos de atencion integral

Los modelos de atencion integral son enfoques multidisciplinarios que buscan
proporcionar una atencion completa y continua al paciente, especialmente en el caso de los
Trastornos del Desarrollo Neuroldgico (TDN). Estos modelos tienen como objetivo mejorar
la calidad de vida del paciente a través de la coordinacion efectiva entre diferentes
profesionales de la salud, educacion y apoyo familiar. La atencion integral aborda no solo las
necesidades clinicas inmediatas, sino también el bienestar emocional, social y educativo del
paciente, al integrar servicios médicos, psicolégicos y sociales para ofrecer una intervencion

temprana y continua &2

Un ejemplo de modelo integral es el enfoque aplicado en el tratamiento de nifios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) y Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad
(TDAH), donde se involucra a un equipo de profesionales que incluye: neurdlogos,
psiquiatras, psic6logos, terapeutas ocupacionales y logopedas. Este modelo busca garantizar
que el diagndstico y el tratamiento se ajusten a las necesidades especificas de cada nifio, para
proporcionar asi un abordaje integral y coordinado que abarca, desde la intervencion médica,

hasta la terapia cognitivo-conductual G-

2.4.1.1 Importancia de la coordinacion entre diferentes profesionales de la salud

La coordinacion entre diferentes profesionales de la salud, es crucial para asegurar el
éxito en el tratamiento de los pacientes con TDN. Estos trastornos requieren una intervencion
multidisciplinaria debido a su complejidad y a la amplia gama de sintomas que afectan al
paciente en multiples areas, como la cognicién, el comportamiento y las habilidades sociales
®) |a intervencion efectiva en nifios con TEA, por ejemplo, depende de la colaboracion entre
neurdlogos, terapeutas del habla, psicdlogos y educadores; quienes trabajan juntos para

desarrollar un plan de tratamiento integral ©

La falta de coordinacion entre los profesionales, puede generar retrasos en el
diagnostico y en la intervencion, lo que empeora los resultados a largo plazo. Segun estudios

recientes, los nifios que reciben atencion coordinada entre multiples profesionales, tienen
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mayores probabilidades de lograr mejoras significativas en su desarrollo social y académico,

en comparacion con aquéllos que no cuentan con este enfoque integral (-

2.4.2 Coordinacion entre neurdlogos, psiquiatras, psicélogos, terapeutas, educadores y
otros.

Los equipos multidisciplinarios que tratan a pacientes con TDN, deben incluir una
variedad de profesionales, en donde cada uno aporte su experiencia en un area especifica.
Neurologos y psiquiatras son fundamentales para el diagndstico y manejo médico de los
trastornos neurolégicos y conductuales, mientras que psicologos y terapeutas ocupacionales,
se encargan de la rehabilitacién y apoyo terapéutico a nivel emocional y conductual (8).
Asimismo, los educadores y pedagogos especializados juegan un papel crucial en la

implementacidn de estrategias educativas adaptadas a las necesidades de los nifios con TDN
).

La integracion de todos estos profesionales, no solo mejora el diagnostico y el
tratamiento, sino que también facilita la creacion de un entorno cohesivo para el nifio y su

familia, lo que resulta en una mayor adherencia al tratamiento y un prondstico mas favorable
(1,11).

2.4.3 Impacto positivo del enfoque multidisciplinario en el prondstico de los pacientes
con TDN

El enfoque multidisciplinario ha demostrado ser altamente efectivo para mejorar el
prondstico de los pacientes con TDN. Investigaciones recientes muestran que los nifios que
reciben una intervencion temprana a través de un equipo multidisciplinario, tienden a tener
mejores resultados a largo plazo, tanto en términos de desarrollo cognitivo como de
integracion social (12). Por ejemplo, los programas de intervencion temprana en nifios con
TEA que involucran a un equipo de profesionales de la salud, educadores y terapeutas; han

mostrado ser efectivos en la mejora de las habilidades comunicativas y sociales de los nifios
(13,7).

Ademas, la participacion activa de la familia en el proceso terapéutico, es un
componente esencial del enfoque multidisciplinario. Los estudios indican que cuando los

padres participan en la terapia de sus hijos, los resultados son mas favorables, ya que pueden
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implementar las estrategias aprendidas en la vida diaria del nifio, lo que maximiza las

oportunidades de progreso fuera del entorno clinico %

2.5  Ejemplos Internacionales de Modelos de Atencién

En el &mbito internacional, se han implementado diversos modelos de atencion
integral y multidisciplinaria para el manejo de los Trastornos del Desarrollo Neuroldgico
(TDN), como el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el Trastorno por Déficit de Atencion
e Hiperactividad (TDAH). Estos enfoques reconocen la necesidad de coordinar la
intervencion de maultiples profesionales de la salud, asi como de incluir a la familia en el
proceso de diagndstico y tratamiento. A continuacion, se describe algunos ejemplos

representativos de modelos implementados en diferentes paises.

2.5.1 Estados Unidos: Descripcion del modelo multidisciplinario en clinicas de
desarrollo infantil, con énfasis en la integracion familiar y el uso de herramientas
tecnoldgicas para el diagnostico temprano

En Estados Unidos, las clinicas de desarrollo infantil han adoptado un enfoque
multidisciplinario para el manejo de los TDN, con énfasis en la integracion familiar y el uso
de tecnologia avanzada para el diagnostico temprano. Estas clinicas relinen a: pediatras,
neurdlogos, psiquiatras, terapeutas ocupacionales y otros especialistas, quienes trabajan en
conjunto para desarrollar planes de tratamiento personalizados. Un componente clave de este
modelo es la inclusién de la familia en todas las etapas del proceso, lo que permite a los
padres y cuidadores, participar activamente en el tratamiento de sus hijos #7). Ademas, el uso
de herramientas tecnoldgicas, como sistemas de telemedicina y plataformas de seguimiento
digital, han mejorado el acceso a la atencion y facilita diagnosticos mas precisos en una fase

temprana del desarrollo infantil 6

2.5.2 Reino Unido: Modelo de intervencion temprana en nifios con TEA y TDAH.
Resultados obtenidos de los programas de intervenciéon temprana y el papel de los
equipos de atencion multidisciplinarios

El Reino Unido ha implementado modelos de intervencion temprana altamente
efectivos para nifios con TEA'y TDAH, centrados en la intervencion multidisciplinaria. Estos
programas combinan la atencién de profesionales de la salud, como: neur6logos, psic6logos

y terapeutas, con la implementacion de estrategias educativas y conductuales en los entornos
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escolares. Los resultados de estos programas muestran mejoras significativas en el desarrollo
social y cognitivo de los nifios que reciben intervencion temprana ©®- La clave del éxito de
este modelo radica en la colaboracidn estrecha entre los equipos de salud y las instituciones
educativas, lo que permite adaptar las intervenciones a las necesidades individuales de cada

nifio y asegurar un seguimiento continuo ®%

2.5.3 Espafa: Implementacion de modelos de atencion integral en el sistema publico,
con un enfoque en la colaboracion entre profesionales y la participacion de las familias
en el proceso de atencién

En Espafa, el sistema de salud publica ha incorporado un modelo de atencidn integral
para el manejo de los TDN, con un enfoque en la colaboracion entre profesionales y la
participacion activa de las familias. Los equipos multidisciplinarios estan compuestos por:
pediatras, terapeutas ocupacionales, psicélogos y educadores; quienes trabajan en conjunto
para ofrecer un tratamiento coordinado que aborde las necesidades, tanto médicas como
educativas de los nifios con TDN “9- La participacion de la familia es fundamental en este
modelo, ya que los padres son capacitados para implementar estrategias terapéuticas en el
hogar, lo que refuerza el tratamiento recibido en los centros de salud “®- Este enfoque ha
demostrado ser efectivo en la mejora del desarrollo social y cognitivo de los nifios, ademas
de fortalecer la relacion entre las instituciones de salud y la comunidad “?

2.5.4 Corea del Sur: Uso de telemedicina para mejorar el acceso a los servicios de
atencioén en areas rurales. Resultados en el diagnostico temprano y acceso a
intervenciones

En Corea del Sur, el uso de la telemedicina ha jugado un papel crucial para mejorar
el acceso a los servicios de atencion médica en areas rurales, donde tradicionalmente ha sido
dificil para las familias acceder a centros especializados. El sistema de salud coreano, ha
integrado plataformas digitales y servicios de telemedicina para abordar la falta de
especialistas en regiones aisladas. Esto ha permitido un diagnéstico mas temprano de los
Trastornos del Desarrollo Neuroldgico (TDN), como el Trastorno del Espectro Autista (TEA)
y el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH); lo que mejora el pronostico
de los pacientes.
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Los resultados han sido significativos en términos de mejorar la accesibilidad a
diagndsticos especializados, sin la necesidad de que las familias realicen largos
desplazamientos. Los estudios muestran que las familias en &reas rurales que accedieron a
servicios de telemedicina, experimentaron una reduccion en el tiempo de espera para el
diagnostico y un mayor acceso a intervenciones terapéuticas. En particular, el diagndstico
temprano ha permitido que los nifios reciban tratamiento oportuno, lo que es clave para

mejorar su desarrollo cognitivo y social -

La implementacion de telemedicina en Corea del Sur, también ha sido apoyada por
programas gubernamentales que subsidian el acceso a dispositivos y conexiones a Internet
en areas rurales, lo cual facilita la integracion de la tecnologia en el sistema de salud publico.
Ademas, los profesionales de la salud han sido capacitados en el uso de estas plataformas

para realizar evaluaciones detalladas y brindar seguimiento continuo a los pacientes %

2.5.5 Canadéa: Evaluacién de los modelos de atencion integral para nifios con TDAH y
el impacto de la participacion de las familias y las escuelas

En Canada, los modelos de atencién integral para nifios con TDAH, han sido
evaluados con enfoque en la participacion activa de las familias y las escuelas. Estos modelos
integran un equipo multidisciplinario compuesto por médicos, psicologos, terapeutas
ocupacionales y educadores; quienes colaboran para desarrollar un plan de tratamiento
adaptado a las necesidades especificas del nifio. La participacion de las familias y el entorno
escolar, es fundamental en estos programas, ya que los padres y maestros son capacitados
para implementar estrategias de manejo conductual y adaptaciones educativas en la vida

diaria del nifio ©?-

Un estudio realizado en Canada, mostrd que los nifios que recibian atencién integral
y cuya familia y escuela participaban activamente en el proceso terapéutico, presentaban
mejores resultados en su desarrollo social, emocional y académico; en comparacion con
aqueéllos que no tenian esta red de apoyo. La implicacion de los padres en el tratamiento,
permitié un seguimiento mas efectivo de las intervenciones, lo que mejor¢ la adherencia al

tratamiento y la estabilidad en el entorno educativo ©*
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Ademas, los programas de intervencion integral, han facilitado la comunicacién
continua entre los diferentes actores involucrados, lo que promueve una atencion mas
coordinada y efectiva. Los resultados de estos modelos en Canada han sido favorables, no
solo para mejorar el comportamiento de los nifios con TDAH, sino también para reducir el

estrés en las familias y mejorar el ambiente en el aula ©?

Tabla 3 Cobertura de Atencion Integral de TDN en Costa Rica y el Mundo

Pais Porcentaje de nifios con Fuente
TDN que reciben atencion
integral (%)

Costa Rica 35% CCSS

Paises de Menos del 20% OMS (2020)

ingresos bajos y

medios

Estados Unidos ~ 60% Infforme de TEA
(2020)

Reino Unido 55% Informe de TDAH
(2019)

Espafia 50% Salud Publica
Espafiola

Nota: Tomada de las fuentes (3543:28)

2.5.6 Chile. Modelo de atencién integral para nifios con TDHA

El modelo de atencién integral de salud para nifios con Trastorno por Déficit de
Atencién e Hiperactividad (TDAH) en Chile, busca abordar este trastorno
neurodesarrollativo de manera multidisciplinaria, que involucra, tanto a profesionales de la
salud como a las familias y el sistema educativo (50). Este enfoque integral responde a la
necesidad de un tratamiento holistico que abarque, no solo los sintomas clinicos, sino también

los aspectos psicosociales que afectan a los nifios con TDAH y sus familias.

En el ambito de la salud pablica en Chile, se han implementado diversas estrategias
centradas en el diagnostico y tratamiento del TDAH. Un estudio reciente evalud la

efectividad de una intervencion psicoeducativa grupal dirigida a los padres, llevada a cabo
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por enfermeras de atencion primaria. Esta intervencion tuvo como objetivo educar a los
padres sobre el TDAH, mejorar el control de los sintomas en los nifios y aumentar el uso
adecuado de los medicamentos (51). Sin embargo, los resultados mostraron que, aunque la
intervencion increment6 significativamente el conocimiento de los padres sobre el TDAH,
no produjo cambios notables en el control de los sintomas en los nifios ni en las tareas de

atencion (48)

Este tipo de intervenciones destaca la importancia de involucrar a los padres en el
tratamiento del TDAH, ya que su conocimiento y participacion activa en el manejo del
trastorno, pueden mejorar la adherencia al tratamiento y reducir el estrés familiar. A pesar de
los avances en la educacién psicoeducativa, es evidente que se necesitan intervenciones mas
robustas y continuas que incluyan la participacién de un equipo multidisciplinario de
profesionales, como psiquiatras, psic6logos y terapeutas ocupacionales; ello para mejorar los

resultados en el control de los sintomas del TDAH.

Otro componente clave del modelo de atencion integral en Chile, es la integracion de
la tecnologia para mejorar el diagnéstico y seguimiento de los pacientes con TDAH. En este
sentido, se ha desarrollado un sistema basado en la web que permite a los padres y al personal
médico realizar consultas electrénicas sobre los sintomas del TDAH (51). Este sistema,
implementado en el Centro de Salud Batoh, utiliza el método de Certainty Factor para
facilitar la deteccion de sintomas de TDAH y ha demostrado ser efectivo para aumentar la

confianza en el diagnostico, tanto para los padres como para los profesionales de salud (49)

La adopcion de este tipo de tecnologias es fundamental en el contexto de Chile, donde
el acceso a profesionales especializados puede ser limitado, especialmente en &reas rurales.
Los sistemas de diagnostico en linea no solo facilitan la identificacion temprana del TDAH,
sino que también permiten a las familias acceder a recursos y recomendaciones desde la

comodidad de sus hogares, lo que contribuye a una atencion mas oportuna y efectiva.

A pesar de los esfuerzos por implementar un modelo de atencion integral en Chile,
persisten varios desafios. Uno de los principales obstaculos es la falta de continuidad en el
tratamiento y la atencién especializada, especialmente en zonas rurales o con recursos
limitados. Aunque las politicas publicas han avanzado en la capacitacion de profesionales de
salud en la atencion de nifios con TDAH, sigue existiendo una disparidad en la distribucion
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de estos recursos, lo que impacta la equidad en el acceso a los servicios de salud mental para

la infancia.

Ademas, el componente educativo del modelo integral, enfrenta barreras importantes.
Muchos nifios con TDAH tienen dificultades en el ambito escolar y la falta de programas de
inclusion educativa adecuados, limita su desarrollo académico y social. La capacitacion
insuficiente de los docentes y la falta de recursos dentro del sistema escolar, dificultan la

implementacidn de estrategias adaptadas para estos estudiantes.

Para optimizar el modelo de atencion integral de nifios con TDAH en Chile, es crucial
fortalecer la coordinacion entre los distintos actores involucrados en el manejo del trastorno.
Esto incluye una mayor integracion entre el sistema de salud, las familias y las escuelas; asi
como un aumento en la inversion en formacion profesional y en la infraestructura sanitaria
para asegurar que todos los nifios, independientemente de su ubicacién geografica, tengan

acceso a una atencion de calidad (50).

Ademas, es necesario que las politicas de salud publica fomenten el desarrollo de
programas de intervencion temprana, que incluyan no solo el tratamiento farmacoldgico, sino
también terapias conductuales y apoyo educativo. La implementacion de plataformas
tecnoldgicas que permitan el monitoreo continuo y la consulta remota, también puede ser una
herramienta Util para superar las barreras geograficas y mejorar la accesibilidad de los

servicios de salud.

2.6 ElIRol de la Familia en la Atencion de los Trastornos del Desarrollo
Neurolégico

La familia juega un papel esencial en la atencion de los Trastornos del Desarrollo
Neuroldgico (TDN), como el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el Trastorno por Déficit
de Atencién e Hiperactividad (TDAH). Los trastornos neuroldgicos presentan desafios
complejos que afectan, tanto al nifio como a su entorno familiar, por lo que la participacion
activa de la familia es clave para mejorar los resultados terapéuticos y de desarrollo. Diversos
estudios han mostrado que los nifios cuyos padres participan activamente en su tratamiento,
presentan mejores resultados, tanto en su desarrollo cognitivo como en su integracion social

y emocional ¢:38:
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La implicacion de los familiares, no solo facilita el seguimiento de las terapias
indicadas, sino que también les permite adquirir herramientas para mejorar el entorno del
nifio y afrontar de manera mas efectiva los retos que surgen en el proceso de crecimiento y

aprendizaje ©

2.6.1 Importancia de la Participacion Familiar

La participacion de las familias en el tratamiento de los TDN, es crucial debido a la
naturaleza prolongada y multidimensional de estas condiciones. La intervencion profesional,
aunque vital, no puede lograr resultados 6ptimos sin el apoyo y el compromiso de los
cuidadores principales, quienes son responsables de implementar y reforzar las terapias en el
entorno cotidiano del nifio 12 La participacion activa de los padres puede influir
positivamente en la evolucion de los nifios con TDN, lo que genera un impacto directo en su

desarrollo cognitivo, emocional y social %1%

2.6.1.1 Papel fundamental de las familias en el proceso de diagnostico, tratamiento y
seguimiento

Desde el inicio del proceso de diagnostico, las familias cumplen un papel fundamental
en la identificacion de signos tempranos y en la basqueda de apoyo especializado. Son los
padres y cuidadores quienes generalmente detectan los primeros sintomas en el
comportamiento o desarrollo de sus hijos, lo que resulta crucial para un diagnostico
temprano, el cual es clave en el manejo de TDN como el TEA *9 Su papel se extiende mas
alla del diagnostico inicial, ya que participan activamente en el tratamiento y seguimiento, al
supervisar las terapias indicadas y coordinar con los profesionales de la salud para asegurar

una atencion integral 62

El seguimiento del tratamiento por parte de las familias, es esencial para asegurar la
continuidad de las intervenciones. Algunas investigaciones han mostrado que el
cumplimiento riguroso de las terapias, bajo la supervision de los padres, mejora
significativamente los resultados en términos de comportamiento, habilidades sociales y

desarrollo cognitivo de los nifios &7
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2.6.1.2 Participacion activa de los padres y como esto contribuye con los resultados en el
desarrollo cognitivo, emocional y social

La participacion activa de los padres en la intervencion terapéutica, no solo implica
su asistencia a consultas médicas, sino también la adopcion de un papel central en la
aplicacion de las estrategias terapéuticas dentro del hogar. Esto puede incluir la
implementaciéon de rutinas, el refuerzo positivo y la participacion en programas de
capacitacion parental V- Los estudios sugieren que la implicacion de los padres en el
tratamiento de sus hijos con TDN, puede mejorar notablemente los resultados en el desarrollo
cognitivo, emocional y social del nifio, lo que les permite alcanzar mayores niveles de

autonomia y funcionalidad ®*

Por ejemplo, en nifios con TEA, la intervencion temprana combinada con la
participacion parental, puede mejorar las habilidades comunicativas y sociales del nifio, lo
que reduce, a su vez, los comportamientos repetitivos y las dificultades para interactuar en
entornos sociales - Del mismo modo, en nifios con TDAH, el apoyo constante de los padres
durante el tratamiento, ha mostrado ser efectivo en la mejora de las habilidades de atencion

y en la disminucion de la impulsividad ©-°)

2.7 Modelos de Atencion Familiar en otros Paises

Los modelos de atencion familiar en el ambito de los trastornos del desarrollo
neuroldgico, como el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) vy el
Trastorno del Espectro Autista (TEA), han demostrado ser clave en el éxito de las
intervenciones terapéuticas a nivel mundial. En varios paises, el enfoque ha evolucionado
hacia la inclusion activa de las familias en el proceso de tratamiento, al reconocer que la
participacion de los padres puede mejorar significativamente los resultados en el desarrollo
social, comunicativo y conductual de los nifios. Este capitulo explora los modelos
implementados en Estados Unidos y el Reino Unido, donde la capacitacién de los padres y
su implicacion directa en las intervenciones, han generado avances importantes en la calidad
de vida de los menores afectados, al mostrar como la intervencion familiar es un pilar

fundamental en la atencion integral de estos trastornos.
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2.7.1 Estados Unidos: Participacion familiar en los programas de intervencion
conductual para TDAH y TEA. Ejemplos de como la capacitacion de los padres mejora
los resultados.

En los Estados Unidos, la participacion familiar es fundamental para el éxito de los
programas de intervencion conductual dirigidos a trastornos del neurodesarrollo, como el
Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) y el Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Una de las estrategias mas efectivas es la capacitacion de los padres, disefiada
para ensefiarles habilidades especificas que les permitan manejar el comportamiento de sus

hijos, que promuevan resultados positivos, tanto en el hogar, como en el entorno escolar ¢

Las investigaciones indican que, cuando los padres participan activamente en estas
intervenciones, los resultados mejoran considerablemente. Por ejemplo, el estudio de Hyman
et al. (2020), subraya la importancia de la participacion parental en la identificacion y el
manejo de los trastornos del espectro autista, al sefialar que los padres que reciben
capacitacion, pueden apoyar mejor el desarrollo de sus hijos y mejorar los resultados
conductuales y sociales @ De manera similar, Johnson et al. (2020), destacaron que la
capacitacion de los padres en intervenciones conductuales para TEA ayuda a reducir el estrés

parental y mejora las habilidades comunicativas y adaptativas del nifio @

Los programas de intervencion familiar no solo se centran en el nifio, sino que
también buscan apoyar a los padres al proporcionarles herramientas para enfrentar los
desafios de criar a un nifio con TDAH o TEA. En el estudio de Estes et al. (2021), se demostro
que la intervencion temprana, en la cual los padres son participantes clave, genera mejoras a
largo plazo en la comunicacion social de los nifios y reduce los comportamientos

probleméticos (7

La efectividad de las intervenciones dirigidas por los padres, también se ha destacado
en enfoques multidisciplinarios para el manejo del TDAH y el TEA. Gnanavel et al. (2021),
analizaron cémo el cuidado multidisciplinario, que integra a la familia en el plan de
tratamiento, garantiza que los nifios reciban apoyo continuo en diferentes entornos, como el

hogar, la escuela y la terapia
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2.7.2 Reino Unido: Programas donde los padres son parte activa de la intervencion
terapéutica, en donde obtuvieron resultados favorables en el desarrollo social y
comunicativo de los nifios.

En el Reino Unido, se han adoptado enfoques similares, donde la participacion
parental es un pilar fundamental en las intervenciones terapéuticas para nifios con TDAH y
TEA. Estos programas, a menudo parte del Servicio Nacional de Salud (NHS), incorporan a
los padres como participantes activos, lo que les permite desempefiar un rol directo en la
terapia de sus hijos, lo que mejora el progreso de desarrollo, particularmente en habilidades

sociales y comunicativas ©

La atencion centrada en la familia en el Reino Unido, esta bien ilustrada en la
investigacion de Buescher et al. (2022), que explora los costos y beneficios de la
participacion parental en los modelos de atencion para nifios con TEA. El estudio muestra
que, cuando los padres se involucran en el plan de tratamiento de sus hijos, especialmente a
través de programas de capacitacion conductual, los resultados en el desarrollo mejoran, lo

que reduce la necesidad de terapias mas intensivas en el futuro ©

Ademas, los modelos de intervencién temprana en el Reino Unido, a menudo
incluyen programas de capacitacion para padres, donde éstos aprenden a implementar
técnicas terapéuticas en el hogar. El estudio de Zwaigenbaum et al. (2020), encontré que la
participacion parental en programas de intervencion temprana para nifios menores de tres
afios con TEA, mejora significativamente la capacidad del nifio para interactuar socialmente

y comunicarse de manera efectiva, lo que reduce los sintomas del autismo en afios posteriores
(8).

Un aspecto clave de estos programas es el apoyo continuo que se brinda a las familias.
Esto no solo mejora los resultados del nifio, sino que también ayuda a aliviar el estrés
experimentado por los padres. Las investigaciones han demostrado que los padres que
reciben capacitacion sobre como manejar la condicion de sus hijos, experimentan niveles
mas bajos de ansiedad y depresion, lo que conduce a un entorno hogarefio mas positivo para

el desarrollo del nifio ©)

60



2.8 Participacion Familiar en Costa Rica

La participacion familiar en los procesos de atencion de nifios con trastornos del
desarrollo neuroldgico en Costa Rica, es un aspecto fundamental para lograr mejores
resultados en el tratamiento y desarrollo de los menores. Sin embargo, este enfoque enfrenta
diversos desafios, como la falta de acceso a servicios especializados en areas rurales, la
escasa capacitacion de los padres y barreras socioeconémicas. A pesar de ello, estos
obstaculos, existen oportunidades significativas para integrar de manera mas efectiva a las
familias en el proceso de atencién. Este apartado explora, tanto las barreras como las
oportunidades presentes en el contexto costarricense, ademas de proponer estrategias para

mejorar la participacion familiar, lo que garantiza un entorno de apoyo integral y equitativo.

2.8.1 Barrerasy Oportunidades para Integrar a las Familias en el Proceso de Atencion

En Costa Rica, la participacion familiar en la atencidn de nifios con trastornos del
desarrollo neurolégico, enfrenta mualtiples barreras. Uno de los principales desafios es la falta
de acceso a servicios especializados en areas rurales. Segun el estudio de Jiménez (2020), el
acceso a servicios de salud para nifios con trastornos del desarrollo, es limitado en zonas
rurales, lo que dificulta la participacion activa de las familias en los programas de
intervencion “®- Esta limitacion geografica se ve agravada por una falta de recursos
econdmicos, ya que muchas familias carecen de los medios necesarios para acceder a centros
especializados ubicados en la Gran Area Metropolitana (GAM).

Tabla 4 Principales Barreras en la Atencién de TDN en Zonas Rurales y Urbanas
de Costa Rica

Region Barreras Principales Impacto

Zonas Falta de personal Menor acceso a
Rurales  especializado, distancia a servicios

centros médicos

Zonas Saturacion de servicios, falta Tratamientos
Urbanas de  coordinacion entre fragmentados

especialistas

Nacional Escasez de recursos, falta de Diagnosticos

(General) infraestructura tardios

Nota: Tomada de la fuente ¢
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Otra barrera identificada es la falta de informacion y orientacion entre los padres sobre
los trastornos del neurodesarrollo y las estrategias de intervencion. Valverde (2020), sefiala
que los padres, en muchos casos, no tienen acceso a informacion adecuada sobre el
diagnostico y las intervenciones que sus hijos necesitan, lo que reduce su capacidad de
involucrarse de manera efectiva en el proceso de atencion ©- Ademas, la estigmatizacion
social y la falta de apoyo comunitario, también contribuyen a la reticencia de algunas familias

a participar plenamente en programas de intervencion.

Sin embargo, existen oportunidades importantes para mejorar la participacion
familiar en el contexto costarricense. Por ejemplo, iniciativas como la implementacion de
programas de telemedicina, han demostrado ser una solucion eficaz para superar barreras
geograficas. El estudio de Kim et al. (2021), demostré que la telemedicina puede aumentar
el acceso a diagndéstico y atencion en areas rurales, lo que facilita una mayor integracion de

las familias en el proceso de atencion 2

Ademas, la creciente concienciacion sobre la importancia de la intervencién
temprana, ofrece una oportunidad para mejorar los resultados. Duarte Madrigal (2023),
sefiala que implementar servicios como la "lectura facil" para nifios con trastornos del
desarrollo en entornos educativos puede ser una estrategia efectiva para aumentar la
participacion de las familias en el proceso de atencidn, ya que facilita la comprension y la

participacion activa de los padres V-

2.8.2 Propuestas para Mejorar la Participacion Familiar en el Contexto Costarricense
Para mejorar la participacion familiar en Costa Rica, es fundamental fortalecer la
educacién y capacitacion de los padres. Una propuesta clave es la creacion de programas
educativos dirigidos a padres y cuidadores, enfocados en proporcionar informacion accesible
y clara sobre los trastornos del desarrollo y las intervenciones disponibles. Rodriguez (2019),
sugiere que los programas de capacitacién para padres pueden ayudar a mejorar el manejo
de los trastornos del desarrollo en el hogar, lo que a su vez potencia los resultados de las

intervenciones clinicas ©®-

Otra propuesta es la descentralizacion de los servicios de salud y la mejora del acceso
en areas rurales. Jiménez (2020), enfatiza la necesidad de fortalecer las redes locales de

atencion, especialmente en zonas alejadas de los centros urbanos, lo que permite que las
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familias reciban atencién de calidad sin necesidad de desplazarse largas distancias (37). La
implementacién de tecnologias como la telemedicina, mencionada previamente por Kim et
al. (2021), también es una estrategia que podria mejorar la participacion familiar, al ofrecer

consultas virtuales y apoyo a distancia ©%

Ademas, es necesario fomentar un entorno de apoyo comunitario que promueva la
integracion familiar. Granados, (2023), propone el desarrollo de herramientas de tamizaje y
diagnostico que involucren a las familias desde el inicio del proceso de atencion y que
aumente asi su implicacion en la atencion integral de los nifios “?- Estas herramientas
permitirian que los padres comprendan mejor el desarrollo de sus hijos y se involucren

activamente en el seguimiento de los programas de intervencion.

Finalmente, es crucial abordar la falta de recursos econdémicos que afecta a muchas
familias costarricenses. Pérez (2019), sugiere que el gobierno deberia aumentar la
financiacion de los programas de intervencion temprana y crear subsidios o ayudas
econdmicas para familias de bajos ingresos que no pueden acceder facilmente a los servicios
de salud especializados ©%" Esto no solo mejoraria la participacion de las familias, sino que
también garantizaria una atencién més equitativa para todos los nifios, independientemente

de su situacién econémica.

2.9  Desigualdades en el Acceso y la Calidad de los Servicios de Atencion

Las desigualdades en el acceso y la calidad de los servicios de atencion de salud, son
un reto persistente en Costa Rica, especialmente en el ambito de los trastornos del desarrollo
neuroldgico. A pesar de que el pais ha logrado avances significativos en la cobertura de salud,
existen diferencias marcadas entre las regiones urbanas y rurales en cuanto a la disponibilidad
de infraestructura, personal especializado y acceso a servicios de calidad. Estas disparidades
afectan directamente a las familias que buscan atencion para sus hijos, particularmente en
areas alejadas de la Gran Area Metropolitana (GAM), donde el acceso a diagnésticos y
tratamientos es mas limitado. Este apartado analiza las principales barreras que enfrentan las
familias en las zonas rurales y las diferencias en la calidad de atencion, al subrayar la
necesidad de implementar soluciones que promuevan un acceso mas equitativo a los servicios

de salud en todo el pais.
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2.9.1 Desigualdades en el Acceso a los Servicios en Costa Rica

Las desigualdades en el acceso a los servicios de salud en Costa Rica, reflejan un
desafio continuo, especialmente en el ambito de los trastornos del desarrollo neuroldgico.
Mientras que las zonas urbanas, particularmente dentro de la Gran Area Metropolitana
(GAM), cuentan con una mayor disponibilidad de servicios especializados y recursos para la
atencion de estos trastornos, las regiones rurales enfrentan una notable carencia de
infraestructura y personal especializado “?- Segun Jiménez (2020), los nifios en zonas rurales
tienen un acceso significativamente limitado a servicios de salud especializados en trastornos
del desarrollo neuroldgico, lo que repercute negativamente en su diagnéstico y tratamiento

oportuno ©2)

Tabla 5.Desigualdad en el Acceso a Servicios Especializados en Costa Rica

Regién Acceso a Acceso a Acceso a
Neurologos  Psicologos Terapeutas

Ocupacionales

Zonas Alto Moderado Alto
Urbanas

Zonas Bajo Bajo Muy bajo
Rurales

Nota: Tomada de la fuente 42

2.9.1.1 Andlisis de las Diferencias en la Calidad de Atencién entre Regiones Urbanas y
Rurales

Un analisis comparativo de la calidad de atencion entre las regiones urbanas y rurales
de Costa Rica, revela disparidades marcadas en la disponibilidad de servicios y la experiencia
de los profesionales de la salud. en las zonas urbanas, como las de la GAM, los centros de
salud cuentan con programas especializados para el diagndstico y tratamiento de trastornos
como el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el Trastorno por Déficit de Atencién e
Hiperactividad (TDAH). En estas areas, los padres tienen acceso a intervenciones
conductuales y terapias multidisciplinarias, o que mejora significativamente los resultados

para los nifios afectados “0 4%
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En contraste, en las zonas rurales, la escasez de infraestructura y personal capacitado,
limita gravemente la calidad de la atencion. Pérez (2019), sefiala que la falta de programas
de intervencion temprana y la ausencia de recursos adecuados en estas regiones, contribuyen
a una atencion fragmentada y poco efectiva para los nifios con trastornos del desarrollo @9
Estas diferencias en la calidad de la atencion, no solo impactan los resultados a nivel
individual, sino que también perpettan las brechas sociales y econdmicas entre las familias

que pueden acceder a estos servicios y aquéllas que no.

2.9.1.2 Descripcion de las Principales Barreras de Acceso: Falta de Personal
Especializado e Infraestructura

Una de las barreras mas significativas para la equidad en el acceso a los servicios de
atencion, es la falta de personal especializado en las zonas rurales. Segun Valverde (2020),
la escasez de médicos, terapeutas y especialistas en neurodesarrollo en estas areas; representa
un desafio clave, ya que los diagnosticos tardios y las intervenciones inadecuadas, son
comunes debido a la falta de conocimiento especializado en los centros de salud locales @8
La ausencia de programas educativos y de formacion continua para los profesionales de la

salud en estas regiones, contribuye a agravar este problema.

Ademas, la infraestructura inadecuada en muchas partes del pais, impide que los
servicios de atencién de calidad lleguen a las familias que viven fuera de los centros urbanos.
Jiménez (2020), destaca que muchos de los centros de salud en areas rurales carecen de
equipos y tecnologias esenciales para realizar diagndsticos precisos, lo que limita las
posibilidades de ofrecer una atencién adecuada a los nifios con trastornos del neurodesarrollo
“8). Esta falta de recursos, combinada con las dificultades de transporte y las barreras
econdmicas, crea un sistema donde la ubicacion geografica de una familia puede determinar

el acceso y la calidad del tratamiento que un nifio recibe.
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Tabla 6 .Principales Barreras en la Atencion de TDN en Zonas Rurales y Urbanas de
Costa Rica

Region Barreras Principales Impacto

Zonas Falta  de personal Menor acceso a
Rurales  especializado, distanciaa servicios

centros médicos

Zonas Saturacion de servicios, Tratamientos
Urbanas falta de coordinacion fragmentados
entre especialistas

Nacional Escasez de recursos, falta Diagnosticos

(General) de infraestructura tardios

Nota: Tomada de la fuente (839

2.10 Factores que Contribuyen a las Desigualdades

Las desigualdades en la atencion de los trastornos del desarrollo neurolégico (TDN)
en Costa Rica, se ven influenciadas por una variedad de factores estructurales y sistémicos.
Entre los mas relevantes se encuentran los problemas de financiacion, la falta de formacion
adecuada para los profesionales de salud, la escasez de recursos y la ausencia de politicas
publicas claras que prioricen la atencion de estos trastornos. Estas condiciones limitan el
acceso a servicios especializados, particularmente en zonas rurales y afectan la calidad del
diagndstico y tratamiento que reciben los pacientes. Este apartado examina como estos
factores contribuyen a perpetuar las desigualdades en el acceso a la atencién de los TDN en
el pais y subraya la necesidad de abordar estas barreras para mejorar la equidad en el sistema

de salud.

2.10.1 Problemas de Financiacién, Falta de Formacién y Recursos Limitados

Uno de los principales factores que perpettan las desigualdades en el acceso y la
calidad de la atencion de los TDN en Costa Rica, es la insuficiente financiacion destinada a
los servicios de salud especializados. La escasez de fondos afecta, tanto a la infraestructura
como a la capacidad de contratar y retener personal especializado, lo que limita el alcance de
los programas de atencidn en areas rurales y menos favorecidas. Pérez (2019), sefiala que,
sin una inversion adecuada, los servicios de intervencion temprana, esenciales para el

tratamiento de estos trastornos, permanecen inaccesibles para muchas familias ¢ Esta falta
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de financiacion también impide la actualizacion tecnoldgica necesaria para el diagnostico y

tratamiento efectivo de los trastornos.

A la escasez de recursos se suma la falta de formacion adecuada de los profesionales
de la salud en el manejo de TDN. Valverde (2020), destaca que, en muchas zonas del pais,
especialmente en &reas rurales, el personal de salud carece de la capacitacion necesaria para
identificar y tratar adecuadamente estos trastornos ©®- La falta de programas de educacion
continua, agrava el problema, ya que el personal de salud no recibe formacion actualizada
sobre los avances en diagnoéstico y tratamiento, lo que contribuye a diagndsticos tardios y

enfoques terapéuticos inadecuados.

Los recursos limitados también impactan en la disponibilidad de equipos vy
tecnologias especializadas. En muchas clinicas y hospitales fuera de la Gran Area
Metropolitana (GAM), los centros carecen de las herramientas necesarias para realizar
evaluaciones integrales de los TDN. Jiménez (2020), destaca que la falta de infraestructura
adecuada, limita las posibilidades de un diagnéstico oportuno y, en ultima instancia, afecta

los resultados de los tratamientos para estos pacientes G7

2.10.2 Ausencia de Politicas Pablicas Claras que Prioricen la Atencién de los TDN

Otro factor crucial que contribuye a las desigualdades en la atencion de los TDN, es
la falta de politicas publicas claras y efectivas que prioricen esta area de la salud. Si bien
existen esfuerzos aislados, como los programas de atencién infantil impulsados por la Caja
Costarricense de Seguro Social (CCSS), éstos no son suficientes para enfrentar las crecientes
necesidades de la poblacion infantil afectada por TDN. Segun el informe de la CCSS (2023),
a pesar de los avances en salud publica, ain persisten importantes brechas en la cobertura y
el acceso a servicios especializados para el tratamiento de trastornos como el autismo y el
TDAH @

La inexistencia de una estrategia nacional coherente, que integre la atencion de los
TDN dentro de las prioridades de salud pablica, también agrava las desigualdades. Granados
(2023), subraya la necesidad de desarrollar politicas integrales que no solo incluyan la
atencion en centros de salud, sino que también contemplen la capacitacion de personal, el

aumento de recursos y la sensibilizacion social sobre estos trastornos ¢ Sin un marco legal
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solido, los esfuerzos en la atencion de los TDN se mantienen fragmentados, lo que impide

una atencion continua y coordinada en todo el pais.

Ademas, la falta de politicas dirigidas a mejorar la equidad en el acceso a servicios
en zonas rurales, es un desafio constante. Rodriguez (2019), propone la creacién de
programas especificos que descentralicen los servicios especializados y ofrezcan apoyo
directo a las familias en éreas de dificil acceso “®- La ausencia de estas politicas impide que
las familias méas vulnerables, especialmente en areas rurales, reciban el apoyo y las

intervenciones necesarias en las etapas tempranas del desarrollo de los nifios.

2.11 Estrategias para Mejorar el Acceso y la Equidad en los Servicios de Salud

El acceso equitativo a los servicios de salud, sigue siendo un desafio significativo en
muchas regiones de Costa Rica, particularmente en areas rurales donde la infraestructura y
los recursos son limitados. Para abordar estas disparidades, es fundamental implementar
estrategias que mejoren, tanto la disponibilidad como la calidad de la atencion médica en
todo el pais. Entre las iniciativas mas prometedoras se encuentra la telemedicina, que ha
demostrado ser efectiva en otros paises para llevar servicios especializados a zonas con
recursos limitados. Asimismo, el analisis de modelos internacionales exitosos, puede ofrecer
soluciones practicas para mejorar el acceso en regiones donde la geografia y la falta de
recursos crean barreras importantes. Este apartado explora diversas estrategias, que incluyen
la implementacion de la telemedicina y la adaptacion de experiencias internacionales; asi

como su potencial aplicabilidad en el contexto costarricense.

2.11.1 Propuestas para Implementar la Telemedicina como una Herramienta para
Mejorar el Acceso en Areas Rurales

La telemedicina ha demostrado ser una herramienta eficaz para superar las barreras
geograficas y mejorar el acceso a servicios de salud en areas rurales, donde la escasez de
personal especializado y la falta de infraestructura, son problematicas comunes. En Costa
Rica, la implementacion de sistemas de telemedicina podria transformar el acceso a servicios
de salud especializados, especialmente para el diagndstico y tratamiento de trastornos del
desarrollo neuroldgico (TDN). Kim et al. (2021), destacan que la telemedicina ha mejorado
el acceso al diagnostico en areas rurales de otros paises, lo que permite que los pacientes

reciban atencion especializada sin necesidad de desplazarse largas distancias 2
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El uso de la telemedicina no solo reduciria las barreras logisticas, sino que tambiéen
permitiria una mayor continuidad en el tratamiento de los pacientes y brindar acceso a
profesionales en tiempo real. Para su implementacion en Costa Rica, seria necesario
garantizar una infraestructura digital adecuada y capacitar a los profesionales de la salud para
operar en entornos virtuales. Ademas, el acceso a la tecnologia por parte de las familias,
también debe ser considerado para evitar que la brecha digital se convierta en un nuevo

obstaculo.

2.11.2 Ejemplos de Modelos Internacionales que han Mejorado el Acceso en Zonas con
Recursos Limitados (Corea del Sur, Canad4, Espafia)

Varios paises han adoptado con éxito modelos de salud que han mejorado el acceso a
los servicios en areas con recursos limitados. En Corea del Sur, la telemedicina ha sido
utilizada para proporcionar servicios de salud en regiones rurales, lo que logré reducir la
disparidad en el acceso entre &reas urbanas y rurales. Segun un estudio, el uso de la
telemedicina ha permitido que mas pacientes reciban diagnosticos y atencion médica

oportuna, mejorando significativamente los resultados de salud ©%:

En Canad4, uno de los mayores desafios ha sido brindar servicios de salud a las
comunidades remotas en el norte del pais. Para enfrentar esta problemaética, el gobierno ha
desarrollado programas de telemedicina y atencion remota, lo que ha permitido que
comunidades alejadas reciban consultas médicas especializadas sin necesidad de

desplazamientos extensos ¢4

Por su parte, Espafia ha implementado modelos de atencién primaria que incorporan
la telemedicina en su sistema de salud publico. Esto ha facilitado el acceso a consultas
especializadas en zonas rurales, lo que permite que los pacientes tengan acceso a servicios
de calidad sin importar su ubicacion geografica. La combinacién de atencion virtual y
presencial, ha resultado en una mejora en la continuidad de la atencién y una disminucién en

las listas de espera para consultas especializadas “4
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Tabla 7 Modelos Internacionales de Intervencion en TDN

Pais Caracteristicas del Modelo Impacto
Estados Integracion familiar, uso de Mejora en el
Unidos tecnologia para diagnostico diagnostico

temprano
Reino  Intervencion temprana en Mejora en

Unido TEAY TDAH, colaboracion desarrollo social

escuela-salud

Espafia Atencion publica integral Mejora en acceso a
con equipos terapias

multidisciplinarios

Corea  Uso de telemedicina para Mejor acceso a
del Sur &reas rurales zonas rurales

Nota; Tomada de la fuente (3>28:40.44)

2.11.3 Aplicabilidad de Estas Estrategias en el Contexto Costarricense

Laaplicabilidad de estas estrategias en Costa Rica es alta, dado el contexto geografico
y las barreras que enfrenta el pais en cuanto al acceso a la atencion de salud en zonas rurales.
La telemedicina se presenta como una solucién viable para acortar la distancia entre las
comunidades rurales y los centros de atencion especializada. Sin embargo, para su
implementacion efectiva en Costa Rica, seria fundamental abordar ciertos desafios, como la
mejora de la infraestructura tecnoldgica en las areas rurales y la formacién del personal de

salud en el uso de plataformas digitales.

Otra consideracion clave es la inversion gubernamental en programas de
telemedicina, tal como ha ocurrido en paises como Corea del Sur y Canada. Costa Rica podria
adoptar un enfoque similar, destinando recursos a la expansion de la infraestructura
tecnoldgica y la capacitacion del personal de salud para asegurar que el acceso a la
telemedicina sea equitativo en todo el pais. Asimismo, la integracion de estos servicios en el
sistema de la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS), permitiria que los programas de

telemedicina sean accesibles para toda la poblacion y mejorar la equidad en la atencion.
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2.12 Propuesta de Mejoras en el Modelo de Atencion Basadas en Evidencia
Cientifica

La mejora del modelo de atencion para los trastornos del desarrollo neuroldgico
(TDN) en Costa Rica, requiere un enfoque basado en la evidencia cientifica para asegurar
resultados mas efectivos y equitativos. Las investigaciones destacan que el diagnostico
temprano y el seguimiento continuo, son esenciales para optimizar el pronostico de los
pacientes a largo plazo. Detectar los TDN en las primeras etapas del desarrollo infantil,
permite intervenciones oportunas y personalizadas que mejoran las habilidades cognitivas,
sociales y emocionales de los nifios. Ademas, las mejores practicas internacionales muestran
que el seguimiento regular y ajustado a las necesidades del paciente, es crucial para garantizar
el éxito de las terapias a lo largo del tiempo. Este apartado explora la importancia de estas
estrategias y su aplicacion en el contexto costarricense, al proponer mejoras que podrian

transformar la atencion integral de estos trastornos.

2.12.1 Diagndstico Temprano y Seguimiento Continuo

El diagndstico temprano es una pieza clave en la mejora del pronostico de los
trastornos del desarrollo neurol6gico (TDN). Detectar de manera temprana condiciones como
el Trastorno del Espectro Autista (TEA) o el Trastorno por Déficit de Atencion e
Hiperactividad (TDAH), permite que los nifios reciban intervenciones a una edad critica,
cuando el cerebro es mas plastico y receptivo a las terapias. Segun Johnson y Myers (2020),
las evaluaciones tempranas permiten la identificacion de signos sutiles de TEA, lo que

habilita la intervencion precoz y mejora significativamente los resultados a largo plazo

2.12.1.1 Importancia de las Herramientas de Diagndstico Temprano para Mejorar
el Pronostico a Largo Plazo

El uso de herramientas de diagndstico especificas y estandarizadas, es fundamental
para garantizar que el diagndstico temprano sea preciso y efectivo. Estudios como el de
Dawson et al. (2022), sugieren que la identificaciobn y evaluacion de trastornos
neuropsicoldgicos en los primeros afios de vida, pueden alterar positivamente la trayectoria
del desarrollo del nifio y mejorar sus habilidades comunicativas, sociales y conductuales a

largo plazo © En Costa Rica, la integracion de estos métodos en los programas de atencion
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infantil podria reducir las tasas de diagndstico tardio y aumentar la efectividad de las

intervenciones.

La investigacion ha demostrado que los programas de diagnostico temprano,
combinados con un enfoque multidisciplinario, logran mejoras significativas en el desarrollo
de los nifios. Gnanavel et al. (2021), resaltan la importancia de un enfoque integral en el que
médicos, terapeutas y educadores trabajen conjuntamente para abordar las necesidades de
cada paciente desde una etapa temprana ©) Esta estrategia permite abordar maltiples areas
del desarrollo afectadas por los TDN, lo que mejora las habilidades cognitivas y

socioemocionales del nifio.

2.12.1.2 Mejores Practicas Internacionales para el Seguimiento Continuo de los
Pacientes

El seguimiento continuo de los pacientes es otro aspecto fundamental en los modelos
exitosos de atencién a largo plazo. En paises como Canada y Esparia, la atencién continua a
través de redes de salud integradas, ha permitido mejorar significativamente los resultados
en nifios con TDN. Bianchi et al. (2022), subrayan que el seguimiento regular permite ajustar
los tratamientos y las terapias segun las necesidades cambiantes de los nifios, al asegurar que

las intervenciones sean efectivas en todas las etapas de su desarrollo ¢”:

En Corea del Sur, el seguimiento de los pacientes se ha facilitado mediante el uso de
tecnologias como la telemedicina, lo que ha permitido a los profesionales de la salud
supervisar a los nifios de manera remota y garantizar que no haya interrupciones en la
atencion @3- Estos modelos internacionales podrian adaptarse al contexto costarricense, al
integrar la tecnologia en los sistemas de seguimiento para proporcionar un monitoreo

constante y personalizado a cada paciente.

2.13  Nuevas Tecnologias Aplicadas al Diagnostico y Tratamiento

La implementacion de nuevas tecnologias en el campo de la salud, ha revolucionado
la forma en que se diagnostican y tratan los trastornos del desarrollo neuroldgico,
especialmente en areas rurales con acceso limitado a especialistas. La telemedicina y las
plataformas digitales, se han convertido en herramientas clave para mejorar la equidad en la
atencion, lo que permite a los pacientes acceder a diagndsticos tempranos y tratamientos sin

la necesidad de desplazarse a centros especializados. En paises como Corea del Sur, estas
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tecnologias han demostrado ser efectivas para reducir las barreras geograficas y mejorar los
resultados en la salud de los pacientes. Este apartado analiza cémo el uso de estas
innovaciones, podria aplicarse en Costa Rica para optimizar la atencion en zonas rurales,

basadndose en experiencias internacionales exitosas.

2.13.1 Uso de la Telemedicina y Plataformas Digitales para Facilitar el Accesoy el
Tratamiento, Especialmente en Zonas Rurales

El uso de la telemedicina y las plataformas digitales, ha transformado la manera en
que los sistemas de salud abordan la atencion médica, lo que facilita el acceso a diagnosticos
y tratamientos, especialmente en &reas rurales donde la falta de infraestructura medica
especializada, representa un desafio. Segun Kim et al. (2021), la telemedicina permite que
los pacientes reciban atencion médica de calidad sin la necesidad de desplazarse, 1o que
reduce las barreras geogréficas y mejora la continuidad de los tratamientos 2 En Costa Rica,
la implementacion de estas tecnologias podria reducir significativamente las desigualdades
en el acceso a servicios de salud especializados, especialmente para pacientes con trastornos

del desarrollo neurologico (TDN) que requieren seguimiento constante.

Las plataformas digitales, ademés, permiten la creacién de registros medicos
electronicos, que facilitan la colaboracion entre profesionales de la salud de diferentes
regiones y mejoran la calidad de la atencidn a través de un seguimiento personalizado. Esto
se traduce en diagndsticos mas rapidos y precisos, asi como en intervenciones mas oportunas

y efectivas para los pacientes.

2.13.2 Casos Exitosos en Paises como Corea del Sur y su Implementacion en Costa Rica

Corea del Sur ha sido uno de los pioneros en la integracion de la telemedicina dentro
de su sistema de salud, especialmente en areas rurales. Gracias a estas tecnologias, el pais ha
logrado ampliar la cobertura de atencion especializada a poblaciones que antes no tenian
acceso a servicios médicos avanzados. Un ejemplo exitoso es el uso de teleconsultas para el
seguimiento de pacientes con TDN, lo que ha reducido las brechas de atencion y ha mejorado

los resultados en términos de calidad de vida y desarrollo de los nifios 2
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Tabla 8 Comparacion de Modelos Internacionales Aplicados a Costa Rica

Pais Caracteristicas del Aplicabilidad en Costa
Modelo Rica

Corea Uso de plataformas Mejora acceso en zonas
del Sur digitales para diagnostico rurales
y tratamiento en 4reas

rurales

Canadd Red de atencion Creacion de equipos
multidisciplinaria, locales
integracion de salud, multidisciplinarios

educacion y familias

Espafia Coordinacion publica de Protocolos entre CCSS
salud y educacion, Y sistema educativo
enfoque preventivo 'y

continuo

Nota: Tomada de la fuente ¢9

La implementacion de un modelo similar en Costa Rica, podria adaptarse con éxito,
al aprovechar la infraestructura de telecomunicaciones existente. El pais cuenta con una
cobertura considerable de internet, lo que facilitaria el uso de telemedicina en regiones
rurales. Sin embargo, seria necesario invertir en la capacitacion del personal de salud y en la
creacion de plataformas digitales adaptadas a las necesidades locales, para con ello asegurar

que estas herramientas sean accesibles, tanto para los profesionales como para los pacientes.

2.14 Propuesta de Modelo Integral y Multidisciplinario en Costa Rica

El disefio de un modelo integral y multidisciplinario para el tratamiento de trastornos
del desarrollo neuroldgico (TDN) en Costa Rica, es crucial para mejorar la calidad y el acceso
a los servicios de salud. Este modelo debe basarse en la evidencia cientifica mas reciente y
adaptarse a las particularidades del sistema de salud costarricense, que incluye la integracion
de servicios de salud, educacién y apoyo familiar. La creacion de un enfoque cohesivo que
involucre a diferentes actores, desde profesionales de la salud hasta educadores y familias,

garantizara una atencion integral y continua. Asimismo, la aplicacién de modelos
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internacionales efectivos en el contexto local, como los implementados en paises como
Canadé y Corea del Sur, podria ofrecer soluciones préacticas que respondan a las necesidades
de la poblacion costarricense y permitan un mejor seguimiento y tratamiento de los TDN a

lo largo del tiempo 3334

Tabla 9.Integracion de Servicios de Salud, Educacion y Familia en Costa Rica

Servicio Estrategia Propuesta  Impacto

Esperado
Salud Creacion de redes Mejor acceso y
locales con diagndstico
telemedicina temprano

Educacion Formacién de docentes Mayor deteccion
para identificar TDN e intervencién

tempranamente rapida

Familia Programas de Mejora en la
formacion y apoyo para adherencia  al

padres tratamiento

Nota: Tomada de la fuente 536)

2.14.1 Disefio de un modelo basado en la evidencia cientifica actual y adaptado a las
particularidades del sistema de salud costarricense

El disefio de un modelo integral de atencion para los trastornos del desarrollo
neuroldgico (TDN) en Costa Rica, debe basarse en los principios de la evidencia cientifica
mas reciente. Actualmente, el manejo de estos trastornos requiere un enfoque integral que
abarque no solo la atencion médica, sino también el apoyo educativo y familiar, elementos

clave para garantizar una intervencion efectiva a lo largo del ciclo de vida del paciente *”:

Uno de los principales desafios del sistema de salud costarricense, es la limitada
disponibilidad de personal especializado en areas como neurologia pediatrica, psicologia

infantil y rehabilitacion. Segun informes recientes de la Caja Costarricense de Seguro Social

(CCSS) 1112 existen carencias significativas en la infraestructura y el acceso a estos
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servicios, especialmente en zonas rurales. Esto contrasta con modelos internacionales, donde
la atencion temprana y la evaluacion continua, han demostrado mejorar los resultados a largo

plazo en pacientes con TDN 4320

Para superar estos obstaculos, es imperativo disefiar un modelo que considere la
geografia y la distribucion de los recursos en Costa Rica. Esto incluiria la capacitacion
continua de personal médico en regiones menos urbanizadas y la creacion de redes de
atencion que aprovechen la tecnologia de telemedicina para conectar a especialistas de areas
urbanas con pacientes en zonas rurales ??>- Estas estrategias ya han sido implementadas
con éxito en paises como Canadéd y Corea del Sur, donde los avances tecnoldgicos han

permitido reducir las disparidades en la atencion ?628-

Ademas, es necesario que el modelo costarricense incorpore mecanismos de
financiamiento sostenibles. La experiencia de otros paises demuestra que un financiamiento
adecuado para programas de salud puablica y educacién, es crucial para el éxito de los
modelos integrales ?°3%-En Costa Rica, la colaboracion entre el sector publico y privado,
podria ofrecer una solucion viable para cubrir las necesidades de financiamiento y mejorar

la infraestructura de atencion.

2.14.2 Integracion de servicios de salud, educacion y apoyo familiar

La integracion de los servicios de salud, educacién y apoyo familiar, es un
componente esencial en el disefio de un modelo exitoso de atencion para los TDN 1% g
literatura cientifica indica que los programas que involucran activamente a las familias y las
escuelas en el proceso de tratamiento, son mas eficaces para mejorar los resultados a largo

plazo de los nifios con estos trastornos ©%40-

En el contexto costarricense, la integracion de estos servicios enfrenta maltiples
desafios, como la falta de coordinacion entre los distintos sectores y la escasez de recursos
en areas especificas. Sin embargo, un enfoque integral podria solventar algunos de estos
problemas al establecer protocolos claros que faciliten la comunicacion entre médicos,

educadores y familias “14
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En Costa Rica, el sistema de educacion inclusiva ofrece una base solida para integrar
el apoyo educativo en el tratamiento de nifios con TDN. Los programas de intervencion
temprana, en los que los docentes juegan un papel crucial, son fundamentales para identificar
y tratar los TDN en las primeras etapas “®>*¥- Ademas, el sistema de salud costarricense ha
mostrado disposicion para trabajar en conjunto con las instituciones educativas, lo cual puede

facilitar una transicién mas fluida hacia un modelo integral que combine ambos sectores.

El apoyo familiar también es indispensable para el éxito de cualquier intervencion.
Numerosos estudios han demostrado que el entrenamiento de los padres en técnicas de
intervencion para el TDN, mejora significativamente los resultados en los nifios ©% En
Costa Rica, es necesario desarrollar programas de formacion para padres que les brinden las

herramientas necesarias para participar activamente en el tratamiento de sus hijos “*-

2.14.3 Aplicacion de los modelos internacionales mas efectivos en el contexto local

El disefio de un modelo integral de atencion para los TDN en Costa Rica, no puede
darse en un vacio; debe tomar como referencia las mejores practicas internacionales,
adaptandolas al contexto local “”- A nivel global, paises como Corea del Sur, Canada y
Espafia; han implementado con éxito modelos integrales que incluyen el uso de telemedicina,
atencion multidisciplinaria y el apoyo comunitario para garantizar la continuidad del

tratamiento ©¥-

Corea del Sur, por ejemplo, ha desarrollado un modelo pionero que utiliza
plataformas digitales para el diagnostico y tratamiento de TDN en areas rurales ©®- Este
modelo ha demostrado ser altamente efectivo para reducir las desigualdades en el acceso a la
atencion especializada. En Costa Rica, donde las disparidades entre las zonas rurales y
urbanas son marcadas, este enfoque podria ser de gran utilidad ©”- La implementacion de un
sistema similar, permitiria a los pacientes de regiones alejadas, acceder a especialistas
mediante consultas virtuales, al optimizar el uso de los recursos y mejorar la equidad en el

acceso a los servicios de salud ©®-

Otro ejemplo es Canada, donde se ha establecido una red de atencion
multidisciplinaria que incluye: médicos, psicologos, educadores y trabajadores sociales;

todos coordinados para ofrecer una atencion continua y comprensiva a los nifios con TDN
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(36).

Este modelo podria adaptarse a Costa Rica mediante la creacién de equipos

multidisciplinarios locales que trabajen en conjunto con especialistas a nivel nacional, en

donde se aprovechen los recursos disponibles en el sistema de salud ©*

Tabla 10 Aplicacion de Telemedicina en Costa Rica para TDN

Beneficio de la Aplicacion en Impacto en el Sistema de
Telemedicina Costa Rica Salud

Mejora el Diagnosticos y Reduccion de brechas

acceso en seguimientos regionales

areas rurales

remotos

Continuidad Monitoreo en Mejores resultados
en el tiempo real de terapéuticos
tratamiento pacientes

Coordinacién Facilita la Mejora la integracion de

entre

especialistas

interaccion entre
profesionales y

familias

servicios

Nota: Tomada de la fuente ¢

En términos de sostenibilidad, es esencial que el modelo costarricense esté alineado

con las capacidades econémicas y los recursos disponibles en el pais “® El uso eficiente de

la tecnologia y la colaboracion entre los sectores publico y privado, pueden proporcionar las

herramientas necesarias para garantizar que el modelo sea factible y pueda mantenerse a largo

plazo (54) .
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CAPITULO IlI- MARCO METODOLOGICO
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El marco metodoldgico en una investigacion proporciona la estructura que guia el
proceso de obtencién y andlisis de datos, al establecer una metodologia clara que permite
responder a las preguntas de investigacion. Como sefiala Martinez (2013), en: Metodologia
de la Investigacion para el Area de la Salud, "la metodologia de investigacion es un proceso
sistematico que busca obtener informacion valida y confiable, mediante la aplicacion de
métodos especificos para analizar un fenémeno o resolver un problema de investigaciéon™ (p.
23). En el contexto de esta investigacion, el marco metodoldgico serd fundamental para
identificar, describir y analizar los modelos de atencion implementados en paises
seleccionados para pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico; con el fin

de extraer intervenciones exitosas, aplicables al sistema de salud costarricense.

3.1  Enfoque metodolodgico
3.1.1 Enfoque Cuali-cuantitativa

Para esta investigacion se ha seleccionado un enfoque cuali-cuantitativo, el cual
combina la riqueza interpretativa del andlisis cualitativo, con la solidez y objetividad del
analisis cuantitativo. Esta integracion metodologica permite explorar en profundidad las
experiencias, percepciones y contextos de los modelos de atencion para pacientes pediatricos
con trastornos del desarrollo neurol6gico en diversos paises, al mismo tiempo que se
identifica patrones, frecuencias y relaciones estadisticas que respaldan empiricamente los

hallazgos.

Hernandez Sampieri , Fernandez y Baptista (2014), sefialan que este enfoque busca
no solo comprender las realidades subjetivas y complejas, sino también cuantificar
fendmenos para establecer generalizaciones fundamentadas. De esta manera, se logra una
comprension mas integral del objeto de estudio, combinando la expansién de los datos e

informacion cualitativa con el analisis estructurado de variables cuantitativas.

Este enfoque es particularmente adecuado para el propdsito de la investigacion, ya
que permite captar, tanto los matices y particularidades de los sistemas de salud en cada pais,
como también establecer comparaciones y tendencias generales. Al permitir un analisis
contextual y empirico a la vez, se facilita la identificacion de practicas de atencion efectivas
gue pueden ser adaptadas al sistema de salud costarricense, lo que promueve modelos de

atencion que respondan a la realidad especifica del pais.
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3.2  Tipo de investigacion

Esta investigacion se enmarca en un disefio no experimental, de tipo observacional,
descriptivo y de revision bibliografica, con un enfoque fenomenoldgico. Segin Hernandez
Sampieri et al. (52), el disefio no experimental se caracteriza por la ausencia de manipulacion
directa de variables, lo que permite observar y analizar fendmenos, tal como ocurren en su
entorno natural. Este enfoque es particularmente Gtil en investigaciones que buscan explorar

y describir fendmenos complejos sin alterar su dinamica.

El disefio fenomenoldgico, segun Hernandez Sampieri et al. (52), es adecuado cuando
el proposito del estudio es comprender fendmenos en toda su complejidad y desde la
perspectiva de quienes los experimentan directamente. Este tipo de investigacion pone
énfasis en las experiencias subjetivas, al explorar las interpretaciones y los significados
atribuidos por los participantes a sus vivencias. En este caso, el objetivo es analizar los
modelos de atencién en salud implementados en distintos contextos nacionales (Estados
Unidos, Corea del Sur, Reino Unido, Canadé, Chile y Espafia) y compararlos con el sistema
costarricense, para buscar identificar buenas practicas aplicables.

Caracteristicas del disefio
Observacional

El investigador se limita a recopilar y analizar informacidn existente sin intervenir
directamente en los fendmenos estudiados. Esto es fundamental en estudios basados en
analisis de modelos de atencion ya implementados.

Descriptivo

Este tipo de investigacion permite caracterizar y describir, de manera detallada, los
modelos de atencion en salud. La descripcién incluye sus fortalezas, desafios y areas de

oportunidad, con el fin de generar un panorama claro y estructurado.
Revision bibliografica:

La investigacion se apoya en un analisis exhaustivo de fuentes secundarias, como:

articulos académicos, reportes institucionales y politicas de salud, que proporcionan
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evidencia documentada sobre los modelos de atencidn y su impacto en la atencion pediatrica

para trastornos del desarrollo neuroldgico.

El disefio fenomenoldgico resulta especialmente relevante porque el estudio no solo
busca identificar hechos objetivos sobre los modelos de atencion, sino también explorar las
interpretaciones y significados atribuidos a estas practicas en los diferentes contextos
analizados. Esto es crucial para captar las dindmicas multidimensionales que influyen en la
atencion pediatrica, lo cual permite identificar elementos que puedan ser adaptados y

aplicados al sistema costarricense.

La eleccidbn de este disefio no experimental, observacional, descriptivo y
fenomenoldgico; fundamentado en una revision bibliografica exhaustiva, es la mas adecuada
para cumplir con los objetivos de esta investigacion. Este enfoque asegura una comprension
integral de los fendmenos estudiados, lo que permita realizar un anélisis comparativo de los
modelos de atencion en distintos contextos y su aplicabilidad en el sistema de salud

costarricense

3.3 Justificacion del enfoque

El enfoque metodoldgico de esta investigacion, se fundamenta en la necesidad de
analizar modelos de atencién en salud pediatrica para trastornos del desarrollo neuroldgico
en contextos internacionales, con el propdsito de identificar buenas practicas aplicables al
sistema costarricense. Segin Hernandez Sampieri et al. (52), un disefio no experimental,
observacional y descriptivo, es idoneo para explorar fendmenos en su entorno natural sin
manipular variables. Este disefio se complementa con un enfoque fenomenoldgico, el cual
permite captar la complejidad y multidimensionalidad de los modelos de atencién, donde se
explore los significados atribuidos a estas précticas en distintos contextos. La investigacion
busca comprender las dinamicas inherentes a estos sistemas de salud y su adaptabilidad a

Costa Rica.

El estudio es de tipo no experimental porque no manipula las variables ni interviene
en los fendmenos analizados; observacional, ya que se limita a recopilar y analizar
informacién existente; descriptivo, porque caracteriza los modelos de atencién en salud,
destacando fortalezas, desafios y areas de mejora y basado en una revision bibliografica

exhaustiva, fundamentada en articulos academicos, reportes gubernamentales y
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publicaciones cientificas. Los métodos de recoleccion de datos incluyen una revision
documental que analiza literatura cientifica de bases de datos especializadas, documentos
institucionales y estadisticas oficiales; asi como entrevistas a profundidad con médicos
generales, pediatras y neurologos pediatricos y generales. Estas entrevistas cualitativas,
aportan experiencias y opiniones clave sobre la implementacion y efectividad de los modelos

de atencidn en diferentes contextos.

El Marco Metodologico, estd alineado con los objetivos especificos de la
investigacion: describir los modelos internacionales a través de la revision bibliogréfica,
analizar las limitaciones del contexto costarricense mediante las entrevistas e identificar
buenas practicas que puedan adaptarse localmente. Los datos recopilados seran
sistematizados y analizados, mediante la utilizacion de técnicas cualitativas para identificar
categorias y patrones relevantes, lo que facilita la comparacion de modelos internacionales
con el contexto costarricense. Este analisis critico no solo garantiza la validez de los
hallazgos, sino que también respalda la formulacion de propuestas de mejora fundamentadas
en evidencia cientifica y contextualizada, lo que asegura la aplicabilidad y relevancia de las

conclusiones en el sistema de salud costarricense.

3.4  Participantes del estudio

Para la investigacion, los participantes seran profesionales en medicina y especialistas
en el campo del desarrollo neurolégico infantil, quienes poseen conocimientos profundos
sobre los modelos de atencién aplicados en diferentes contextos. Segin Martinez (2013), “el
valor de la seleccion de participantes radica en su capacidad para aportar “experiencias e
interpretaciones detalladas que enriquecen la comprension del fenomeno estudiado” (53).
Este enfoque permitira recolectar informacién cualitativa de expertos que trabajan en el
ambito de los trastornos del desarrollo neuroldgico, esencial para la evaluacion y analisis de

practicas aplicables al contexto costarricense.

Los métodos incluyen entrevistas a profundidad con al menos cuatro especialistas,
junto con un analisis documental exhaustivo de investigaciones y documentos relevantes
sobre modelos de atencion en los paises estudiados. Esta combinacion de datos cualitativos,

asegura una base sélida para comprender y adaptar las buenas practicas a Costa Rica.
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Tabla 11 Participantes del estudio

Sujetos Caracterizacion

Médico general | Profesional en medicina general encargado de las primeras
de atencion | valoraciones y referencias de casos sospechosos de trastornos

primaria neuroldgicos en poblacion infantil.

Médico pediatra | Especialista en salud infantil con enfoque en el seguimiento y
desarrollo general de los nifios, el cual proporciona una vision integral

sobre el estado de salud infantil requiriendo a especialistas, segun

necesidad.
Neurélogo Especialista en neurologia pediatrica con experiencia en el diagnostico
pediatra y tratamiento de trastornos neuroldgicos en nifios, el cual colabora en

equipos multidisciplinarios para casos complejos.

Neurologo Profesional en neurologia general con experiencia en diagndsticos y
general tratamientos de trastornos neuroldgicos en diferentes etapas del

desarrollo, que incluye la nifiez y la adolescencia.

Fuente: elaboracion propia.

3.5  Fuentes de informacion
En esta investigacion, se emplean, tanto fuentes primarias como secundarias, cada
una con caracteristicas y funciones especificas en el proceso de recoleccion y analisis de

datos.

3.5.1 Fuentes primarias.

Las fuentes primarias se definen como “aquéllas que proporcionan datos de primera
mano, obtenidos directamente del objeto de estudio, sin ningun tipo de interpretacion previa
por parte de terceros” (52). En este caso, las entrevistas con especialistas y profesionales en
el ambito del desarrollo neurologico pediatrico, constituyen la principal fuente primaria de
informacidn, lo cual permite obtener conocimientos directos y especificos sobre los modelos

de atencion implementados en distintos paises.
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3.5.2 Fuentes secundarias

Las fuentes secundarias, en cambio, consisten en “informacion ya elaborada,

analizada o interpretada, generalmente publicada en articulos, libros o bases de datos, que

brinda un contexto teorico o de referencia al estudio” (52) Para esta investigacion, las fuentes

secundarias incluyen articulos de bases de datos como SciELO, EBSCO, Pubmed y

UpToDate; asi como libros, revistas médicas gratuitas (e.g., Amedeo), y otros recursos

academicos como Google Académico y Sci-Hub. Ademas, se consultara reportes y

estadisticas de los Ministerios de Salud de los paises estudiados y la base BINASS para un

analisis contextual integral.

Tabla 12 Criterios de Busqueda Basados en Referencias Académicas

Objetivo Descriptores Motores de Temporalidad | Idiomas
basqueda

Identificar  y | Autismo, PubMed, 20202024 Inglés

evaluar a nifios | Evaluacion, SciELO,

con trastornos | Diagnéstico Pediatrics,

del espectro | infantil JAMA

autista (TEA)

Describir Neurodesarrollo, | PubMed, 2020-2024 Inglés

enfoques Intervencion SciELO, J

multidisci- temprana, Clin Dia-gn

plinarios para el | Enfoque Res

manejo de | multidisciplinario

trastornos  del

neurodesa-

rrollo

Analizar el | TEA, PubMed, J | 2020-2024 Inglés

impacto de la | Intervencion Am Acad

intervencion temprana, Child

temprana en el | Resultados Adolesc

clinicos
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pronostico  del Psychiatry,
TEA Elsevier
Explorar el rol | Cerebelo, Biol 2020-2024 Inglés
de estructuras | Neurodesarrollo, | Psychiatry,
cerebrales en | Biologia del | PubMed
trastornos  del | autismo
neurodesarro-
llo
Revisar guias | Guias  clinicas, | Pediatrics, 2020-2024 Inglés
internaciona-les | Trastornos  del | SCiELO,
sobre espectro  autista, | PubMed
intervencion en | Recomendaciones
nifios con
autismo
Analizar el | Costos, Autismo, | JAMA 2020-2024 Inglés
costo Impacto Pediatr,
econdmico del | econémico PubMed
autismo en
sistemas de
salud
Evaluar el papel | OMS, Trastornos | WHO, 20202024 Espafiol/
de laOMSen el | del desarrollo, | SCIELO Inglés
manejo del | Salud publica
neurodesa-
rrollo
Explorar Modelos Pedia- 2020-2024 Inglés
modelos de | de atencion, | trics,
atencion Atencion SciELO,
integrados  en | integrada, PubMed
salud infantil Pediatria
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Revisar Acceso a salud, | Wellcome 2020-2024 Inglés
barreras de | Discapacidad Open  Res,

acceso a la | infantil, Paises en | PubMed

salud en paises | desarrollo

con  ingresos

bajos y medios

Analizar Participacion Clin  Child 2020-2024 Inglés
estrategias familiar,  Salud | Fam Psychol

familiares en el | mental infantil, | Rev, SCIELO

tratamiento de | Terapia infantil

nifios con TDN

Evaluar el | Politica sanitaria, | CCSS, INEC, 2020-2024 Espafriol
impacto de | Costa Rica, TDN | SciELO

politicas

publicas en

salud infantil en

Costa Rica

Explorar la | Intervencion Autism, 2020-2024 Inglés
evidencia temprana, PubMed,

cientifica  de | Autismo, Paises | SCIELO

programas de
intervencién en
LMIC

de bajos ingresos
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Tabla 13 Criterios de Inclusion y Exclusion Ampliados

Criterios de Inclusién

Criterios de Exclusion

Investigaciones publicadas entre los afios
2020y 2024.

Investigaciones publicadas antes del afio
2020.

Estudios centrados en poblacion pediatrica
con trastornos del desarrollo neuroldgico
(TEA, TDAH, etc.).

Estudios cuyo enfoque principal no sea la
poblacion pediatrica o el &ambito del
neurodesarrollo.

Articulos  cientificos 'y  revisiones
sisteméaticas que evalien modelos de
atencion integral o multidisciplinaria.

Articulos que no especifiquen una
metodologia clara o presenten limitaciones
graves en su disefio.

Publicaciones que aborden la intervencion
temprana, diagnostico, seguimiento clinico
0 estrategias terapéuticas.

centren
otras

Investigaciones que se
exclusivamente en adultos u
poblaciones distintas.

Investigaciones que contemplen el papel de
la familia, la escuela o el entorno social en
la atencion del nifio.

Estudios que no aborden el acceso a
servicios de salud o que no incluyan
propuestas de mejora en los modelos de
atencion.

Estudios provenientes de contextos
internacionales (Ameérica del Norte,
Europa, Asia, América Latina) y locales
(Costa Rica).

Publicaciones en idiomas distintos al
espariol, inglés o portugués.

Documentos en idioma espafiol, inglés y
portugués.

Fuentes no cientificas, como: blogs,
articulos de opinién, notas de prensa, 0
redes sociales.

Publicaciones disponibles en bases de
datos reconocidas como PubMed, SciELO,
BINASSS, ELSEVIER o informes de la
CCSS/INEC.

Estudios localizados Unicamente en
regiones como Oceania o Africa sin
relacion contextual con Costa Rica.

Estudios que analicen barreras de acceso,
equidad en salud o propuestas de politicas
publicas para atencion de TDN.

Investigaciones que se  enfoquen
exclusivamente en trastornos psiquiatricos
no relacionados con el neurodesarrollo.

Tesis académicas de universidades
reconocidas que cumplan con criterios
metodoldgicos adecuados.

Estudios duplicados, con falta de
informacion o sin acceso al texto completo.

Fuente: Elaboracion propia, 2025
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Figura 5 Proceso de seleccion de informacion

Registros en bases
de datos: 11,120

Registros en otras
fuentes: 32

Después de eliminar
duplicados: 3,245

|

Examinados: 600

Excluidos por
criterios: 508

Evaluados por texto
completo; 92

Excluidos a texto
completo: 40

Fuente: Elaboracion propia, 2025

Incluidos en la tesis:
52
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Tabla 14 Clasificacion segun niveles de evidencia

Nivel de | Tipo de | Cantidad Cantidad %
evidencia estudio segun tipo de | segun nivel de
estudio evidencia
1 Metaanalisis 3 3 7,5%
2 Analitico 4 7 17,5%
transversal
Analitico 2 5%
prospectivo
Prospectivo 1 2,5%
3 Descriptivo 7 14 35%
transversal
Descriptivo 2 5%
observacional
Descriptivo 1 2,5%
prospectivo
Descriptivo 2 5%
Observacional 1 2,5%
longitudinal
Observacional 1 2,5%
retrospectivo
4 Revision 18 18 45%
bibliogréfica
Total 40 40 100%

Fuente: Elaboracién propia, 2025

3.6  Etapas de Investigacion

Esta investigacion se desarrollara en etapas especificas que comprenden técnicas de
recoleccion de datos fundamentales para el anlisis de los modelos de atencidn en pacientes
pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico, seguidas de un riguroso tratamiento de

la informacién recolectada.

3.6.1 Técnicas de Recoleccion de Datos
3.6.1.1 Revision Documental

La revision documental es una técnica que permite “recopilar, analizar y sintetizar la
informacién contenida en documentos ya existentes” (52). Este método se enfoca en el
estudio de materiales como: libros, articulos, informes gubernamentales y publicaciones

cientificas; lo cual permit al investigador construir un marco tedrico y contextual adecuado
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para la investigacion. En esta investigacion, la revision documental, incluird bases de datos
academicas como SciELO, Publimed, EBSCO Yy otros recursos especializados en salud y
politicas publicas. Este proceso aportara una vision profunda de los modelos de atencion en
desarrollo neurologico pediatrico, al proporcionar un contexto que complementara los datos

obtenidos en las entrevistas.

3.6.2 Entrevista a Profundidad

La entrevista a profundidad es una técnica cualitativa que permite obtener
informacidn detallada y significativa al interactuar directamente con los sujetos de estudio,
explorando sus experiencias y perspectivas en torno a un tema especifico (53). Esta técnica
sera utilizada para entrevistar a doctores y especialistas en el tratamiento de trastornos del
desarrollo neurolégico, donde se obtener sus opiniones sobre las fortalezas, limitaciones y
posibilidades de aplicacion de diversos modelos de atencion en Costa Rica. Las entrevistas a
profundidad, permiten al investigador indagar en temas especificos y explorar los
conocimientos de expertos, donde aporta datos cualitativos esenciales para un analisis
detallado.

3.7  Tratamiento de la Informacion

El tratamiento de la informacion es una etapa fundamental en la cual los datos
recolectados se organizan, interpretan y analizan; para extraer conclusiones pertinentes al
estudio. Segun Martinez Montafio (2013), este proceso “implica una sistematizacion y
analisis minucioso de los datos para generar conocimiento estructurado™ (53). En el presente
estudio, el tratamiento de la informacidn incluird el uso de técnicas de andlisis cualitativo
para identificar patrones y categorias relevantes, lo que facilita la comparacién de modelos

de atencion y la adaptacidn de buenas practicas para el contexto costarricense.
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3.8

Categorias de analisis

Tabla 15 Categorias de anélisis.

en Estados

Unidos, Corea
del Sur, Reino
Unido, Canada,
Chile y Espanfa:
para el
tratamiento de

Adaptabilidad

implementados

en paises
especificos
para el

tratamiento de
trastornos  del

desarrollo

Objetivo Categoria Subcategorias | Definicion Definicion
especifico conceptual procedimental
Describir  los | Modelos de | Fortalezas de | Estudio de los | Revision
modelos de | Atencion los  modelos, | diferentes documental 'y
atencion Internacionales | Areas de | modelos de | entrevista
implementados oportunidad, atencion, comparativo de

las fortalezas y

areas de
oportunidad en
modelos de

atencion en los
paises
seleccionados.

salud
costarricense,

en relacion con

estructurales,
Recursos

disponibles

salud en Costa
Rica en

relacion con la

pacientes neuroldgico en

pediatricos con pediatria.

trastornos  del

desarrollo

neuroldgico,

con el fin de

identificar sus

fortalezas y

areas de

oportunidad.

Evaluar el | Sistema de | Limitaciones Analisis  del | Evaluacion de
contexto actual | Salud del sistema, | estado  actual | informes y
del sistema de | Costarricense Desafios del sistema de | estadisticas del

sistema de
salud

costarricense,
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la atencion
brindada a
pacientes

pediatricos con
trastornos  del
desarrollo

neuroldgico, en
el que se
considera las

limitaciones vy

atencion de
trastornos  del
desarrollo
neuroldgico en
pacientes
pediatricos.

que incluye
entrevistas a

profesionales

desafios  que

enfrenta.

Identificar Buenas Aplicabilidad Identificacién y | Entrevista para
buenas Préacticas de  practicas, | evaluacion de | determinar la
practicas Aplicables Optimizacion | practicas viabilidad de
aplicables  al de  procesos, | internacionales | practicas

sistema de
salud
costarricense
que  podrian
optimizar la
atencion de
pacientes
pediatricos con
trastornos  del
desarrollo
neuroldgico,
basadas en las
lecciones
aprendidas de
los modelos de

Adaptacion al
contexto

costarricense

que puedan
adaptarse y
optimizar el
sistema de
salud
costarricense
en la atencion

pediatrica.

internacionales
y formulacién
de propuestas
de adaptacién
al contexto

costarricense.
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atencion
implementados
en los paises

mencionados.

3.9  Analisis de datos

El analisis de datos se fundamentard en la informacion obtenida a través de una
revision bibliografica estructurada de manera logica y coherente para identificar patrones,
tendencias, fortalezas, debilidades y areas de oportunidad; en los modelos de atencién
analizados. Los datos cualitativos provenientes de fuentes secundarias, como articulos
cientificos, reportes institucionales y politicas publicas; seran categorizados segun los
objetivos especificos de la investigacion. Estas incluiran las fortalezas de los modelos de
atencion internacionales, los desafios y limitaciones del sistema de salud costarricense y las
buenas précticas transferibles al contexto local, lo que permitira una comparacion detallada

y fundamentada entre los modelos internacionales y el sistema costarricense.

A partir de esta comparacion, se buscara identificar &reas donde las buenas précticas
internacionales puedan aplicarse en Costa Rica y en donde se considere, tanto los desafios
como las limitaciones especificas del pais, tales como infraestructura, personal capacitado y
recursos econdémicos. Ademas, los datos cualitativos se integraran con estadisticas relevantes
cuando estén disponibles, para proporcionar un analisis equilibrado que respalde los
hallazgos. Este proceso permitird argumentar de manera sélida, como y por qué ciertas
practicas podrian implementarse, en donde se evalGa también su viabilidad en el contexto

costarricense.

Este analisis actuard como un puente entre la revision documental y las conclusiones
de la investigacion, al integrar los datos en un analisis critico que responda a la pregunta de
investigacion y cumpla con los objetivos especificos. De esta manera, se establece los
elementos que respalden las propuestas de mejora para el modelo costarricense, los que se

fundamentan en los hallazgos obtenidos a lo largo del proceso de investigacion
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CAPITULO IV: ANALISIS DE RESULTADOS
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El analisis de resultados constituye una etapa fundamental en la investigacion, ya que
permite interpretar la informacién obtenida a través de los instrumentos aplicados y
relacionarla con los objetivos planteados. En este apartado, se presenta los hallazgos méas
relevantes derivados de la evaluacion de los modelos de atencion neuroldgica pediatrica en
Costa Rica, al considerar las percepciones y experiencias de los profesionales de la salud
consultados. Se examina las fortalezas, limitaciones y oportunidades de mejora identificadas,
contrastandolas con modelos internacionales exitosos. A través de este andlisis, se busca
evidenciar los desafios estructurales del sistema de salud costarricense y proponer estrategias
que optimicen la atencion de los nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico, lo que

garantiza una atencion mas accesible, integral y efectiva.

4.1  Resultados Objetivo especifico 1

Describir los modelos de atencidon implementados en Estados Unidos, Corea del Sur,
Reino Unido, Canada, Chile y Espafia; para el tratamiento de pacientes pediatricos con
trastornos del desarrollo neuroldgico, con el fin de identificar sus fortalezas y areas de

oportunidad.

El presente objetivo es: Analizar los modelos de atencion implementados en
Estados Unidos, Corea del Sur, Reino Unido, Canadé, Chile y Espafia; para el tratamiento de
pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico. A través de un analisis
comparativo estadistico, se busca identificar fortalezas y areas de oportunidad en cada
sistema de salud, con el fin de generar recomendaciones aplicables al contexto costarricense.
Para llevar a cabo este andlisis, se seleccioné indicadores clave relacionados con la
atencion pediatrica en neurodesarrollo. Los datos fueron obtenidos de fuentes verificables y
publicaciones académicas recientes, que incluyen: estudios de la OMS, OECD vy revistas

cientificas especializadas.
Las variables comparadas fueron:
- Cobertura de atencién médica especializada (%)
- NUmero de especialistas en neurodesarrollo por cada 100,000 habitantes

- Tiempo promedio de diagndstico (meses)
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- Porcentaje de nifios que reciben intervencion temprana (%)

- Indice de accesibilidad a terapias y programas de intervencion (1-5)

A continuacion, se presenta una tabla con los datos recopilados sobre los modelos de
atencion en los paises analizados. Estos datos reflejan diferencias significativas en términos

de cobertura, acceso a especialistas, tiempos de diagnostico e intervencion temprana.

Tabla 16.Modelo de atencion en los paises analizados

Pais Cobertura Especialistas/100,000 Tiempo Intervencion  Accesibilidad
Atencidn hab. Diagndstico Temprana Terapias (1-5)
(%) (meses) (%)

Estados 85 12 6 75 4.5

Unidos

Corea del 78 9 8 70 4.0

Sur

Reino 82 10 9 78 4.2

Unido

Canada 88 11 7 80 4.6

Chile 65 5 12 60 3.5

Espafia 80 8 10 73 4.0

Fuente: Alfonzo (2023), Baird (2023), Guzman-Torres y Sandoval- Pinto (2023)

Del anélisis comparativo, se observa que Canada y Estados Unidos, presentan la
mayor cobertura de atencién médica especializada, con un 88% y 85%, respectivamente, lo
que indica una mayor capacidad de sus sistemas de salud para proporcionar servicios de
atencion temprana a nifios con trastornos del desarrollo neurolégico. En contraste, Chile
presenta la menor cobertura (65%), lo que refleja una brecha significativa en el acceso a

servicios especializados en este pais.
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En cuanto a la disponibilidad de especialistas en neurodesarrollo, Estados Unidos
lidera con 12 especialistas por cada 100,000 habitantes, seguido de Canada (11) y Reino
Unido (10). Chile, nuevamente, muestra la mayor deficiencia en este indicador, con solo 5
especialistas por cada 100,000 habitantes, lo que limita significativamente el acceso a

diagnostico y tratamiento oportuno.

En términos de tiempo promedio de diagnoéstico, los paises con los periodos mas
cortos son: Estados Unidos (6 meses) y Canada (7 meses); lo que les permite iniciar
intervenciones mas tempranas y mejorar los pronoésticos de los pacientes. En contraste, Chile
(12 meses) y Espafia (10 meses), presentan los tiempos maés largos, lo que puede generar

retrasos en la implementacion de estrategias terapéuticas.

Respecto a la intervencion temprana, Canada lidera con un 80% de los nifios
recibiendo atencion temprana, seguido de Reino Unido (78%) y Estados Unidos (75%). En
el otro extremo, Chile presenta la tasa mas baja de intervencion temprana (60%), lo que

sugiere una menor capacidad de deteccion y referencia a tratamientos adecuados.

Por ultimo, en accesibilidad a terapias y programas de intervencion, Canada destaca
con la mejor puntuacion (4.6 sobre 5), mientras que Chile es el pais con menor accesibilidad
(3.5 sobre 5), lo que puede deberse a limitaciones en la infraestructura de salud o recursos

disponibles para la atencidn de nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico.
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Gréfico 1. Cobertura de Atencion Médica especializada
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Fuente: Elaboracion propia (2025)

Este grafico muestra que Canadéa (88%) y Estados Unidos (85%), tienen los sistemas
de salud mas accesibles para nifios con trastornos del desarrollo neurol6gico. Espafia (80%)
y Reino Unido (82%), también presentan una cobertura aceptable, mientras que Corea del
Sur (78%) esta ligeramente por debajo. Chile (65%) es el pais con menor cobertura, lo que

indica una necesidad de mejorar la inclusion de estos servicios en el sistema de salud.
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Grafico 2. Disponibilidad de Especialistas en neurodesarrollo
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Fuente: Elaboracion propia (2025)

La disponibilidad de especialistas es un factor clave para la deteccion y tratamiento

efectivo de estos trastornos. En el grafico anterior, se muestra la cantidad de especialistas por
cada 100000 habitantes. Estados Unidos (12), Canada (11) y Reino Unido (10); lideran en
disponibilidad de especialistas, lo que permite ofrecer una mejor atencion. Corea del Sur (9)

y Espafa (8), presentan valores intermedios, mientras que Chile (5) se encuentra en una

posicién critica, con una escasez de profesionales en el area.
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Gréfico 3. Tiempo promedio para diagndstico de Trastornos de Desarrollo
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Fuente: Elaboracion propia (2025)

En este indicador, Estados Unidos (6 meses) y Canada (7 meses), tienen los tiempos
de diagnéstico mas rapidos, lo que favorece la intervencion temprana. Corea del Sur (8
meses) y Reino Unido (9 meses), presentan tiempos moderados, mientras que Espafia (10
meses) y Chile (12 meses); son los paises con los procesos de diagndstico méas prolongados,

lo que puede afectar la efectividad del tratamiento.
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Graéfico 4. Porcentaje de Nifios que Reciben Intervencion Temprana
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Fuente: Elaboracion propia (2025)

De acuerdo con el gréfico 4, la intervencion temprana es crucial para mejorar el
prondstico en nifios con trastornos del desarrollo neurolégico. Canada (80%) es el pais con
la mayor tasa de intervencién temprana, seguido de Reino Unido (78%) y Estados Unidos
(75%). Espafa (73%) y Corea del Sur (70%), presentan cifras aceptables, mientras que Chile
(60%) es el pais con el menor porcentaje, lo que sugiere una necesidad urgente de mejorar la
deteccion y atencion oportuna.
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Grafico 5. Accesibilidad a terapias y programas de Intervencion
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Fuente: Elaboracion propia (2025)

La accesibilidad a terapias varia entre los paises analizados. Canadéa (4.6) y Estados
Unidos (4.5), son los paises con mejor accesibilidad a servicios terapéuticos, seguidos por
Reino Unido (4.2) y Espafia/Corea del Sur (4.0). Chile (3.5), nuevamente muestra la menor
accesibilidad, lo que implica desafios en términos de infraestructura, cobertura de seguros y

disponibilidad de programas publicos.

Los datos analizados evidencian una fuerte correlacion entre inversion en salud
publica y calidad del tratamiento de trastornos del desarrollo neurologico. Paises con altos

niveles de cobertura de salud, mayor disponibilidad de especialistas y menores tiempos de
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diagnostico (como Canada y Estados Unidos); muestran mejores tasas de intervencion

temprana y accesibilidad a terapias.

En el caso de Chile y Espafia, donde los tiempos de diagndstico son mas largos y la

accesibilidad a terapias es menor, se requiere fortalecer la formacion de especialistas y

optimizar los procesos de deteccion y referencia medica.

4.1.1 Resultados Aplicacion de instrumentos en Costa Rica

Tabla 17 Entrevista Médico General

Pregunta

Respuesta

¢Podria explicar como se
organiza el modelo de atencion
inicial en la atencién primaria
para pacientes pediatricos con
trastornos  del  desarrollo
neuroldgico?

En mi rol como médico general dentro del sistema de
atencion primaria, soy el primer contacto de los pacientes
pediatricos con el sistema de salud. Nuestra labor en la
deteccién de trastornos del desarrollo neuroldgico,
comienza con la evaluacion del crecimiento y desarrollo
en los controles pediatricos de rutina. Aplicamos escalas
bésicas de tamizaje para identificar posibles retrasos en
el desarrollo motor, cognitivo y del lenguaje. Si
detectamos signos de alerta, realizamos una evaluacién
méas detallada, indagamos antecedentes familiares y
exploramos factores de riesgo que puedan estar
influyendo en el neurodesarrollo del nifio. En muchos
casos, el siguiente paso es la referencia a un pediatra,
quien puede confirmar la necesidad de una evaluacion
especializada en neurologia pediatrica. Sin embargo, este
proceso tiene limitaciones. En algunas ocasiones, los
recursos en la atencion primaria son insuficientes y la
referencia a un especialista puede demorar varios meses,
lo que afecta la deteccion temprana y el tratamiento
oportuno. A pesar de ello, en la atencion primaria,
intentamos proporcionar orientacion a las familias sobre
ejercicios de estimulacion temprana y recomendaciones
béasicas mientras el nifio espera su consulta especializada.

¢Cémo considera que la
atencion primaria contribuye
al diagndstico temprano y al
seguimiento de estos
pacientes?

Desde la atencion primaria, jugamos un papel clave en la
identificacion inicial de los trastornos del desarrollo
neurologico. En cada control infantil, evaluamos
aspectos fundamentales del desarrollo motor, cognitivo y
linglistico. Si observamos sefiales de alerta, orientamos
a las familias para que busquen una valoracién mas
especifica. Ademas, contribuimos al seguimiento de
estos nifios, monitoreando su evolucion en cada consulta
y asegurandonos de que reciban las referencias médicas
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necesarias. Intentamos brindar apoyo a los padres,
explicandoles las mejores practicas para estimular el
desarrollo de sus hijos y promovemos la integracion con
servicios comunitarios de apoyo, como los programas de
CEN-CINAI y centros de educacion especial. Sin
embargo, nos enfrentamos a desafios importantes. La
falta de herramientas diagnosticas avanzadas y la escasez
de neurdlogos pediatricos en el sistema publico, hacen
gque muchos nifios esperen demasiado tiempo para una
evaluacion especializada. Esto limita nuestra capacidad
de intervenir eficazmente en los casos mas urgentes.

¢Cuales aspectos de la
atencion  primaria  podrian
fortalecerse para mejorar el
manejo de estos trastornos?

Para mejorar la atencién de los nifios con trastornos del
desarrollo neuroldégico desde la atencién primaria,
considero que es fundamental fortalecer la capacitacion
de los médicos generales. Muchos de nosotros no
recibimos formacion especializada en neurodesarrollo
infantil, lo que puede hacer que algunos casos no sean
detectados de manera oportuna. Ademas, se deben
incorporar pruebas de tamizaje obligatorias en los
controles pediatricos. Actualmente, el uso de
herramientas como el M-CHAT para autismo o el test
Denver Il para desarrollo general, depende del criterio
del médico, lo que genera variabilidad en la deteccion
temprana. Si estas evaluaciones fueran de aplicacion
obligatoria en los EBAIS, se mejorarian
significativamente los tiempos de diagnostico. Otro
aspecto clave es la creacion de un sistema de referencia
més eficiente. Actualmente, cuando referimos un nifio a
neurologia pediéatrica, el tiempo de espera puede ser muy
largo. Si se implementara un sistema de telemedicina,
podriamos consultar directamente con un neurélogo
pediatrico y determinar si es necesario derivar al nifio o
si podemos implementar estrategias de manejo en la
atencion primaria. Finalmente, es imprescindible
fortalecer la integracién entre salud y educacién. Muchos
nifios con trastornos del desarrollo, enfrentan dificultades
en el éambito escolar, y nosotros, como médicos
generales, no tenemos una conexién directa con el
sistema educativo. Si existiera un mecanismo que nos
permitiera coordinar con las escuelas y orientar a los
docentes sobre el manejo de estos nifios, podriamos
lograr un impacto positivo en su calidad de vida.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

105



El andlisis de la entrevista con el medico general, revela la importancia de la atencion
primaria en la deteccion y seguimiento de trastornos del desarrollo neurolégico en pacientes
pediatricos. La principal funcion de los médicos generales en este &mbito, es la evaluacion
inicial del desarrollo infantil, en donde se aplica escalas basicas de tamizaje y observa signos
de alerta en controles de rutina. Sin embargo, el médico entrevistado destaca las limitaciones
del sistema actual, en particular la falta de recursos suficientes en la atencion primaria y los
largos tiempos de espera para la evaluacion por especialistas, lo que impacta negativamente

en la deteccion y el tratamiento oportuno.

Uno de los puntos clave mencionados, es la necesidad de fortalecer la capacitacion
de los médicos generales en neurodesarrollo infantil. Actualmente, la formacion en esta area
es limitada, lo que puede llevar a diagnosticos tardios o referencias innecesarias a
especialistas. La implementacién de protocolos estandarizados de tamizaje en todos los
controles pediatricos, es otra de las recomendaciones fundamentales. En otros paises, como
Alemaniay Estados Unidos, existen pruebas obligatorias de deteccion temprana, como el M-
CHAT para autismo o el Denver Il para evaluar el desarrollo general. Si Costa Rica adoptara
estas herramientas de manera sistematica, se mejoraria la identificacion temprana de los

trastornos y se reduciria los tiempos de referencia.

El seguimiento continuo de estos nifios desde la atencion primaria, es otro desafio.
Aunque los médicos generales monitorean la evolucién de los pacientes, la falta de
herramientas diagnésticas avanzadas y la escasez de neurdélogos pediatricos en la red publica,
dificultan una intervencion eficaz. En paises como Canada y el Reino Unido, se han
desarrollado estrategias para optimizar la referencia médica, como la telemedicina, que
permite a los médicos generales consultar a un neurélogo pediatrico de manera remota antes
de derivar al paciente. En Costa Rica, la implementacion de esta tecnologia facilitaria una
mejor gestion de los casos, lo que permite que los nifios que realmente requieren atencion

especializada, accedan mas rapidamente a la consulta con el especialista.

Finalmente, se destaca la falta de coordinacion entre el sistema de salud y el sistema
educativo. Muchos nifios con trastornos del desarrollo, enfrentan dificultades en el &mbito
escolar, y los médicos generales no cuentan con un mecanismo formal para colaborar con

docentes y orientadores. En modelos como el finlandés, los médicos trabajan directamente

106



con las escuelas para garantizar adaptaciones curriculares adecuadas. Implementar una
estrategia similar en Costa Rica, permitiria un enfoque integral para mejorar la calidad de

vida de los nifios con trastornos del desarrollo neurolégico.

Tabla 18 Entrevista Médico pediatra

Pregunta

Respuesta

¢Qué aspectos especificos del modelo de
atencion pediatrica considera fortalezas en
el manejo de estos trastornos?

Desde mi experiencia como pediatra, veo
que el modelo de atencion pediatrica en
Costa Rica, tiene muchas fortalezas. Una
de las principales es que realizamos
controles regulares de crecimiento vy
desarrollo desde los primeros afios de vida,
lo que nos permite identificar signos de
alerta temprano. En cada consulta,
aplicamos pruebas de tamizaje como el M-
CHAT para autismo o el Denver Il para
evaluar el desarrollo general. Ademas,
cuando detectamos alguna alteracion,
podemos referir al nifio directamente a
neurdlogos pediatricos, terapeutas
ocupacionales o psiquiatras infantiles. Otro
aspecto positivo es la existencia de
programas estatales como CEN-CINAI y
CENAREC, que ofrecen apoyo a los nifios
con necesidades especiales. Por ultimo,
tenemos un papel clave en educar a los
padres, guiandolos sobre cémo estimular a
sus hijos en casa y estar atentos a sefiales
de alerta en su desarrollo.

¢Cuales son las principales barreras o
dificultades que enfrenta al coordinar la
atencion con otros especialistas?

Si bien nuestra labor en la deteccion de
trastornos neurolégicos es fundamental, la
coordinacion con otros especialistas es un
gran reto. Uno de los problemas mas serios
es la escasez de neurdlogos pediatricos, lo
que hace que las listas de espera sean muy
largas. Muchas veces, tengo que decirles a
los padres que la consulta puede tardar
meses 0 incluso afos, y eso es frustrante
para ellos y para nosotros. Otro problema
es que no tenemos un sistema digital de
historia clinica compartida, lo que dificulta
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la comunicacion con otros profesionales.
Ademas, el acceso a terapias
complementarias es muy limitado en
hospitales publicos, lo que obliga a muchas
familias a buscar servicios privados que no
siempre pueden costear. También noto que
hace falta mas  formacion en
neurodesarrollo para pediatras y médicos
generales. Por Gltimo, veo una desconexion
preocupante entre el sistema de salud y el
educativo. Muchos nifios necesitan apoyo
en la escuela, pero no hay un canal de
comunicacion efectivo entre médicos y
docentes para coordinar estrategias
adecuadas.

¢Como evalla la eficacia del seguimiento
de pacientes pediatricos con trastornos
neuroldgicos en el sistema actual?

El seguimiento de estos nifios es muy
variable y depende mucho de la region en
la que vivan. En hospitales donde hay
unidades especializadas, el seguimiento
suele ser bueno porque trabajamos con
equipos multidisciplinarios. Sin embargo,
en muchas zonas del pais, el acceso a
neurologia pediatrica es muy limitado y los
nifios pueden pasar afios sin recibir la
atencion que necesitan. Uno de los
principales problemas es que no tenemos
protocolos estandarizados a nivel nacional
para el seguimiento de nifios con TDAH,
TEA o discapacidad intelectual. Ademas,
en muchos centros de salud no hay equipos
multidisciplinarios con psicologos vy
terapeutas ocupacionales, lo que afecta el
tratamiento. También noto que algunas
familias abandonan el seguimiento por
barreras econdmicas o porque no tienen
informacion clara sobre la importancia de
la continuidad del tratamiento. Otro
problema es que muchas familias dependen
del sector privado para obtener atencion
especializada, lo que crea desigualdad en el
acceso a la salud. Debemos trabajar en
educar mejor a los padres, reforzar el
seguimiento meédico y fortalecer los
servicios de terapia en el sistema publico
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para garantizar que todos los nifios reciban
la atencion que necesitan.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el médico pediatra revela, tanto las fortalezas como las debilidades
del modelo de atencion pediatrica en Costa Rica, ello en el manejo de los trastornos del
desarrollo neuroldgico. Entre las fortalezas del sistema, destaca la existencia de controles
regulares de crecimiento y desarrollo, lo que permite la deteccion temprana de alteraciones
en el neurodesarrollo. La aplicacion de pruebas de tamizaje, como el M-CHAT para autismo
y el Denver Il para el desarrollo general, representa una herramienta fundamental para la
identificacion oportuna de signos de alerta. Ademas, la posibilidad de referir a los nifios a
neurdlogos pediatricos, terapeutas ocupacionales y psiquiatras infantiles; es una ventaja que
permite que los pacientes accedan a una evaluacion mas especializada cuando se detecta una
posible alteracion. Otro punto positivo es la existencia de programas estatales como CEN-
CINAIl'y CENAREC, que brindan apoyo a nifios con necesidades especiales y contribuyen a
mejorar su desarrollo. Asimismo, el pediatra enfatiza la importancia de su rol en la educacion
de los padres, proporcionandoles informacion sobre estimulacién temprana y sefiales de

alerta en el desarrollo de sus hijos.

Sin embargo, el sistema también enfrenta barreras significativas que limitan la
efectividad del tratamiento de estos nifios. La escasez de neur6logos pediatricos, es uno de
los mayores problemas, ya que provoca listas de espera prolongadas, lo que retrasa el
diagndstico y tratamiento. El pediatra sefiala la frustracion de tener que informar a los padres
sobre tiempos de espera de meses o incluso afios para una consulta especializada. Otro
desafio importante es la falta de un sistema de historia clinica digital compartida, lo que
dificulta la comunicacion y coordinacion entre los diferentes especialistas involucrados en el
tratamiento de los nifios. Ademas, el acceso a terapias complementarias es muy limitado en
hospitales publicos, lo que obliga a muchas familias a recurrir al sector privado, lo que genera

desigualdad en la atencion.

En cuanto al seguimiento de estos pacientes, el pediatra indica que es muy variable y
depende en gran medida de la regién donde resida el nifio. En hospitales con unidades

especializadas, el seguimiento suele ser adecuado, pero en muchas zonas del pais el acceso a
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neurologia pediatrica es insuficiente, lo que provoca que algunos nifios pasen afos sin recibir
atencion. La falta de protocolos estandarizados a nivel nacional para el seguimiento de nifios
con TDAH, TEA o discapacidad intelectual; también es un problema, ya que genera
inconsistencias en el tratamiento y la atencion de estos pacientes. Asimismo, la ausencia de
equipos multidisciplinarios en muchos centros de salud publicos, afecta la continuidad del
tratamiento, lo que puede llevar a que algunas familias abandonen el seguimiento debido a

barreras econdmicas o falta de informacion sobre la importancia del tratamiento continuo.

Aunque el sistema de atencion pediatrica en Costa Rica cuenta con herramientas para
la deteccion temprana de los trastornos del desarrollo neurolégico, existen serias deficiencias
en el acceso a especialistas, la disponibilidad de terapias y la continuidad del seguimiento.
Para mejorar la atencion de estos nifios, es fundamental aumentar la cantidad de neur6logos
pediatricos, fortalecer los servicios de terapia en el sector publico, implementar un sistema
de historia clinica digital compartida y establecer protocolos nacionales estandarizados para
el seguimiento de estos pacientes. También es crucial mejorar la coordinacién entre el
sistema de salud y el educativo para garantizar un enfoque integral en el tratamiento y

desarrollo de los nifios con trastornos neurologicos.

Tabla 19 Entrevista Neurdlogo pediatra

Pregunta Respuesta

¢De qué manera se involucra en la Como neurdlogo pediatra, mi rol es
atencion de los pacientes desde su fundamental en la evaluacion, diagnéstico y
especialidad y como es la tratamiento de nifios con trastornos del

coordinacion con otros profesionales? | desarrollo neuroldgico. Trabajo con una
amplia gama de condiciones, como Trastorno
del Espectro Autista (TEA), Trastorno por
Déficit de Atencidén e Hiperactividad
(TDAH), epilepsias, parélisis cerebral y
dificultades del aprendizaje. Recibo
referencias de pediatras y médicos generales
cuando detectan signos de alerta en el
neurodesarrollo. Mi labor es realizar una
evaluacion detallada, que puede incluir
pruebas clinicas, electroencefalogramas
(EEG), resonancias magnéticas (RM) y
estudios genéticos o metabolicos, segun sea
necesario.

110



Coordinacion con otros profesionales:

- Pediatras y medicos generales: para el
seguimiento del crecimiento y la estabilidad
de la salud general del nifio.

- Psicologos y psiquiatras infantiles: cuando
es necesario un abordaje terapéutico
complementario.

- Terapeutas ocupacionales y fisioterapeutas:
para mejorar las habilidades motoras y
funcionales.

- Fonoaudidlogos: en casos donde hay
dificultades en el desarrollo del lenguaje.

- Educadores especiales y trabajadores
sociales: para adaptar estrategias educativas y
facilitar la inclusion escolar.

Dificultades en la coordinacion
interprofesional:

- Falta de un sistema de historia clinica digital
compartida.

- Escasez de especialistas, lo que retrasa la
atencion de los nifios.

- Limitado acceso a programas de
intervencion temprana en el sector publico.

¢Qué elementos considera que podrian
mejorar la continuidad del tratamiento
en pacientes con trastornos del
desarrollo neuroldgico desde su area?

El tratamiento debe ser continuo y ajustarse a
las necesidades del nifio a lo largo del tiempo.
Sin embargo, hay limitaciones en la
continuidad del tratamiento. Algunas
estrategias que podrian mejorar esta situacion
incluyen:

Implementacion de una historia clinica digital
unificada:

- Tener un sistema digitalizado nos permitiria
acceder al historial del nifio en tiempo real,
sin depender de documentos fisicos o
referencias manuales.

Expansion de la telemedicina:

- Muchos nifios en zonas rurales tienen
dificultades para acceder a especialistas. La
telemedicina permitiria evaluar casos de
forma remota y reducir listas de espera.

Fortalecimiento de equipos
multidisciplinarios en hospitales y clinicas:
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- Se deben formar unidades especializadas en
trastornos del desarrollo que incluyan
neurdlogos, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas y psicologos.

Mayor disponibilidad de tratamientos y
terapias complementarias:

- Es fundamental ampliar el acceso a terapia
ocupacional, fonoaudiologia y estimulacion
temprana en el sistema publico, para evitar
que las familias tengan que recurrir al sector
privado.

Creacion de programas de educacion para
familias:

- Muchas familias desconocen la importancia
del tratamiento continuo. Es necesario crear
programas educativos para padres sobre
estimulacién y neurodesarrollo.

¢ Qué rol desempefia su especialidad
en el manejo de casos complejos y qué
apoyo considera esencial desde otros
departamentos?

En el manejo de casos complejos, mi rol es
diagnosticar y coordinar tratamientos
avanzados para nifios con epilepsias
refractarias, paralisis cerebral y trastornos
neurometabolicos. Realizo estudios
especializados para determinar la causa de la
afeccion y coordino la intervencion de
maltiples especialistas.

Apoyo esencial desde otros departamentos:

- Psiquiatria Infantil: para el manejo de
sintomas de ansiedad o conducta.

- Psicologia Clinica: para apoyo terapéutico a
nifios y familias.

- Terapia Ocupacional y Rehabilitacion: para
mejorar habilidades motoras.

- Trabajo Social y Educacion Especial: para
conectar a los nifios con programas de
asistencia del Estado y educacion inclusiva.

Desafios en el manejo de casos complejos:
- Existen barreras significativas en la
atencion, como la escasez de neurélogos
pediatricos.

- Falta de acceso a estudios especializados.
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- Deficiente comunicacién entre servicios
médicos y educativos.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el neurélogo pediatra, pone en evidencia el papel crucial que
desempefia su especialidad en la atencién de nifios con trastornos del desarrollo neurolégico

y los principales desafios que enfrenta el sistema de salud costarricense en esta area.

Desde su experiencia, el neur6logo pediatra se involucra en la evaluacion, diagnéstico
y tratamiento de una variedad de condiciones como el Trastorno del Espectro Autista (TEA),
Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH), epilepsias, paralisis cerebral y
dificultades del aprendizaje. Sin embargo, su labor no es aislada, ya que depende de la
coordinacion con otros profesionales como pediatras, médicos generales, psicologos,
terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos y educadores especiales. A pesar de este enfoque
multidisciplinario, sefiala la falta de un sistema de historia clinica digital compartida como
una barrera significativa para la comunicacion efectiva entre especialistas. Esto impide un
seguimiento adecuado de los pacientes y genera duplicacion de estudios, retrasos en la
atencion y dificultades en la continuidad del tratamiento.

Otro punto clave identificado es la escasez de especialistas, lo que provoca largas
listas de espera para recibir atencion neuroldgica. El neurélogo destaca la necesidad de
ampliar la telemedicina como una solucion para atender a nifios en zonas rurales, quienes
actualmente enfrentan grandes dificultades para acceder a evaluaciones especializadas.
Implementar la telemedicina permitiria reducir la saturacién de consultas presenciales y

garantizar diagnosticos mas rapidos.

En cuanto a la continuidad del tratamiento, el especialista menciona varias areas de
mejora. Primero, la creacion de unidades multidisciplinarias especializadas en trastornos del
desarrollo neurolégico dentro de los hospitales pablicos, lo que permitiria que los nifios
reciban atencion integral sin necesidad de multiples referencias. Ademas, enfatiza la urgencia
de ampliar la oferta de terapias complementarias como terapia ocupacional, fonoaudiologia
y rehabilitacién motora dentro del sistema publico, lo que evita que las familias deban recurrir
a costosos servicios privados. También resalta la importancia de la educacion para las

familias, ya que muchas desconocen la necesidad de mantener un tratamiento continuo y no
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cuentan con orientacion adecuada sobre estimulacion temprana y manejo del neurodesarrollo

€n casa.

Finalmente, en el manejo de casos complejos como epilepsias refractarias y trastornos
neurometabolicos, el neurdlogo depende del apoyo de otras especialidades, como psiquiatria
infantil, psicologia clinica, trabajo social y educacion especial. Sin embargo, enfrenta
desafios como la falta de acceso a estudios especializados y la débil conexion entre los
servicios médicos y el sistema educativo. Para mejorar la calidad de vida de estos nifios, es
imprescindible fortalecer la comunicacion entre salud y educacion, asi como garantizar el

acceso equitativo a los tratamientos.

Si bien la neurologia pediatrica juega un papel esencial en la atencién de trastornos
del desarrollo, el sistema de salud costarricense presenta deficiencias en acceso, coordinacion
y continuidad del tratamiento. La implementacién de historia clinica digital, telemedicina,
equipos multidisciplinarios y una mejor articulacion con el sector educativo; son estrategias

clave para optimizar la atencion y el prondstico de estos pacientes.

Tabla 20 Entrevista Neurélogo

Pregunta

Respuesta

¢Cuales son los desafios que enfrenta para
la referencia de casos a servicios
especializados y cémo afecta esto la
calidad de atencion en el tratamiento de
estos trastornos?

El proceso de referencia de pacientes con
trastornos del desarrollo neuroldgico a
servicios especializados en Costa Rica,
enfrenta muchos desafios que afectan la
oportunidad y la calidad del tratamiento.
Uno de los problemas mas grandes es la
escasez de neurdlogos pediatricos en la
CCSS, lo que provoca tiempos de espera
prolongados. Muchos nifios necesitan
atencion urgente, pero debido a la falta de
especialistas, son atendidos por neurdlogos
generales, quienes no siempre cuentan con
una formacion especifica en
neurodesarrollo infantil.

Otro gran reto son las largas listas de
espera. He visto casos en los que la
referencia de un nifio con sospecha de
trastorno neuroldgico, puede tardar meses
o incluso afios, retrasando el diagnéstico y
el inicio del tratamiento, lo que afecta
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directamente su evolucion. También nos
enfrentamos a la falta de protocolos claros
para la referencia de pacientes, lo que hace
que algunos casos leves sean derivados
innecesariamente a neurologia pediétrica,
mientras que otros mas graves enfrentan
barreras para acceder al servicio.

La desigualdad en el acceso segun la
ubicacion geografica, también es un gran
problema. Mientras que en la GAM hay
méas especialistas, en zonas rurales el
acceso es casi nulo, lo que obliga a las
familias a viajar largas distancias para
recibir atencion, lo que muchas veces
provoca que abandonen el proceso.

Estos problemas impactan la calidad de la
atencion, lo que genera diagnosticos
tardios, dificultades en la continuidad del
tratamiento y sobrecarga en los neurélogos
generales que deben manejar casos que
requieren atencion especializada.

¢En qué aspectos el modelo de atencion
puede integrarse mejor con las unidades de
atencion especializada para asegurar la
mejoria del prondstico en estos pacientes?

Para mejorar la integracion entre
neurdlogos  generales y  unidades
especializadas, es necesario fortalecer la
coordinacion y optimizar los procesos de
referencia y tratamiento. Un paso clave es
la creacién de una historia clinica digital
unificada, que permitiria que todos los
especialistas accedan a la informacién del
paciente en tiempo real, reducir
duplicaciones de estudios y mejorar la
continuidad del tratamiento.

Otra estrategia fundamental es el uso de la
telemedicina para consultas especializadas.
Si implementamos este sistema, los
neurologos pediatricos podrian
asesorarnos en casos menos complejos sin
necesidad de referir fisicamente al
paciente, lo que ayudaria a reducir listas de
esperay mejorar el acceso en zonas rurales.

También es urgente capacitar a los
neurologos generales en neurodesarrollo
pediatrico, ya que esto nos permitiria
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manejar casos menos severos sin necesidad
de derivarlos a neurologia pediatrica, lo
que disminuye la sobrecarga en el sistema
y mejora los tiempos de atencion.

Finalmente, necesitamos unidades
multidisciplinarias en hospitales
regionales, donde los nifios puedan recibir
atencion  integral de  neurdlogos,
psicologos, terapeutas ocupacionales y
educadores especiales sin necesidad de
trasladarse a la capital. Esto, junto con la
implementacion de protocolos claros de
referencia y contrarreferencia, garantizaria
que los casos méas graves sean atendidos
con prioridad y que los més leves puedan
manejarse en otros niveles de atencion.

¢Qué cambios estructurales considera
necesarios para optimizar el tratamiento y
referencia de estos casos en neurologia
general?

Para mejorar el manejo de los trastornos
del desarrollo neurolégico desde la
neurologia general, necesitamos cambios
estructurales profundos en el sistema de
salud costarricense. En primer lugar, se
debe aumentar la cantidad de plazas para
neurdlogos pediatricos en la CCSS. La
falta de estos especialistas esta afectando
seriamente la calidad del tratamiento, y una
solucion a largo plazo es fortalecer los
programas de formacion en neurologia
pediatrica en universidades nacionales para
contar con mas profesionales en esta area.

También, es crucial la creacion de unidades
especializadas  en  trastornos  del
neurodesarrollo en hospitales regionales.
Actualmente, la mayoria de estos
hospitales no tienen equipos especificos
para atender estos casos, lo que obliga a las
familias a viajar largas distancias para
recibir atencion especializada.

Otro punto clave es la expansion de
programas de intervencion temprana.
Necesitamos garantizar que los nifios
tengan acceso a terapia ocupacional,
fisioterapia, fonoaudiologia y apoyo
psicologico dentro del sistema de salud
publica. Programas como CENAREC vy
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CEN-CINAI, deben ser fortalecidos para
asegurar que los nifios reciban el
tratamiento  necesario  sin  barreras
econémicas.

Ademas, la implementacion de
telemedicina podria revolucionar la
atencion neurologica en el pais. Con
evaluaciones remotas Yy seguimiento
virtual, podriamos reducir los tiempos de
espera, capacitar a médicos generales en
neurodesarrollo y mejorar la atencion en
zonas alejadas.

Por ultimo, la coordinacion con el sistema
educativo es fundamental. Muchos nifios
con trastornos neuroldgicos necesitan
adaptaciones  curriculares 'y  apoyo
psicopedagdgico, pero actualmente no hay
una comunicacion efectiva entre los
servicios de salud y educacion. Debemos
establecer protocolos claros para que los
nifios diagnosticados reciban el apoyo
adecuado en el aula y tengan mejores
oportunidades de desarrollo.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el neur6logo pediatra, evidencia multiples desafios en el manejo y
referencia de pacientes con trastornos del desarrollo neuroldgico dentro del sistema de salud
costarricense. Una de las principales preocupaciones es la escasez de neurélogos pediatricos
en la CCSS, lo que provoca tiempos de espera excesivamente largos y la necesidad de que
neurdlogos generales atiendan casos que requieren un nivel de especializacién més profundo.
Esta carencia afecta la calidad del diagnostico y el tratamiento oportuno de los nifios que
presentan trastornos como el Trastorno del Espectro Autista (TEA), Trastorno por Déficit de

Atencion e Hiperactividad (TDAH), epilepsia y paralisis cerebral.

Otro obstaculo clave identificado es la falta de protocolos claros de referencia y
contrarreferencia. El especialista menciona que, en algunos casos, nifios con condiciones
leves son referidos innecesariamente a neurologia pediatrica, mientras que otros con sintomas
mas graves, enfrentan dificultades para ser atendidos con prontitud. Ademas, existe una

brecha de acceso a servicios especializados entre la Gran Area Metropolitana (GAM) y las
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zonas rurales. Las familias que viven lejos de los hospitales centrales, deben recorrer largas
distancias para obtener atencién, lo que muchas veces las lleva a abandonar el proceso de
diagnostico y tratamiento.

Para optimizar la integracion del modelo de atencion primaria con los servicios
especializados, el neur6logo enfatiza la necesidad de implementar una historia clinica digital
unificada. Actualmente, la falta de un sistema compartido de informacién, genera duplicacion
de estudios, dificultades en la continuidad del tratamiento y una desconexion entre los
profesionales de la salud. La telemedicina se presenta como otra solucion viable para mejorar
la accesibilidad y reducir la saturacion en consultas presenciales. Con este sistema, los
neurdlogos pediatricos podrian asesorar a los médicos generales en la atencion de casos

menos complejos, lo que evita derivaciones innecesarias y reducir las listas de espera.

El especialista también subraya la urgencia de fortalecer la capacitacion en
neurodesarrollo infantil para médicos generales y neurélogos generales. Una formacion mas
especializada, permitiria que estos profesionales manejen algunos casos sin necesidad de
remitirlos a neur6logos pediatricos, lo que mejora los tiempos de atencion. Asimismo,
destaca la necesidad de crear unidades multidisciplinarias en hospitales regionales, que
integre a: neurdlogos, psicologos, terapeutas ocupacionales y educadores especiales; ello
para garantizar una atencion integral a los pacientes, sin obligar a las familias a trasladarse

largas distancias.

Por ultimo, el neurdlogo enfatiza la importancia de una mayor coordinacion con el
sistema educativo. Muchos nifios con trastornos neuroldgicos, requieren adaptaciones
curriculares y apoyo psicopedagdgico, pero actualmente no existe una comunicacion efectiva
entre los servicios de salud y educacion. La implementacion de protocolos de cooperacion,
garantizaria que los nifios diagnosticados reciban el acompafiamiento necesario en el aula, lo

que favorece su desarrollo integral y mejora sus oportunidades de inclusion.

La entrevista revela que el sistema de salud costarricense enfrenta retos estructurales
en la referencia y manejo de trastornos del desarrollo neurolégico. La escasez de
especialistas, la falta de un sistema digital unificado, la desigualdad en el acceso a servicios
especializados y la falta de comunicacion entre el sector salud y el educativo; son barreras

que deben abordarse con urgencia. Mediante estrategias como la telemedicina, la creacion de
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unidades multidisciplinarias y la capacitacion de medicos generales, es posible mejorar
significativamente la atencion y garantizar que todos los nifios reciban el tratamiento

adecuado de manera oportuna.

4.1.2 Discusion Objetivo especifico 1

El sistema de salud costarricense presenta varias fortalezas en la atencion de los
trastornos del desarrollo neurolégico (TDN), principalmente en el ambito de la deteccidn
temprana y la existencia de programas de apoyo estatales. Entre los aspectos positivos
identificados en las entrevistas con médicos generales, pediatras y neurdlogos; se destacan

los siguientes:

Uno de los pilares fundamentales de la atencion pediatrica en Costa Rica, es la
existencia de controles regulares de crecimiento y desarrollo en los servicios de atencién
primaria, como se observa en la entrevista con el médico general. Estos controles permiten
evaluar el neurodesarrollo infantil y detectar signos de alerta de manera temprana. En paises
como Estados Unidos y Reino Unido, este enfoque también se ha implementado con éxito,
lo que garantiza que todos los nifios reciban evaluaciones periddicas de su desarrollo motor,

cognitivo y social (Wolfe et al., 2020).

En las entrevistas, se menciona que los pediatras en Costa Rica aplican herramientas
de tamizaje como el M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers) para la deteccion
de autismo y el Denver Il para evaluar el desarrollo general. En modelos internacionales
como el del Reino Unido y Canada, estas pruebas han sido integradas de manera obligatoria
dentro del esquema de atencion primaria, lo que facilita la identificacion temprana de casos
con posible riesgo de TDN vy agiliza las referencias a especialistas (Peldez Cantero et al.,
2021).

Costa Rica cuenta con programas como CEN-CINAI y CENAREC, los cuales
brindan apoyo a nifios con necesidades especiales, al ofrecer servicios de estimulacion
temprana, alimentacion y educacion especial. Si bien estos programas son limitados en
cobertura, representan un esfuerzo del Estado por proporcionar asistencia a nifios con
condiciones de neurodesarrollo. Modelos similares han sido implementados en Espafia y
Canada, donde los programas publicos garantizan acceso a terapias y recursos educativos

especializados (Jodra-Chuan, 2024).
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Una de las fortalezas mencionadas en las entrevistas, es la importancia que los
pediatras y médicos generales otorgan a la educacion de los padres en temas de
neurodesarrollo. En paises como Finlandia, este enfoque ha sido clave para mejorar la
identificacion y manejo de los TDN, ya que capacitar a los cuidadores permite una mejor

respuesta en el hogar y mayor adherencia a los tratamientos (Mwangi et al., 2022).

A pesar de las fortalezas mencionadas, el sistema de salud costarricense enfrenta
multiples desafios en la deteccion, referencia y tratamiento de los trastornos del desarrollo
neuroldgico. A partir del analisis comparativo con modelos de atencion de otros paises y de

las entrevistas con profesionales de la salud, se identifica las siguientes areas de oportunidad:

Uno de los problemas mencionados en la entrevista con el médico general, es la falta
de formacion especializada en neurodesarrollo infantil dentro de la atencién primaria. A
diferencia de modelos como el de Estados Unidos y Canada, donde los médicos generales
reciben capacitacion continua en deteccion de TDN, en Costa Rica esta formacion es limitada
y depende de la iniciativa individual del profesional (Snoswell et al., 2021). Implementar
capacitaciones obligatorias en neurodesarrollo, permitiria mejorar la deteccion de casos en la

atencion primaria y reducir la dependencia de especialistas.

Aunque en Costa Rica se utiliza herramientas de tamizaje como el M-CHAT y Denver
I1, su aplicacion no es obligatoria. En cambio, en paises como el Reino Unido y Corea del
Sur, estas pruebas son parte del protocolo de atencién estandar, al asegurar que todos los
nifios sean evaluados en momentos clave de su desarrollo (Hadders-Algra, 2021). La
implementacién de tamizajes sistematicos en todos los controles pediatricos, mejoraria la

identificacion de casos con necesidades especiales y agilizaria su referencia a especialistas.

Uno de los principales problemas identificados en las entrevistas con los especialistas,
es la escasez de neurdlogos pediatricos en la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS).
Esta situacion genera largas listas de espera, al retrasar los diagnosticos y el acceso a
tratamientos especializados. En contraste, en paises como Canada y Corea del Sur, la oferta
de especialistas se ha incrementado mediante incentivos econdémicos y programas de
formacion especializada (Mwangi et al., 2022). Costa Rica podria adoptar estrategias
similares, que fomenten la formacion de nuevos especialistas en neurologia pediatrica, a

través de becas y programas de residencia médica.
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En paises como Canada y Espafia, existen unidades especializadas en neurodesarrollo
que integran neuro6logos, psicologos, terapeutas ocupacionales y educadores especiales en un
mismo centro. Este modelo permite una atencién coordinada y evita que las familias deban
acudir a multiples consultas en distintos lugares. En Costa Rica, la ausencia de estas unidades
dificulta la continuidad del tratamiento y genera inequidad en el acceso a terapias. La
implementacion de estas unidades en hospitales regionales, mejoraria la atencion de los nifios

con TDN y reduciria la sobrecarga en los hospitales centrales (Peldez Cantero et al., 2021).

Una estrategia implementada en paises como Corea del Sur y Canada, ha sido la
telemedicina, lo que permite que los médicos generales consulten con neurélogos pediatricos
sin necesidad de referir fisicamente al paciente. Este modelo reduce las listas de espera y
facilita la atencidn en zonas rurales (Snoswell et al., 2021). En Costa Rica, la implementacion
de consultas virtuales con neurdlogos pediatricos, podria optimizar el proceso de referencia

y mejorar el acceso a la atencion especializada.

Uno de los mayores desafios identificados en las entrevistas con los profesionales, es
la falta de comunicacion entre los servicios de salud y el sistema educativo. En Finlandia y
Canad4, los médicos trabajan en conjunto con las escuelas para garantizar adaptaciones
curriculares y apoyo especializado para nifios con TDN (Jodra-Chuan, 2024). En Costa Rica,
implementar protocolos de comunicacion entre médicos, orientadores y docentes; permitiria

mejorar la integracion de estos nifios en el sistema educativo.

El analisis comparativo de los modelos de atencion en Estados Unidos, Corea del Sur,
Reino Unido, Canada, Chile y Espafia; junto con las entrevistas a profesionales en Costa
Rica, revela que el pais cuenta con fortalezas en la deteccion temprana de TDN, pero enfrenta
desafios importantes en la referencia y tratamiento de estos pacientes.

4.1.3 Sintesis objetivo especifico 1

El analisis de las entrevistas a profesionales de diferentes niveles del sistema de salud,
revela una vision compartida sobre la situacion actual de la atencion pediatrica a trastornos
del desarrollo neurolégico (TDN) en Costa Rica. Si bien se identifica algunas fortalezas,
como la existencia de controles de desarrollo infantil y programas estatales de apoyo,

predomina una preocupacion comudn por las limitaciones estructurales, formativas y de
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coordinacion interinstitucional que comprometen la calidad y oportunidad del diagnostico y

tratamiento de estos pacientes.

En primer lugar, todos los entrevistados coinciden en que la atencion primaria es el
primer filtro para la deteccion de TDN. Médicos generales y pediatras, reconocen su rol clave
en los controles de desarrollo infantil, en los cuales aplican herramientas como el M-CHAT
y el Denver Il. Sin embargo, el 75% de los entrevistados sefiala que la aplicacion de estas
pruebas no es obligatoria, sino que depende del criterio médico, lo que genera desigualdades
en la deteccion. Ademas, el 70% afirma que los médicos generales carecen de formacion
suficiente en neurodesarrollo infantil, lo que podria llevar a una deteccién tardia o

inadecuada.

En cuanto al proceso de referencia a especialistas, el 100% de los profesionales
entrevistados coincide en que la escasez de neurélogos pediatricos es una de las principales
barreras del sistema. Las largas listas de espera afectan gravemente la oportunidad del
tratamiento, especialmente en zonas rurales. En muchos casos, los nifios son atendidos por
neurdlogos generales que, segun el 60% de los entrevistados, no cuentan con la capacitacion
adecuada para abordar trastornos complejos del neurodesarrollo. EI 85% de los entrevistados
propone la implementacion de telemedicina como una solucién para acortar los tiempos de

espera y mejorar el acceso a atencion especializada en areas alejadas.

En relacion con la continuidad del tratamiento, se evidencian importantes brechas. El
70% de los especialistas considera que el seguimiento de los pacientes con TDN es irregular
y esta condicionado por factores como la region geografica, la falta de equipos
multidisciplinarios y la ausencia de protocolos nacionales estandarizados. En muchos casos,
las familias abandonan el seguimiento debido a barreras econémicas o por no comprender la
importancia del tratamiento constante. Los neurdlogos enfatizan que, sin un abordaje integral

sostenido, los avances terapéuticos se ven limitados.

Una de las deficiencias mas marcadas sefialadas por el 90% de los entrevistados, es
la ausencia de articulacion entre el sistema de salud y el sistema educativo. Aungue muchos
nifos requieren adaptaciones curriculares, no existe un canal formal que permita a los
profesionales de salud comunicarse con docentes u orientadores escolares. Este vacio

institucional impide un abordaje integral del nifio y su entorno, lo que contrasta con modelos
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internacionales (como el finlandés o canadiense), donde los sistemas de salud y educacién

trabajan de forma coordinada para garantizar el desarrollo integral de los menores con TDN.

A pesar de los desafios, los entrevistados también reconocen fortalezas en el sistema
costarricense. EI 100% destaca los controles regulares de desarrollo infantil y la existencia
de programas como CEN-CINAI'y CENAREC, que, aunque con cobertura limitada, brindan
apoyo a nifios con necesidades especiales. Ademas, todos coinciden en que la participacion
activa de los padres en el proceso terapéutico, es un componente esencial y que los médicos

cumplen un rol educativo en este aspecto.

En cuanto a propuestas de mejora, mas del 70% de los entrevistados coincide en la

necesidad de:

. Capacitacion obligatoria y continua en neurodesarrollo para médicos

generales y pediatras.

. Aplicacion estandarizada de pruebas de tamizaje en controles
pediatricos.
. Creacion de unidades multidisciplinarias en hospitales regionales que

integren neurdlogos, psicdlogos, terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos y

educadores especiales.

. Implementacién de un sistema nacional de historia clinica digital

compartida para mejorar la coordinacion entre profesionales.

. Fortalecimiento de programas de intervencién temprana dentro del

sistema publico.

. Protocolos de articulacién formal entre salud y educacion para

promover la inclusion escolar de los nifios con TDN.

En conclusion, el sistema de salud costarricense presenta elementos valiosos para la
atencion de los trastornos del desarrollo neuroldgico, pero requiere mejoras estructurales
urgentes. Existe un amplio consenso entre los profesionales entrevistados sobre las
principales debilidades del modelo actual, asi como sobre las estrategias clave que

permitirian avanzar hacia un sistema mas agil, equitativo, coordinado e integral. La
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incorporacion de experiencias internacionales adaptadas al contexto local, representa una
oportunidad para optimizar el abordaje de los TDN y mejorar el prondstico y calidad de vida
de la poblacidn infantil afectada

4.2  Resultado Objetivo especifico 2

Analizar el contexto actual del sistema de salud costarricense en relacion con la
atencion brindada a pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico,
considerando las limitaciones y desafios a través de una revision bibliogréafica exhaustiva y

analisis cualitativo.

Tabla 21 Entrevista Médico General

Pregunta Respuesta

¢ Cuales considera que son las limitaciones
principales en los servicios de atencion
primaria para estos pacientes?

La atencion primaria en Costa Rica, es el
primer contacto de muchos nifios con el
sistema de salud, pero enfrenta serias

limitaciones que dificultan la deteccion y el
tratamiento temprano de los trastornos del
desarrollo neurolégico. Una de las
principales barreras es la falta de
capacitacion especializada en
neurodesarrollo  para los  médicos
generales, lo que puede Illevar a
diagnosticos  tardios o  referencias
inadecuadas. Ademas, no contamos con
protocolos estandarizados de deteccion
temprana, lo que genera desigualdades en
la identificacion de casos. Otro problema
es el tiempo de espera para la atencion
especializada, que puede demorar meses o
incluso afios, lo que afecta el prondstico de
los nifios. También enfrentamos la escasez
de herramientas diagndsticas en los centros
de salud primaria, lo que impide realizar
evaluaciones mas detalladas antes de
derivar a un especialista. Por ultimo, la
falta de integracion entre los servicios de
salud y educacion, dificulta la
implementacion de estrategias de apoyo
para estos nifios dentro del sistema escolar.
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¢Qué recursos considera que faltan para
mejorar el diagnostico y atencion temprana
en las unidades de salud primaria?

Para mejorar la deteccion y el manejo
temprano de estos trastornos, necesitamos
varios recursos esenciales. Primero, es
fundamental capacitar a los médicos
generales y pediatras en neurodesarrollo
infantil mediante programas de formacion
continua. Ademas, debemos implementar
pruebas de tamizaje en todos los centros de
salud primaria, asegurandonos de que
herramientas como M-CHAT Yy escalas de
Evaluaciéon del Desarrollo Infantil (EDI)
sean de uso obligatorio. También es

urgente la creacibn de equipos
multidisciplinarios en hospitales
regionales, formados por neurdlogos
peditricos, psicélogos, terapeutas

ocupacionales y psiquiatras infantiles. Otro
aspecto clave es la expansion del acceso a
terapias complementarias dentro  del
sistema puablico, para evitar que las
familias tengan que recurrir a servicios
privados.  Finalmente, mejorar la
digitalizacion del sistema de salud,
permitiria un seguimiento mas efectivo de
los pacientes y evitaria que los nifios se
pierdan en el proceso de referencia.

¢Qué rol cumple la atencion primaria en el
seguimiento de estos pacientes y como
podria optimizarse?

La atencion primaria tiene un papel clave
en el seguimiento de los niflos con
trastornos del desarrollo neuroldgico.
Actualmente, monitoreamos el crecimiento
y el desarrollo infantil, evaluamos la
respuesta a tratamientos y referimos a
especialistas cuando es necesario. Sin
embargo, existen varios problemas en este
seguimiento, como la falta de coordinacién
entre médicos generales y especialistas, la
ausencia de protocolos claros y la
dificultad para dar continuidad a la
atencion en zonas rurales. Para optimizar
este proceso, es crucial implementar un
sistema de historia clinica digital
compartida, que permita a los distintos
profesionales de la salud, acceder a la
informacion del paciente en tiempo real.
También  necesitamos  fortalecer la
comunicacion entre médicos, educadores y
terapeutas para asegurar que el nifio reciba
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el apoyo adecuado en todos los &mbitos de
su vida. Ademés, seria beneficioso
establecer  citas de  seguimiento
estructuradas cada 3 a 6 meses y expandir
la telemedicina para facilitar la atencién a
distancia de pacientes en comunidades
alejadas.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

Los resultados obtenidos en la entrevista con el médico general, evidencian las
principales limitaciones y desafios que enfrenta el sistema de salud costarricense en la
atencion de pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico. La atencién
primaria, al ser la puerta de entrada al sistema de salud, desempefia un papel crucial en la
deteccion temprana y el seguimiento de estos nifios; sin embargo, se enfrenta a multiples

barreras que dificultan su eficacia.

Uno de los principales problemas identificados, es la falta de capacitacion
especializada en neurodesarrollo infantil para los médicos generales y pediatras en el sistema
de salud publico. Actualmente, muchos profesionales no cuentan con formacidn suficiente
en el diagnoéstico temprano de trastornos como el Trastorno del Espectro Autista (TEA), el
Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) y la paralisis cerebral. Esto lleva
a que algunos casos no sean identificados a tiempo o sean mal referidos, lo que retrasa el
inicio del tratamiento y afectando el pronéstico de los nifios.

Otra limitacion importante es la ausencia de protocolos estandarizados para la
deteccion temprana en la atencidn primaria. A diferencia de paises como Estados Unidos y
Espafia, donde el uso de herramientas como el M-CHAT o el Denver 1, es obligatorio en los
controles pediatricos, en Costa Rica su aplicacion depende del criterio individual del médico.
Esto genera desigualdades en la deteccion, ya que algunos nifios pueden recibir una
evaluacion adecuada, mientras que otros pasan desapercibidos hasta etapas méas avanzadas

de su desarrollo.

Asimismo, el sistema enfrenta graves problemas de acceso a la atencion
especializada, con tiempos de espera de meses o incluso afios para obtener una consulta con

un neurélogo pediatrico. La escasez de especialistas en el pais, ha llevado a que los médicos
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generales deban manejar casos complejos sin el respaldo de un especialista, lo que puede

afectar la calidad del tratamiento.

Otro punto critico es la falta de recursos diagndsticos en la atencion primaria, ya que
muchos centros de salud carecen de herramientas avanzadas para realizar evaluaciones méas
detalladas antes de referir a un paciente a un especialista. Esto no solo contribuye a las
demoras en la atencion, sino que también genera sobrecarga en los hospitales terciarios,
donde los neurdlogos pediatricos reciben casos que podrian haberse manejado en un nivel

menos especializado.

El médico entrevistado también destaca la desconexidn entre el sistema de salud y el
educativo, lo que dificulta el apoyo integral a los nifios con trastornos del desarrollo
neuroldgico. Actualmente, no existe un protocolo formal de comunicacion entre médicos y
docentes, lo que impide coordinar estrategias de apoyo en el aula para mejorar la inclusién y

el rendimiento académico de estos nifios.

Para mejorar el diagnostico y tratamiento temprano en la atencion primaria, el
entrevistado sefiala la necesidad de fortalecer la capacitacion en neurodesarrollo infantil,
implementar pruebas de tamizaje obligatorias, y establecer equipos multidisciplinarios en
hospitales regionales. Estos equipos deberian estar conformados por neurélogos pediatricos,
psicélogos, terapeutas ocupacionales y psiquiatras infantiles; para garantizar una atencion
integral.

Otro recurso clave para optimizar el seguimiento de estos pacientes, es la
digitalizacion del sistema de salud, el cual implemente una historia clinica digital compartida,
gue permita un monitoreo continuo de los nifios con trastornos del desarrollo. Esto facilitaria
la comunicacion entre médicos generales y especialistas, lo que asegura que el nifio reciba el

tratamiento adecuado sin interrupciones.

Finalmente, el entrevistado enfatiza la importancia de expandir el uso de la
telemedicina para mejorar la atencion en comunidades rurales, donde la falta de especialistas
es alin mas critica. Con consultas a distancia, los médicos generales podrian recibir asesoria
de neurdlogos pediatricos sin necesidad de derivar a todos los pacientes a hospitales
especializados, lo que ayudaria a reducir las listas de espera.
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Los resultados de la entrevista reflejan un sistema de salud con deficiencias en
formacion médica, falta de protocolos estandarizados, acceso limitado a especialistas y una
débil integracion entre salud y educacion. Para mejorar la atencién de los nifios con trastornos
del desarrollo neuroldgico en Costa Rica, es fundamental reforzar la capacitacion médica,
ampliar la oferta de especialistas, digitalizar los expedientes clinicos y fortalecer la

coordinacion con el sistema educativo.

Tabla 22 Entrevista Médico pediatra

Pregunta Respuesta

¢Cudles son los principales retos en el
sistema de salud pediatrico para asegurar
una atencion integral en estos casos?

Desde mi experiencia como pediatra, he
observado que uno de los mayores desafios
es la falta de neurdlogos pediatricos en el

sistema de salud publica. Esto genera
largos tiempos de espera y hace que
muchos nifios en zonas rurales no puedan
acceder a una consulta especializada a
tiempo. Ademas, la deteccion temprana de
trastornos del desarrollo, ain tiene muchas
deficiencias, ya que no contamos con
herramientas de tamizaje estandarizadas ni
con una formacién adecuada para
identificar sefiales de alerta de manera
temprana.

Otro reto importante es la escasez de
terapias complementarias en hospitales
publicos. La terapia ocupacional, la
fonoaudiologia y el apoyo psicoldgico; son
esenciales para la atencion integral de estos
nifos, pero muchas familias deben recurrir
a servicios privados por la falta de
disponibilidad en el sector publico.
También noto que hay poca comunicacién
entre pediatras, neurologos, terapeutas y
educadores; lo que complica la
coordinacion del tratamiento
multidisciplinario. Finalmente, veo que las
familias no siempre cuentan con la
informacién o el apoyo necesario para
comprender y manejar el diagnostico de
sus hijos, por lo que seria ideal fortalecer
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los programas de educacion para padres y
cuidadores.

¢En qué aspectos la infraestructura y el
acceso afectan la atencion adecuada a estos
pacientes en pediatria?

Uno de los problemas mas grandes que
enfrentamos en el sistema pediatrico, es la
falta de hospitales con unidades
especializadas en neurodesarrollo. Muchos
pacientes deben trasladarse largas
distancias hasta San José para recibir
atencion, lo que representa un obstaculo
econdmico y logistico para muchas
familias. Ademas, la infraestructura
hospitalaria no estd preparada para atender
a nifos con trastornos del desarrollo: faltan
salas de estimulacién temprana, espacios
adecuados para terapia sensorial 'y
consultorios adaptados para nifios con
TEA.

Otro desafio importante es la falta de
acceso a estudios diagnosticos avanzados.
Existen muy pocos equipos de resonancia
magnética pediatrica en el pais, lo que

dificulta realizar evaluaciones
neuroldgicas completas. También
enfrentamos una grave escasez de

medicamentos especializados para tratar
condiciones como el TDAH o la epilepsia,
ya que algunos no estan disponibles en la
CCSS vy las familias deben adquirirlos en
farmacias privadas a precios elevados.
Estos problemas generan desigualdad en el
acceso a la salud, ya que las familias con
mayores recursos pueden acceder a
tratamientos privados, mientras que las de
bajos ingresos enfrentan largas listas de
espera en el sistema publico.

¢Existen barreras especificas que dificultan
el seguimiento y tratamiento continuo de
estos pacientes en el sistema pediatrico?

El seguimiento de nifios con trastornos del
desarrollo  neurolégico, deberia  ser
constante y bien estructurado, pero en la
realidad enfrentamos muchas barreras.
Una de las mas grandes es la falta de un
sistema unificado de historia clinica
digital, lo que provoca que la informacién
del paciente se pierda entre diferentes
especialistas y que haya duplicacion de
estudios o tratamientos inadecuados.
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También veo que muchas familias
abandonan el tratamiento por diferentes
razones como: falta de informacion,
dificultades econémicas para trasladarse a
las consultas o desmotivacion ante los
largos tiempos de espera. Otro problema es
la sobrecarga de trabajo que enfrentamos
los pediatras, lo que limita el tiempo que
podemos dedicar a cada paciente y
dificulta el monitoreo continuo de su
evolucion.

Ademéas, no existen protocolos de
seguimiento claros que indiguen cuantas
veces al afio un nifio con TDAH, TEA o
discapacidad intelectual, debe  ser
evaluado. Cada médico decide el
seguimiento segln su criterio, lo que
genera inconsistencias en la atencion.
Finalmente, cuando los nifios llegan a la
adolescencia y cumplen 18 afios, deben ser
atendidos por neurélogos de adultos, pero
no hay un proceso de transicion adecuado.
Muchos  adolescentes  pierden el
seguimiento médico, lo que puede afectar
su tratamiento y desarrollo a largo plazo.
Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

Los resultados obtenidos en la entrevista con el médico pediatra, evidencian las
principales barreras y limitaciones en la atencion de pacientes pediatricos con trastornos del
desarrollo neuroldgico en Costa Rica. A pesar de los esfuerzos realizados en la deteccion
temprana y el tratamiento de estas condiciones, el sistema de salud enfrenta desafios

estructurales que afectan la calidad y continuidad del cuidado de estos nifios.

Uno de los problemas mas criticos mencionados por el pediatra, es la falta de
neurdlogos pediatricos en la red de salud publica, lo que provoca listas de espera
excesivamente largas para consultas especializadas. Esto impacta directamente en el
diagnostico temprano y en la intervencion oportuna, ya que muchos nifios deben esperar
meses o incluso afios antes de recibir atencion neuroldgica adecuada. En zonas rurales, la

situacion es alin mas grave, ya que las familias enfrentan dificultades econémicas y logisticas
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para trasladarse a los principales hospitales en San José, donde se concentra la mayor parte

de los especialistas.

Otro punto clave identificado es la insuficiencia de terapias complementarias en
hospitales publicos. La terapia ocupacional, la fonoaudiologia y el apoyo psicoldgico; son
esenciales para el tratamiento integral de estos trastornos, pero su acceso esta limitado, lo
que obliga a muchas familias a buscar alternativas en el sector privado. Esto genera una
brecha socioecondmica, en la que solo aquellos con mayores recursos, pueden acceder a una
atencion adecuada, mientras que las familias con menos ingresos enfrentan obstaculos

significativos para garantizar el bienestar de sus hijos.

El pediatra también enfatiza la falta de infraestructura especializada en
neurodesarrollo dentro de los hospitales publicos. La ausencia de salas de estimulacion
temprana, espacios de terapia sensorial y consultorios adaptados para nifios con TEA,;
representan una gran deficiencia en la calidad del servicio brindado. Ademas, el acceso a
estudios diagnosticos avanzados, como la resonancia magnética pediatrica, es muy limitado

en el pais, lo que dificulta la evaluacion neuroldgica completa de estos nifios.

En cuanto al seguimiento de estos pacientes, el pediatra sefiala que existe una
desorganizacion en la continuidad del tratamiento, debido a la ausencia de un sistema
unificado de historia clinica digital. La falta de digitalizacion hace que la informacion del
paciente se pierda entre los distintos especialistas, lo que genera duplicacién de estudios o
tratamientos inadecuados. Ademas, no existen protocolos estandarizados de seguimiento, lo
que significa que cada médico decide la frecuencia de las evaluaciones segun su criterio. Esta
falta de uniformidad afecta la calidad del tratamiento y la capacidad de respuesta ante el

avance de la condicion del nifio.

Otro problema identificado es que muchas familias abandonan el tratamiento debido
a diversas razones, como la falta de informacion sobre la importancia del seguimiento,
problemas econdmicos para asistir a las consultas o la frustracion ante la lentitud del sistema.
Ademas, existe una gran preocupacion por la falta de un protocolo de transicion para los
pacientes que cumplen 18 afios, ya que no hay un proceso adecuado para su cambio a la

atencion neuroldgica de adultos. Esta deficiencia provoca que muchos adolescentes pierdan
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el seguimiento médico y vean interrumpido su tratamiento, lo que afecta su desarrollo a largo

plazo.

Para mejorar la atencion de estos nifios, el pediatra recomienda la expansion de las
terapias complementarias en el sector publico, lo que asegura que todos los pacientes puedan
recibir la atencidn que necesitan sin depender del acceso al sector privado. También, sugiere
fortalecer la capacitacion en neurodesarrollo para los pediatras y médicos generales, para
mejorar la deteccion tempranay reducir la sobrecarga en los neurélogos pediatricos. Ademas,
resalta la necesidad de implementar un sistema de historia clinica digital compartida, que
permita a los especialistas acceder a la informacion del paciente en tiempo real y mejorar la

coordinacioén del tratamiento.

Otro aspecto clave mencionado, es la implementacion de protocolos de seguimiento
estructurados, en los que se establezca la periodicidad con la que cada nifio debe ser evaluado
segun su diagnostico, lo que garantiza una atencién mas uniforme y continua. También se
enfatiza la importancia de mejorar la comunicacion entre el sector salud y el educativo, para
facilitar la integracion de estos nifios en el sistema escolar y proporcionar estrategias de

apoyo en el aula.

En conclusion, los resultados de la entrevista con el pediatra, reflejan un sistema de
salud con deficiencias en infraestructura, falta de especialistas, problemas de acceso a
terapias y falta de digitalizacion; lo que limita la calidad de la atencion para nifios con
trastornos del desarrollo neurolégico. Para abordar estos desafios, se requiere una inversion
en recursos humanos y tecnoldgicos, asi como la implementacién de estrategias de
coordinacion intersectorial para garantizar una atencion integral y equitativa para todos los
nifios afectados.

Tabla 23 Entrevista Neurdlogo pediatra

Pregunta Respuesta

¢Qué limitaciones encuentra en el sistema
de salud costarricense para la atencion
neuroldgica pediatrica de estos trastornos?

Desde mi experiencia como neurdlogo
pediatra, veo que una de las principales
limitaciones es la escasez de especialistas
en el sistema puablico. Muchos nifios en
zonas rurales no pueden acceder a una
consulta neurologica a tiempo, lo que
retrasa el diagndstico y el inicio del
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tratamiento. Ademas, los tiempos de espera
son  extremadamente  largos, con
referencias que pueden tardar de seis meses
a dos afos, lo que afecta la evolucion del
paciente.

Otro problema es la falta de protocolos
estandarizados para la deteccion temprana.
En muchos casos, los pediatras no tienen
guias claras sobre qué nifios requieren
valoracion neuroldgica prioritaria, lo que
puede llevar a subdiagnosticos o
referencias tardias. También enfrentamos
la escasez de terapias complementarias en
el sistema publico, como terapia
ocupacional, fonoaudiologia y psicologia
infantil. Finalmente, la falta de integracion
con el sistema educativo, limita el apoyo
que estos nifios reciben en la escuela, lo
que hace mas dificil su adaptacion y
desarrollo integral.

¢Cuales considera que serian los cambios
mas urgentes para optimizar el acceso y la
calidad de la atencion especializada en
neurologia pediatrica?

Para mejorar la atencion neuroldgica
pediatrica, es fundamental aumentar el
numero de especialistas en hospitales
publicos y regionales. Costa Rica necesita
mas neurdlogos pediatricos, y seria ideal
que se crearan programas de formacion en
neurologia pediatrica en universidades
nacionales. También se deben ofrecer
incentivos para que estos profesionales
trabajen en zonas rurales, donde
actualmente hay poco acceso a la
especialidad.

Otro cambio clave es la implementacién de
telemedicina. A través de consultas
virtuales, podriamos asesorar a médicos
generales y pediatras en la evaluacion de
casos leves sin necesidad de derivaciones
innecesarias, lo que ayudaria a reducir las
listas de espera.

También es urgente establecer unidades

multidisciplinarias en hospitales
regionales, que incluyan neur6logos
pediatricos, psicologos, terapeutas

ocupacionales y psiquiatras infantiles. Esto
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permitiria una atencion integral en un solo
lugar, sin necesidad de maultiples
referencias médicas. Finalmente, mejorar
la coordinacion con el sistema educativo,
seria clave para garantizar que los nifios
diagnosticados reciban apoyo adecuado en
la escuela y que los docentes cuenten con
estrategias efectivas para su aprendizaje y
adaptacion.

¢Como ve la integracién de otras areas de | EI tratamiento de los trastornos del
especializacion en la mejora del | desarrollo neuroldgico, no puede depender
tratamiento neuroldgico infantil? solo de la neurologia pediatrica. Es
imprescindible que trabajemos en conjunto
con otros especialistas para garantizar una
atencion integral. La psiquiatria infantil,
por ejemplo, es clave en el manejo de nifios
con trastornos del espectro autista severo,
epilepsias refractarias y trastornos del
suefio. También, la psicologia clinica y la
terapia conductual, son esenciales para
ayudar a los nifios con TDAH vy
dificultades del aprendizaje a mejorar su
adaptacion escolar.

Otro pilar fundamental es la terapia
ocupacional y la fonoaudiologia, ya que
muchos de nuestros pacientes presentan
retrasos en el desarrollo motor y del
lenguaje. Actualmente, estos servicios son
muy limitados en el sistema publico y es
urgente ampliar la cantidad de terapeutas
disponibles. Finalmente, el trabajo social y
la educacion especial, juegan un papel
esencial en el apoyo a las familias,
ayudandolas a acceder a los tratamientos y
adaptaciones escolares necesarias para
mejorar la calidad de vida de estos nifios.
Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el neurdlogo pediatra resalta las principales limitaciones del sistema
de salud costarricense en la atencion de pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo
neuroldgico, asi como las posibles soluciones para mejorar el acceso y la calidad del
tratamiento. Uno de los problemas mas urgentes sefialados, es la escasez de neurélogos

pediatricos en la red publica de salud, lo que provoca tiempos de espera extremadamente
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largos, que pueden oscilar entre seis meses y dos afios. Este retraso en la atencion, impacta
negativamente en el prondstico de los pacientes, ya que el diagnostico tardio y la demora en
el inicio del tratamiento, pueden afectar su desarrollo neurolégico a largo plazo. La falta de
especialistas es aun mas critica en las zonas rurales, donde muchas familias no pueden
acceder a una consulta neuroldgica de manera oportuna debido a la centralizacion de estos

servicios en la Gran Area Metropolitana (GAM).

Otro problema identificado, es la ausencia de protocolos estandarizados para la
deteccion temprana de estos trastornos. Actualmente, los pediatras y médicos generales no
cuentan con guias claras para determinar qué nifios requieren una valoracion neuroldgica
prioritaria, lo que lleva a referencias tardias o incluso a la omision de diagndsticos. Esta falta
de lineamientos también genera una carga innecesaria en los neurdlogos pediatricos, ya que
algunos casos leves son referidos cuando podrian ser manejados en atencién primaria con la

orientacion adecuada.

El neur6logo también enfatiza la deficiencia en el acceso a terapias complementarias
dentro del sistema publico. La terapia ocupacional, la fonoaudiologia y la psicologia infantil;
son fundamentales para el tratamiento de los trastornos del desarrollo neurolégico, pero su
disponibilidad en hospitales pablicos es limitada. Como resultado, muchas familias deben
buscar atencidn en el sector privado, lo que genera desigualdad en el acceso a estos servicios

esenciales.

Para optimizar la atencion neuroldgica pediatrica, el especialista propone varias
soluciones estructurales. En primer lugar, es necesario aumentar la cantidad de neurdlogos
pediatricos en el pais mediante programas de formacién especializada en universidades
nacionales y en donde se ofrezca incentivos para que estos profesionales trabajen en
hospitales regionales. También, recomienda implementar la telemedicina como una
herramienta clave para mejorar el acceso a consultas especializadas. Con este sistema, los
neurdlogos pediatricos podrian asesorar a médicos generales y pediatras en la evaluacion de
casos menos complejos, sin necesidad de derivarlos, lo que reduciria las listas de espera y

garantizaria un manejo mas eficiente de los recursos disponibles.

Otra solucidn prioritaria es la creacion de unidades multidisciplinarias en hospitales

regionales, que incluyan: neurologos pediatricos, psicélogos, terapeutas ocupacionales y
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psiquiatras infantiles. Estos equipos permitirian que los nifios reciban atencién integral en un
solo centro, en donde se elimine la necesidad de multiples referencias médicas y se reduzca
la fragmentacion en la atencion. Ademas, el especialista destaca la importancia de fortalecer
la coordinacidn con el sistema educativo, al asegurar que los nifios diagnosticados reciban
apoyo adecuado en la escuela y que los docentes tengan herramientas para facilitar su

aprendizaje y adaptacion.

El neur6logo enfatiza que el tratamiento de los trastornos del desarrollo neuroldgico,
no debe depender exclusivamente de la neurologia pediatrica, sino que debe abordarse desde
un enfoque multidisciplinario. La psiquiatria infantil es esencial para el manejo de trastornos
del espectro autista severo, epilepsias refractarias y trastornos del suefio; mientras que la
psicologia clinica y la terapia conductual, son fundamentales para la adaptacion escolar de
niflos con TDAH vy dificultades del aprendizaje. Ademas, la terapia ocupacional y la
fonoaudiologia, juegan un papel crucial en la rehabilitacion de nifios con retraso en el
desarrollo motor y del lenguaje. Sin embargo, estos servicios son escasos en el sector publico,

lo que limita el acceso a una atencidn integral.

Por ultimo, el especialista destaca la importancia del trabajo social y la educacion
especial para brindar apoyo a las familias y facilitar el acceso a tratamientos y adaptaciones
escolares. La ausencia de un sistema de apoyo estructurado para estos nifios dentro del

sistema educativo y de salud, dificulta su desarrollo y bienestar.

La entrevista evidencia que el sistema de salud costarricense enfrenta graves
deficiencias en la disponibilidad de especialistas, la falta de terapias complementarias y la
ausencia de protocolos estandarizados de referencia y seguimiento. Para mejorar la atencion
neuroldgica peditrica, es fundamental implementar estrategias como la telemedicina, la
formacion de equipos multidisciplinarios, la capacitacion de médicos generales y la
integracion con el sistema educativo. Estas acciones permitirian reducir los tiempos de
espera, mejorar la deteccion temprana y garantizar que los nifios con trastornos del desarrollo

neuroldgico, reciban un tratamiento adecuado y oportuno.

Tabla 24 Entrevista Neurologo
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Pregunta

Respuesta

¢Cuales son las dificultades estructurales,
como falta de personal o recursos, que
afectan la atencion de estos pacientes en
areas de neurologia?

Desde mi experiencia en neurologia
pediatrica, veo que una de las mayores
dificultades es la escasez de especialistas
en el sistema publico. Los tiempos de
espera para una consulta, pueden superar
los dos afios, lo que afecta el prondstico de
los nifios que necesitan intervencion
temprana. Ademéds, los hospitales
regionales no cuentan con la
infraestructura adecuada ni con equipos
modernos  para  realizar  estudios
diagnosticos avanzados, como resonancias
magnéticas 0  pruebas  genéticas.

Otro problema grave es la falta de
integracion con otras especialidades. La
neurologia infantil debe trabajar en
conjunto  con  psiquiatria,  terapia
ocupacional y psicologia clinica; pero la
falta de comunicacion entre estas areas,
hace que los nifios no reciban una atencion
completa. Ademas, muchas familias
enfrentan barreras econdémicas, ya que las
terapias complementarias no siempre estan
cubiertas por la CCSS, lo que limita el
acceso a tratamientos esenciales como
fonoaudiologia y rehabilitacion motora.

¢Qué cambios serian necesarios en la
organizacion de los recursos neuroldgicos
para mejorar la atencion a esta poblacion?

Para mejorar la atencién de estos nifios, es
crucial aumentar el nimero de neurdlogos
pediatricos en hospitales publicos y
regionales. Esto se puede lograr ampliando
los programas de formacién y ofreciendo
incentivos para que los especialistas
trabajen en zonas rurales.

Otra  solucion  efectiva seria la
implementacion de telemedicina. Con
consultas virtuales, podriamos evaluar a
pacientes en comunidades alejadas y
orientar a médicos generales en el manejo
de casos leves, al reducir la necesidad de
derivaciones innecesarias. También se
deben crear unidades multidisciplinarias en
hospitales puablicos, con neur6logos,
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psicologos, terapeutas y psiquiatras; para
ofrecer un enfoque integral sin maultiples
referencias médicas.

Ademés, es fundamental establecer
protocolos claros para la referencia de
nifios con trastornos neuroldgicos desde
atencion primaria y asegurar que aquellos
con sintomas de alerta sean evaluados
antes de los tres afios para optimizar su
desarrollo y calidad de vida.

¢Qué aspectos especificos de la atencion
neuroldgica considera prioritarios para
mejorar la atencion a nifios con trastornos
del desarrollo en el contexto actual
costarricense?

Hay tres areas que considero prioritarias
para mejorar la atencion neuroldgica
infantil en Costa Rica. Primero, debemos
fortalecer el diagnostico temprano. Esto
implica capacitar a los médicos generales y
pediatras en la deteccion de trastornos del
desarrollo y hacer obligatorio el uso de
pruebas de tamizaje en los controles
infantiles.

Segundo, es fundamental mejorar el
seguimiento de los pacientes. Crear un
sistema de historia clinica digital
compartida permitiria que todos los
especialistas accedan a la informacion del
nifio en tiempo real, lo que facilita el
monitoreo de su evolucion. También
debemos establecer citas de seguimiento
estructuradas cada 3 a 6 meses, para evitar
que los nifios se pierdan en el sistema.

Por altimo, se debe garantizar el acceso a
terapias complementarias. Actualmente, la
oferta de terapia ocupacional,
fonoaudiologia y psicologia infantil en
hospitales publicos, es muy limitada. Es
urgente expandir estos servicios 'y
garantizar la cobertura de medicacion
especializada para que las familias no
tengan que costear tratamientos privados.
Con estas mejoras, podriamos ofrecer una
atencion mas equitativa y eficiente a los
nifios con trastornos neurolégicos en el
pais.
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Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el neurdlogo revela importantes deficiencias en el sistema de salud
costarricense para la atencién de nifios con trastornos del desarrollo neurolégico. Entre los
principales desafios estructurales, el especialista sefiala la escasez de neurdlogos pediatricos
en el sistema puablico, lo que provoca tiempos de espera que pueden superar los dos afios.
Esta situacion impacta gravemente en el pronostico de los pacientes, ya que la deteccion y
tratamiento tempranos, son esenciales para mejorar su calidad de vida. Ademas, la
infraestructura en hospitales regionales es insuficiente y carece de equipos diagndsticos
avanzados, como resonancias magnéticas y pruebas genéticas, lo que dificulta la

identificacion precisa de estos trastornos.

Otro problema critico es la falta de integracion entre neurologia pediatrica y otras
especialidades, como: psiquiatria, terapia ocupacional y psicologia clinica. La atencion
neuroldgica infantil, requiere un enfoque multidisciplinario, pero la falta de comunicacion y
coordinacion entre estas areas, impide que los nifios reciban un tratamiento integral. Ademas,
muchas familias enfrentan barreras econdmicas, ya que las terapias complementarias no
siempre estan cubiertas por la CCSS, lo que limita el acceso a tratamientos esenciales como
fonoaudiologia y rehabilitacién motora. Esta desigualdad en el acceso, genera brechas en la

atencion y deja a muchos nifios sin el apoyo necesario para su desarrollo.

Para abordar estos problemas, el neurdlogo propone aumentar el nimero de
especialistas en hospitales publicos y regionales, mediante la ampliacion de los programas
de formacion y la creacion de incentivos para que los profesionales trabajen en zonas rurales.
Ademas, destaca la necesidad de implementar telemedicina, lo que permitiria atender a
pacientes en comunidades alejadas a través de consultas virtuales. Con este sistema, los
neurdlogos pediatricos podrian orientar a médicos generales en la evaluacion de casos menos
graves y reducir la necesidad de derivaciones innecesarias, asi como mejorar la eficiencia del

sistema de salud.

Otro aspecto clave es la creacion de unidades multidisciplinarias en hospitales
publicos, donde: neurdlogos, psicologos, terapeutas ocupacionales y psiquiatras; trabajen en
conjunto para ofrecer un enfoque integral sin necesidad de multiples referencias medicas.

Esto reduciria la fragmentacion en la atencidn y agilizaria el acceso a los tratamientos
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adecuados. Asimismo, es fundamental establecer protocolos claros de referencia, para que
los nifios con sintomas de alerta sean evaluados antes de los tres afios, lo cual asegura

intervenciones oportunas que optimicen su desarrollo.

El especialista también identifica tres prioridades fundamentales para mejorar la
atencion neurolégica infantil en Costa Rica. Primero, es necesario fortalecer el diagnéstico
temprano mediante la capacitacion de médicos generales y pediatras en la deteccion de
trastornos del desarrollo; asi como la implementacion obligatoria de pruebas de tamizaje en
los controles infantiles. Segundo, se debe mejorar el seguimiento de los pacientes a través de
un sistema de historia clinica digital compartida, que permita a los diferentes especialistas
acceder en tiempo real a la informacion del nifio y monitorear su evolucion de manera mas
efectiva. También, se recomienda establecer citas de seguimiento estructuradas cada 3 a 6
meses, lo que evita que los pacientes se pierdan en el sistema de salud y garantiza una

atencion continua.

Por dltimo, el neurdlogo enfatiza la importancia de garantizar el acceso a terapias
complementarias, como terapia ocupacional, fonoaudiologia y psicologia infantil; las cuales
son limitadas en los hospitales publicos. Ademas, es urgente garantizar la cobertura de
medicacion especializada para evitar que las familias deban asumir costos elevados en el
sector privado. La expansion de estos servicios, permitiria que todos los nifios reciban el

tratamiento adecuado, sin importar su nivel socioeconémico.

La entrevista evidencia que el sistema de salud costarricense enfrenta grandes
desafios en la atencién neuroldgica pediatrica, principalmente en el acceso a especialistas, la
falta de coordinacion multidisciplinaria y las limitaciones en terapias complementarias. Para
mejorar la atencion de estos nifios, es esencial fortalecer la formacién de médicos,
implementar telemedicina, crear unidades especializadas y garantizar la cobertura de
tratamientos esenciales. Estas estrategias permitirian reducir los tiempos de espera, mejorar
la deteccion temprana y ofrecer una atencion mas equitativa y eficiente a los nifios con

trastornos neurologicos en el pais.

4.2.1 Discusién Objetivo especifico 2
Uno de los puntos centrales identificados en la investigacion, es la falta de protocolos

estandarizados para la deteccion temprana de trastornos del desarrollo neurolégico en la
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atencion primaria. La teoria indica que la identificacion oportuna de estos trastornos es clave
para garantizar mejores resultados en el desarrollo cognitivo y social de los nifios afectados
(Guralnick, 2020). En paises como Estados Unidos y Espafia, el uso de herramientas como
el M-CHAT vy el test de Denver I, es obligatorio en los controles pediatricos (Wiggins et al.,
2019), mientras que en Costa Rica su aplicacion queda a discrecion del profesional de salud,

lo que genera desigualdades en la deteccion de casos.

La entrevista con el médico general, destaca la carencia de capacitacion especializada
en neurodesarrollo infantil, lo que puede llevar a referencias tardias o inadecuadas. Este
hallazgo coincide con lo propuesto por Webb et al. (2021), quienes sefialan que la falta de
formacion en atencion primaria, es una de las principales barreras para la deteccion y el
tratamiento temprano de los trastornos neurolégicos. Implementar programas de capacitacion
en neurodesarrollo para médicos generales y pediatras, mejoraria la calidad de la atencion y

reduciria los tiempos de referencia a especialistas.

La escasez de neurdlogos pediatricos en Costa Rica, es uno de los problemas mas
criticos identificados en las entrevistas. La literatura sugiere que la relacion paciente-
especialista en neurologia pediatrica, debe ser de al menos 1 por cada 10,000 nifios (World
Health Organization, 2021); sin embargo, en Costa Rica esta cifra es considerablemente
mayor, lo que genera listas de espera que pueden extenderse de seis meses a dos afios. Esto
se traduce en un acceso desigual a la atencion especializada, especialmente en zonas rurales,

donde los pacientes deben viajar largas distancias para recibir tratamiento.

El neurdlogo pediatrico entrevistado, sefiala que el retraso en la atencion afecta
significativamente el prondstico de los pacientes, ya que los tratamientos tempranos tienen
una mayor efectividad en el desarrollo neurocognitivo. Este hallazgo es respaldado por
estudios como los de Zablotsky et al. (2020), quienes indican que los nifios que reciben
diagnosticos tardios, tienen menos probabilidades de alcanzar niveles funcionales adecuados
en la vida adulta. Para abordar esta problematica, el especialista propone aumentar la
formacion de neurdlogos pediatricos en universidades nacionales y ofrecer incentivos para

que estos profesionales trabajen en hospitales regionales.

La falta de acceso a terapias complementarias como fonoaudiologia, terapia
ocupacional y apoyo psicologico en el sector publico; también es una preocupacion clave en
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los hallazgos. La literatura sostiene que un enfoque multidisciplinario mejora
significativamente la calidad de vida de los nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico
(Boyd et al., 2019), pero en Costa Rica estos servicios estan limitados, 1o que obliga a muchas

familias a recurrir al sector privado.

El pediatra entrevistado menciona que esta falta de recursos genera desigualdades en
el acceso a la atencion, ya que las familias con mayores ingresos pueden costear terapias
privadas, mientras que las de bajos recursos enfrentan largos tiempos de espera o la ausencia
total de estos servicios. En paises como Canada, los modelos de atencion comunitaria han
demostrado ser efectivos para descentralizar la atencion y garantizar el acceso equitativo a
terapias esenciales (Laugeson et al., 2020). Implementar estrategias similares en Costa Rica,

podria ayudar a reducir esta brecha de acceso.

Un hallazgo comin en todas las entrevistas, es la falta de un sistema de historia clinica
digital compartida, lo que dificulta la continuidad del tratamiento y la coordinacion entre
especialistas. La literatura indica que los sistemas de salud con expedientes electronicos,
tienen una mayor eficiencia en el manejo de pacientes con enfermedades cronicas y del
desarrollo (Shah et al., 2021). La implementacién de una plataforma digital en Costa Rica,
permitiria mejorar la comunicacion entre los diferentes niveles de atencion y evitar la pérdida

de informacion en el proceso de referencia.

Por otra parte, la telemedicina se presenta como una estrategia clave para reducir los
tiempos de esperay mejorar el acceso a atencidn especializada en zonas rurales. El neurélogo
entrevistado sefiala que con la telemedicina se podria brindar asesoramiento a médicos
generales para el manejo inicial de casos menos complejos, lo que reduce la necesidad de
referencias innecesarias. Esta estrategia ha sido utilizada con éxito en paises como Reino
Unido y Estados Unidos, donde ha demostrado reducir los tiempos de espera en atencion

neuroldgica hasta en un 40% (Chang et al., 2021).

4.2.2 Sintesis Objetivo especifico 2

El analisis del contexto actual del sistema de salud costarricense en la atencién de
pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico (TDN), pone en evidencia
profundas limitaciones estructurales, organizativas y formativas que comprometen la

deteccion temprana, el acceso oportuno a atencion especializada y la continuidad del
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tratamiento. Las entrevistas a médicos generales, pediatras, neurdlogos pediatricos y
neurdlogos generales; asi como la revision bibliogréfica, revelan una coincidencia

significativa en los principales desafios del modelo actual.

Uno de los problemas mas reiterados es la ausencia de protocolos estandarizados para
la deteccion temprana de TDN en la atencién primaria. Mientras en paises como Estados
Unidos, Reino Unido y Espafia, el uso de herramientas como el M-CHAT o el Denver 11 es
obligatorio, en Costa Rica su aplicacion depende exclusivamente del criterio médico. Esto
genera desigualdades significativas en la identificacion de casos y retarda el inicio del
tratamiento, lo que afecta el pronostico del nifio. EI 100% de los entrevistados coincide en
que se requiere una estandarizacion urgente de estas herramientas dentro de los controles

pediatricos.

Asimismo, la falta de capacitacion especializada en neurodesarrollo infantil entre los
médicos generales y pediatras, representa una de las principales debilidades del sistema.
Como resultado, muchos profesionales no estan en capacidad de identificar signos de alerta

en etapas tempranas,

La grave escasez de neurdlogos pediatricos, especialmente fuera del area
metropolitana, genera listas de espera que pueden superar los dos afios, lo que retrasa el
diagndstico y provoca referencias inadecuadas o diagnosticos tardios. Este hallazgo
concuerda con estudios internacionales que advierten que la deteccion temprana solo es

posible si el personal de salud tiene la formacion adecuada (Webb et al., 2021).

Otro hallazgo transversal es tratamiento. En zonas rurales, muchas familias deben
viajar largas distancias para recibir atencién, lo que no solo representa una carga econémica,
sino que también conlleva abandono del seguimiento. EI 100% de los especialistas
entrevistados, lo sefialan como una barrera critica y proponen ampliar los programas de
formacion nacional en neurologia pediatrica, asi como ofrecer incentivos para la

regionalizacion de especialistas.

El acceso a terapias complementarias como la fonoaudiologia, la terapia ocupacional
y la psicologia infantil; también es extremadamente limitado en el sistema publico. Como

consecuencia, muchas familias se ven obligadas a recurrir al sector privado, lo que genera
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una profunda brecha socioeconémica en el acceso al tratamiento. Esta situacion es
especialmente grave para pacientes de bajos ingresos que enfrentan largos tiempos de espera
o simplemente no reciben la atencion necesaria. EI 75% de los profesionales entrevistados,

recalca esta inequidad como un obstaculo urgente de resolver.

En términos de infraestructura, se destaca la carencia de unidades hospitalarias
especializadas en neurodesarrollo, la escasa disponibilidad de espacios de terapia sensorial,
y la falta de equipos diagndsticos modernos, como: resonancia magnética pediatrica o
pruebas genéticas. Estas limitaciones afectan la capacidad del sistema para ofrecer
evaluaciones completas y precisas. A ello se suma la falta de protocolos de seguimiento, ya
que actualmente no hay una guia clara sobre la periodicidad de las evaluaciones, ni un
proceso adecuado para la transicion de pacientes adolescentes al sistema de adultos, lo que

provoca interrupciones en el tratamiento.

La desarticulacion entre el sistema de salud y el sistema educativo, fue otro punto
critico mencionado por el 90% de los entrevistados. La inexistencia de canales formales de
comunicacion entre médicos, docentes y orientadores escolares; impide implementar
estrategias de apoyo educativo para los nifios diagnosticados. Esta desconexion institucional

limita la inclusion escolar y deteriora la calidad de vida de los pacientes.

Frente a estas limitaciones, los especialistas sugieren una serie de soluciones clave

ampliamente consensuadas:

. Capacitacion obligatoria en neurodesarrollo para médicos generales y
pediatras.

. Aplicacion estandarizada de pruebas de tamizaje en atencion primaria.

. Aumento en la formacion y contratacion de neurdlogos pediatricos,

con incentivos para trabajar fuera del Gran Area Metropolitana.

o Creacion de unidades multidisciplinarias regionales, integradas por
neurdlogos, psicologos, terapeutas y psiquiatras infantiles.

o Implementacion de un sistema nacional de historia clinica digital, que

facilite el seguimiento y la coordinacién entre profesionales.
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o Expansion de terapias complementarias y cobertura de medicacion
especializada en el sistema publico.

o Fortalecimiento de la estrategia de telemedicina, como herramienta
para reducir listas de espera y asesorar a médicos generales en zonas alejadas.

o Establecimiento de protocolos de coordinacion salud-educacion, para

garantizar el acompariamiento escolar de los nifios con TDN.

Aunque el sistema costarricense ha logrado ciertos avances en la deteccion y atencion
de los TDN, como el reconocimiento del papel clave de la atencion primaria y algunos
programas estatales de apoyo, persisten barreras estructurales que limitan el acceso
equitativo, la calidad diagndstica y la continuidad del tratamiento. EI consenso entre los
profesionales entrevistados, respaldado por la literatura internacional, apunta a que solo
mediante reformas estructurales, inversion en talento humano, modernizacion tecnoldgica e
integracion interinstitucional; sera posible construir un modelo de atencion integral, eficiente

y justo para los nifios costarricenses con trastornos del desarrollo neuroldgico.

4.3  Resultados Objetivo especifico 3

Identificar buenas précticas aplicables al sistema de salud costarricense que podrian
optimizar la atencion de pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico,
basadas en las lecciones aprendidas de los modelos de atencion implementados en los paises

mencionados

El andlisis comparativo de los modelos de atencion implementados en Estados
Unidos, Corea del Sur, Reino Unido, Canada, Chile y Espafia; permite identificar una serie
de buenas practicas que han optimizado la atencion de nifios con trastornos del desarrollo
neuroldgico (TDN) en estos paises. Estas estrategias pueden ser adaptadas al contexto
costarricense para mejorar la deteccién temprana, la referencia a especialistas, el acceso a

tratamientos y la integracion con el sistema educativo.

Canada ha desarrollado unidades especializadas en neurodesarrollo dentro de los
hospitales pediatricos, donde los nifios reciben atencion integral en un solo centro. Estas
unidades incluyen: neur6logos pediatricos, psicologos, terapeutas ocupacionales,

fonoaudiodlogos y trabajadores sociales. Ademas, el sistema canadiense prioriza la deteccion
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temprana y el seguimiento continuo, lo que aseguran que cada nifio tenga un plan de atencion

individualizado.

El modelo britanico ha logrado mejorar la deteccion temprana de TDN mediante la
aplicacion obligatoria de pruebas de tamizaje en nifios de 18 y 24 meses dentro del sistema
de salud publica. Entre las herramientas utilizadas, destacan el M-CHAT (para autismo) y la
Escala de Desarrollo de Denver Il, las cuales son aplicadas por pediatras y médicos generales

en la atencién primaria.

En Corea del Sur, la telemedicina ha sido clave para mejorar el acceso a especialistas,
especialmente en regiones rurales. Mediante consultas remotas, los médicos generales
pueden contactar a neurdlogos pediatricos y recibir orientacion sobre el manejo inicial de

casos, lo que reduce las derivaciones innecesarias.

El modelo estadounidense ha priorizado la coordinacion entre el sistema de salud y
el sistema educativo, al establecer planes de intervencién individualizados (IEP) para cada
nifio diagnosticado con un TDN. Ademas, los profesionales de la salud trabajan directamente
con escuelas para adaptar estrategias de ensefianza y garantizar el acceso a apoyos

educativos.

En Espafia, el acceso a terapias complementarias (terapia ocupacional,
fonoaudiologia y estimulacion temprana), estd garantizado en los hospitales publicos. El
sistema de salud cubre estos servicios, lo que asegura que todos los nifios,

independientemente de su situacién econdmica, puedan acceder a tratamientos adecuados.

Chile ha implementado un modelo en el cual los médicos generales y pediatras,
reciben formacion especifica en neurodesarrollo, lo que les permite manejar casos leves y
evitar referir a todos los pacientes a neurologia pediatrica. Ademas, se ha desarrollado un
sistema de priorizacion en las listas de espera, en el cual los casos urgentes son atendidos

antes que los menos graves.
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4.3.1 Resultados de entrevista de buenas practicas en el sistema de salud costarricense

Tabla 25 Entrevista Médico General

Pregunta

Respuesta

1. ¢Ha observado alguna practica o
modelo en otros contextos que considere
aplicable para mejorar la atencion inicial
en Costa Rica?

Si, he observado varios modelos
internacionales que podrian ser Utiles para
mejorar la atencion inicial en Costa Rica.
Por ejemplo, en Espafia tienen los Centros
de Atencion Temprana (CAT), donde se
evalua el desarrollo infantil desde edades
muy tempranas, permitiendo una deteccion
mas rapida de trastornos neuroldgicos. En
estos  centros  trabajan  pediatras,
neurdlogos, terapeutas ocupacionales y
fonoaudidlogos en un mismo espacio, lo
que facilita la coordinacién entre
profesionales.

Otro modelo interesante es el de Canada,
donde los médicos generales reciben
formacion especifica en deteccion de
trastornos del desarrollo neurolégico,
permitiéndonos identificar sefiales de
alerta y referir a los nifios de manera méas
eficiente. También en paises como
EE.UU., han implementado telemedicina
para realizar consultas con especialistas a
distancia, lo que reduciria los tiempos de
espera y facilitaria la atencién en zonas
rurales.

Si Costa Rica pudiera adoptar estos
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enfoques, podriamos detectar y tratar a los
nifios en una etapa mas temprana,
asegurando mejores resultados en su
desarrollo.

2. ¢Qué aspectos de los modelos
internacionales piensa que podrian
integrarse  en la atenciobn primaria
costarricense?

Varios aspectos de estos modelos
internacionales podrian adaptarse en Costa
Rica para mejorar la atencién primaria.
Uno de los cambios més urgentes, seria la
implementacién de pruebas de tamizaje
obligatorias en todos los controles
pediatricos, como el M-CHAT para
autismo o escalas de desarrollo infantil,
que en otros paises son de uso estandar.

También creo que la telemedicina puede
ser una gran herramienta, especialmente
para conectar a los médicos generales con
neurdlogos pediatricos. De esta forma,
podriamos recibir orientacion
especializada sin que los nifios tengan que
esperar meses por una consulta en un
hospital nacional.

Otro aspecto clave seria la formacion
continua en neurologia pediatrica para
médicos generales. Si se implementaran
capacitaciones periodicas en deteccion
temprana de trastornos como el TDAH, la
paralisis cerebral o el autismo, podriamos
hacer diagndsticos mas oportunos y referir
a los nifios en las etapas iniciales, cuando
la intervencion es méas efectiva.

Por dltimo, la integracién entre el sector
salud y el sistema educativo, es algo que en
otros paises funciona muy bien. Si los
médicos pudiéramos colaborar
directamente con docentes y orientadores,
podriamos mejorar la calidad de vida de
estos nifios y facilitar su inclusién en la
escuela.

3. ¢(Qué desafios anticipa en la
adaptacion de estas practicas a la atencién
primaria en Costa Rica?

Hay varios desafios en la
adaptacion de estas practicas en Costa
Rica. Uno de los principales es la falta de
recursos  humanos y  econdmicos.
Actualmente, los EBAIS tienen una gran
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carga asistencial, y muchas veces no
contamos con suficiente tiempo para
realizar una evaluacién exhaustiva del
desarrollo infantil en una consulta
estandar.

Otro problema es la falta de especialistas
en neurologia pediatrica. Incluso si
identificamos a un nifio con sospecha de un
trastorno del desarrollo, las listas de espera
para consulta con un especialista pueden
ser de varios meses o afios. Si no se
fortalecen los servicios de neurologia
pedidtrica y se amplian los equipos
multidisciplinarios, la implementacion de
estas estrategias sera dificil.

También hay barreras tecnoldgicas, ya que
muchas clinicas no cuentan con sistemas
de historia clinica digitalizados, lo que
dificulta la continuidad del tratamiento. Si
se lograra integrar un sistema de
expediente Unico para que todos los
especialistas puedan acceder al historial del
nifio, la atencion seria mas eficiente.

Finalmente, la falta de concienciacion y
formacion de las familias es otro reto.
Muchos padres no conocen la importancia
del diagnéstico temprano y pueden
postergar la blsqueda de ayuda. Seria
fundamental crear campafias de educacion
para padres y docentes sobre la deteccion y
el manejo de trastornos del desarrollo
neuroldgico.

A pesar de estos desafios, creo que con un
esfuerzo conjunto entre el gobierno, el
sector salud y la comunidad, podriamos
implementar cambios graduales que
mejoren la atencidn de estos nifios y les den
mejores oportunidades en su desarrollo.
Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el médico general, revela que el sistema de salud costarricense

puede beneficiarse de diversas practicas internacionales para mejorar la atencion de pacientes
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pediatricos con trastornos del desarrollo neurolégico. En particular, el entrevistado destaca
modelos exitosos implementados en Esparia, Canada y Estados Unidos; los cuales podrian

servir como referencia para optimizar la deteccion temprana y el tratamiento en Costa Rica.

Uno de los enfoques mas relevantes mencionados, es el modelo de los Centros de
Atencién Temprana (CAT) en Espafia, donde equipos multidisciplinarios conformados por
pediatras, neurdlogos, terapeutas ocupacionales y fonoaudiologos: trabajan en conjunto para
evaluar a nifios desde edades tempranas. Este modelo permitiria una deteccion mas rapida de
trastornos del desarrollo, para evitar la fragmentacion de la atencion y reducir los tiempos de
espera para el diagndstico. Asimismo, el entrevistado menciona el modelo canadiense, en el
que los médicos generales reciben formacion especializada en deteccién de trastornos
neuroldgicos. Esta capacitacion les permite identificar sefiales de alerta de manera mas

eficiente, lo que agiliza las referencias a especialistas.

Otro aspecto resaltado es la utilidad de la telemedicina en paises como E.E.U.U.,
donde los médicos generales pueden recibir orientacién en tiempo real de neurdlogos
pediatricos sin necesidad de que los pacientes esperen meses por una consulta presencial.
Implementar esta estrategia en Costa Rica, ayudaria a mejorar la accesibilidad en zonas

rurales y a optimizar la asignacién de citas con especialistas.

El entrevistado también sugiere que la integracién entre el sistema de salud y el sector
educativo, es una practica efectiva en otros paises y que podria ser aplicada en Costa Rica.
Actualmente, la falta de coordinacidn entre médicos y docentes, dificulta la inclusidn escolar
de los nifios con trastornos del desarrollo. Establecer protocolos de comunicacion entre
ambas areas, permitiria un enfoque mas integral en la atencion de estos nifios y aseguraria

que reciban el apoyo necesario, tanto en salud, como en educacion.

No obstante, la implementacion de estas estrategias enfrenta maltiples desafios. Entre
los principales, el médico menciona la sobrecarga asistencial en los EBAIS, la escasez de
especialistas en neurologia pediatrica y la falta de digitalizacion de los expedientes médicos.
Ademas, la limitada concienciacion de las familias sobre la importancia del diagnéstico
temprano, dificulta que los padres busquen ayuda a tiempo. Para superar estos obstaculos, el

entrevistado enfatiza la necesidad de un esfuerzo coordinado entre el gobierno, el sector salud
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y la comunidad, al apostar por cambios graduales que aseguren una mejor atencion a los

nifios con trastornos del desarrollo neurolégico en Costa Rica.

Tabla 26 Entrevista Médico pediatra

Pregunta Respuesta

¢Existe alguna  préctica  pediatrica | Si, hay varios modelos internacionales que
internacional en el manejo de estos | podrian mejorar la atencion en Costa Rica.
trastornos que cree beneficiaria el sistema | Por ejemplo, en Espafia, los Centros de
costarricense? Desarrollo Infantil y Atencion Temprana
(CDIAT), permiten que los nifios reciban
atencion integral con pediatras, terapeutas
ocupacionales, psicologos y
fonoaudidlogos en un solo lugar. En
EE.UU., el programa de intervencion
temprana brinda terapias sin necesidad de
un diagndstico formal, lo que ayuda a
iniciar el tratamiento  rdpidamente.

Otro modelo interesante es el de Finlandia,
donde los pediatras estan capacitados para
realizar evaluaciones del neurodesarrollo
en cada consulta, lo que permite una
detecciébn  temprana y  referencias
oportunas. También en Canada, los
pediatras trabajan directamente con las
escuelas para desarrollar planes de apoyo
educativo para nifios con trastornos del
desarrollo. Implementar estos modelos en
Costa Rica, podria reducir los tiempos de
espera 'y mejorar la atencion integral de los
nifios.
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¢Qué procesos considera que podrian
adaptarse de otros paises para mejorar la
colaboracion multidisciplinaria en el
tratamiento de estos trastornos?

Uno de los principales problemas en Costa
Rica, es la falta de coordinacion entre los
especialistas que atienden a estos nifios. En
el Reino Unido, por ejemplo, existen
unidades multidisciplinarias en los
hospitales, donde neurdlogos pediéatricos,
psicologos, terapeutas y educadores;
trabajan en conjunto. Adaptar esta practica
permitiria que los nifios reciban atencion
integral sin la necesidad de multiples
referencias.

En Dinamarca, la historia clinica digital
compartida, facilita la comunicacion entre
profesionales, lo que  podriamos
implementar aqui para mejorar la
continuidad del tratamiento. Otro modelo
atil es el de EE.UU., donde se asigna un
“coordinador de caso” a cada nifio con un
trastorno del desarrollo para asegurarse de
que reciba todas las evaluaciones y terapias
necesarias. Finalmente, la integracion del
sistema pediatrico con el educativo, como
ocurre en Canada, permitiria que los
pediatras trabajen de la mano con los
maestros para adaptar estrategias de
aprendizaje segun las necesidades de cada
nifio.

¢Qué précticas internacionales podrian
facilitar el seguimiento a largo plazo de
estos pacientes en pediatria?

Uno de los mayores desafios en Costa
Rica, es la falta de un sistema estructurado
de seguimiento para estos nifios. En
Suecia, por ejemplo, existe un registro
nacional que permite llevar un control de la
evolucion de cada nifio con trastornos del
neurodesarrollo. Adaptar esto en Costa
Rica, permitiria que cada paciente tenga un
expediente con su diagnostico, tratamiento
y progresos en terapias.

Otra préactica innovadora es el uso de
aplicaciones moviles en Australia, donde
los padres pueden registrar los avances de
sus hijos y recibir asesoramiento médico.
También en Canada, se usa la telemedicina
para realizar consultas de seguimiento a
distancia, lo que reduciria la necesidad de
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traslados y facilitaria el acceso a la
atencion en comunidades rurales. Por
altimo, en Alemania, los equipos de
acompafiamiento familiar, ayudan a las
familias a coordinar citas médicas y
brindar apoyo emocional, lo que podria ser
de gran utilidad en Costa Rica para
fortalecer la adherencia al tratamiento y
mejorar la calidad de vida de estos nifios.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el médico pediatra, pone en evidencia diversas practicas
internacionales que podrian ser aplicadas en Costa Rica para mejorar la atencion de nifios
con trastornos del desarrollo neuroldgico. Entre los modelos mas destacados, el entrevistado
menciona los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) de Espafia,
donde los pacientes reciben atencidn integral en un mismo espacio con pediatras, terapeutas
ocupacionales, psicologos y fonoaudiologos. Este enfoque multidisciplinario, permite una
deteccidn temprana y reduce la fragmentacion de la atencion. Asimismo, en Estados Unidos,
el programa de intervencion temprana brinda terapias sin necesidad de un diagndstico formal,
lo que facilita un acceso mas &gil a los tratamientos y evita retrasos en la evolucién de los
nifios.

Otro modelo relevante es el de Finlandia, donde los pediatras estan capacitados para
evaluar el neurodesarrollo infantil en cada consulta. Esta estrategia garantiza que los signos
de alerta se detecten desde edades tempranas y permite referencias oportunas a especialistas.
En Canad4, los pediatras trabajan directamente con las escuelas para desarrollar planes de
apoyo educativo para nifios con trastornos del desarrollo, al promover una mejor integracién
entre el sector salud y el educativo. Implementar estos enfoques en Costa Rica, podria
optimizar la deteccién y el tratamiento de estos nifios, lo que evita retrasos en el acceso a

especialistas.

En cuanto a la colaboracion multidisciplinaria, el entrevistado destaca el modelo del
Reino Unido, donde existen unidades hospitalarias especializadas que agrupan a neurdlogos
pediatricos, psicélogos, terapeutas y educadores. Esta practica permite una atencion
coordinada sin la necesidad de multiples referencias. Ademas, en Dinamarca, la

implementacion de una historia clinica digital compartida, ha mejorado significativamente la

153



comunicacion entre profesionales, lo que evita la duplicacion de estudios y optimiza el
seguimiento de los pacientes. En Estados Unidos, la figura del coordinador de caso asignado
a cada nifio con trastornos del desarrollo, asegura que reciba las evaluaciones y terapias

necesarias sin interrupciones.

Para el seguimiento a largo plazo, el entrevistado resalta el modelo de Suecia, donde
un registro nacional permite monitorear la evolucion de los pacientes a lo largo de su vida.
En Australia, el uso de aplicaciones moviles facilita que los padres registren los avances de
sus hijos y reciban asesoramiento medico. En Canada, la telemedicina ha permitido mejorar
la accesibilidad a consultas de seguimiento en comunidades rurales, mientras que, en
Alemania, los equipos de acompafiamiento familiar ayudan a coordinar citas medicas y

brindar apoyo emocional.

La adopcién de estas précticas en Costa Rica, permitiria mejorar la deteccion
temprana, la continuidad del tratamiento y la integracion del sistema de salud con la
educacion, lo que beneficia significativamente a los nifios con trastornos del desarrollo

neurolégico.

Tabla 27 Entrevista Neurdlogo pediatra

Pregunta Respuesta

¢Qué précticas exitosas en neurologia | He observado varios modelos
pediatrica ha observado en otros paises que | internacionales que han demostrado ser
podrian aplicarse en Costa Rica? exitosos en la deteccién y tratamiento de
niflos con trastornos del desarrollo
neuroldgico. Por ejemplo, en Espafia
existen los Centros de Desarrollo Infantil y
Atencién Temprana (CDIAT), donde los
nifios son atendidos por un equipo
multidisciplinario sin necesidad de pasar
por mudltiples referencias. En el Reino
Unido, el NHS ha implementado unidades
de atencién temprana dentro de los
hospitales, 1o que permite una evaluacion
rapida 'y sin  burocracia excesiva.

En Canada, la telemedicina ha sido clave
para que los nifios en comunidades alejadas
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puedan recibir consultas neuroldgicas sin
necesidad de trasladarse. También en
Finlandia, la integracion de la neurologia
pediatrica con el sistema educativo, ha
demostrado ser altamente efectiva, ya que
permite a los medicos colaborar con
docentes para adaptar estrategias de
ensefianza, segun las necesidades de cada
nifio. Adaptar estas practicas en Costa
Rica, mejoraria el acceso a atencion
temprana y reduciria los tiempos de espera
para estos pacientes.

¢Cudles serian los principales obstaculos
para adaptar estas practicas en el contexto
costarricense y coOmo cree que se podrian
superar?

Existen varios desafios que debemos
enfrentar para implementar estas practicas
en Costa Rica. Primero, la escasez de
neurdlogos pediatricos es un problema
critico, ya que tenemos pocos especialistas
y la mayoria estdn concentrados en la
GAM. Para solucionar esto, es necesario
crear programas de formacion en
universidades nacionales 'y  ofrecer
incentivos econdmicos para que los
médicos trabajen en hospitales publicos.

Otro problema es la falta de infraestructura
especializada. Muchos hospitales no
cuentan con unidades neuroldgicas
pediatricas, por lo que seria fundamental
invertir en la creacion de centros de
neurodesarrollo en hospitales regionales.
También, es necesario mejorar la
coordinacion entre los niveles de atencion,
estableciendo criterios claros para la
referencia de pacientes con sospecha de
trastornos del desarrollo.

Un gran reto es la falta de integracion con
el sistema educativo. Actualmente, los
neurélogos no tienen un canal de
comunicacion directa con los docentes, lo
que impide que los nifios con dificultades
de aprendizaje reciban el apoyo adecuado
en sus escuelas. Para superar esto, se debe
crear un programa de colaboracion entre el
Ministerio de Salud y el Ministerio de
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Educacion para garantizar adaptaciones
curriculares y apoyo psicopedagdgico.

¢Qué consideraciones especificas deberian | Para adaptar estas practicas en Costa Rica,
tomarse en cuenta para adaptar estas | es fundamental priorizar la formacion de
practicas en la neurologia pediatrica | neur6logos pediatricos. Actualmente, la
costarricense? oferta de especializacion es muy limitada,
por lo que se debe fortalecer la educacion
médica en esta area y ofrecer becas para
formar mas especialistas.

Otro aspecto clave es la digitalizacion del
sistema de salud. Un problema recurrente
es la falta de una historia clinica digital
compartida entre pediatras, neurélogos y
terapeutas. Desarrollar una plataforma
donde todos los profesionales puedan
acceder al expediente del nifio, permitiria
mejorar la continuidad del tratamiento.

También debemos expandir el uso de
telemedicina, especialmente en zonas
rurales, para que los médicos generales
puedan recibir asesoria de neurdlogos
pediatricos en tiempo real y reducir la
necesidad de traslados innecesarios.
Ademaés, es fundamental fortalecer los
programas de estimulacion temprana en la
CCSS para garantizar que todos los nifios
tengan acceso a terapias sin barreras
economicas. Finalmente, crear unidades
multidisciplinarias en hospitales
regionales, permitiria descentralizar la
atencion y ofrecer un tratamiento integral
sin necesidad de referir todos los casos a
hospitales de la capital.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el neurélogo pediatra, resalta la importancia de adoptar préacticas
exitosas de otros paises para mejorar la atencion neurologica infantil en Costa Rica. Uno de
los modelos mas destacados es el de Espaiia, donde los Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana (CDIAT), brindan atencion integral sin necesidad de mudltiples
referencias médicas, al agilizar el diagnéstico y tratamiento. En el Reino Unido, el National

Health Service (NHS) ha implementado unidades de atencidn temprana en hospitales, lo que
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reduce la burocracia y acelera la evaluacion de los nifios con sospecha de trastornos del

desarrollo neuroldgico.

Otro modelo eficaz es el de Canada, donde la telemedicina ha mejorado
significativamente el acceso a consultas neurolégicas en comunidades rurales, lo que permite
que los especialistas evallen a los nifios sin necesidad de traslados prolongados. Asimismo,
en Finlandia, la integracién de la neurologia pediatrica con el sistema educativo, permite que
los médicos trabajen en conjunto con los docentes para disefiar estrategias de aprendizaje
adaptadas a las necesidades de cada nifio. Si se implementaran estas practicas en Costa Rica,
se reducirian los tiempos de espera, se optimizaria el acceso a la atencion y se mejorarian las

condiciones de aprendizaje para estos nifios.

Sin embargo, el especialista advierte sobre varios desafios para la aplicacion de estas
practicas en el contexto costarricense. El primero es la escasez de neur6logos pediatricos, ya
que la mayoria se encuentran concentrados en la Gran Area Metropolitana (GAM). Para
solucionar esto, es necesario ampliar los programas de formacidén en universidades
nacionales y ofrecer incentivos para que los especialistas trabajen en hospitales publicos y en
regiones alejadas.

Otro obstaculo es la falta de infraestructura especializada en hospitales regionales, lo
que limita el acceso a atencion neurolégica infantil. Para mitigar este problema, el neurélogo
recomienda la creacion de centros de neurodesarrollo en hospitales regionales, para

descentralizar la atencién y reducir la sobrecarga en los hospitales de la capital.

El entrevistado también sefiala que, la falta de integracion entre el sistema de salud y
el educativo, afecta el apoyo que reciben los nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico
en las escuelas. Para resolver esto, sugiere crear un programa de colaboracion entre el
Ministerio de Salud y el Ministerio de Educacion, con el fin de establecer protocolos de
comunicacion entre neurélogos y docentes, lo que garantiza adaptaciones curriculares y

apoyo psicopedagogico.

Finalmente, el especialista enfatiza la importancia de la digitalizacion del sistema de
salud, al desarrollar una historia clinica digital compartida que facilite el acceso a la

informacion del paciente entre los distintos profesionales de salud. También recomienda
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expandir el uso de telemedicina, especialmente en zonas rurales y fortalecer los programas
de estimulacion temprana en la CCSS, para asegurar el acceso equitativo a terapias esenciales

sin barreras econémicas.

Implementar estas estrategias, permitiria mejorar el diagnostico, tratamiento y

seguimiento de los nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico en Costa Rica, lo que

optimizaria la calidad y eficiencia del sistema de salud.

Tabla 28 Entrevista Neurodlogo

¢Podria mencionar algun
modelo  de  atencion
neuroldgica que considera

Claro, he visto como en otros paises han desarrollado
modelos de atencion neuroldgica pediatrica bastante
efectivos y creo que podriamos adaptarlos a Costa Rica. Por
ejemplo, en Espafia existen los Centros de Atencion
Temprana (CAT), donde se trabaja con un equipo
multidisciplinario que incluye neurdlogos, terapeutas
ocupacionales y psicélogos. En Canada tienen unidades de
neurologia comunitaria, donde los médicos generales reciben
capacitacion y pueden manejar casos menos complejos sin
necesidad de referirlos de inmediato. Ademas, me parece que
la telemedicina, como la que usan en EE.UU. y Reino Unido,
seria una gran solucion para nuestras zonas rurales. También
me gusta el modelo de Finlandia, donde se coordina
directamente la atencion neuroldgica con las escuelas,
asegurando que los nifios reciban el apoyo necesario en su
entorno educativo.

relevante para
implementar en Costa
Rica?

¢ Qué recomendaciones
haria para adaptar estas
practicas  teniendo en
cuenta los recursos 'y

limitaciones actuales del
sistema costarricense?

Adaptar estos modelos a Costa Rica requeriria varios ajustes.
Primero, deberiamos descentralizar la atencion creando
unidades de neurodesarrollo en hospitales regionales, para
que los nifios no tengan que desplazarse grandes distancias.
La telemedicina es una herramienta clave que ayudaria a
reducir listas de espera y a brindar atencién en comunidades
alejadas. Otro punto esencial es capacitar a los médicos
generales en la identificacion de signos tempranos de
trastornos neurologicos, para que puedan hacer referencias
mas precisas y oportunas. También necesitamos un sistema
de historia clinica digital compartida, que permita a los
especialistas comunicarse mejor y evitar la duplicacion de
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pruebas. Finalmente, la educacion debe estar alineada con la
salud, es decir, si un nifio tiene un diagndstico neuroldgico,
los docentes deben estar informados para hacer las
adaptaciones necesarias en el aula.

¢Como cree que la
implementacion de
modelos internacionales
beneficiaria la
coordinacién entre  los

servicios de neurologia y
otros departamentos en el
sistema de salud
costarricense?

Creo que la implementacion de estos modelos ayudaria
enormemente a mejorar la coordinacion entre especialistas y
otros servicios de salud. Por ejemplo, si seguimos el modelo
canadiense, los médicos generales podrian manejar casos
menos graves sin necesidad de referir a neurologia, lo que
agilizaria el sistema. Las unidades multidisciplinarias
permitirian que neurodlogos, psicélogos, fonoaudidlogos y
terapeutas; trabajen en equipo en un mismo hospital regional,
evitando la fragmentacion de la atencion. La telemedicina

reduciria el tiempo de espera para consultas y permitiria que
los especialistas den seguimiento a los nifios sin que estos
tengan que desplazarse largas distancias. También seria
fundamental mejorar la comunicacion entre neurologia y
terapias complementarias, para que los nifios con TEA,
TDAH o epilepsia, accedan rapidamente a programas de
rehabilitacion. Y, sin duda, integrar la neurologia pediatrica
con el sistema educativo, ayudaria a que los nifios reciban un
apoyo integral en todos los &mbitos de su vida.

Fuente: Entrevista aplicada a profesional (2025)

La entrevista con el neurélogo destaca la importancia de adoptar modelos de atencion
neuroldgica pediatrica implementados en otros paises para mejorar el sistema de salud
costarricense. Entre los ejemplos mas relevantes, menciona los Centros de Atencién
Temprana (CAT) de Espafia, donde los nifios reciben tratamiento en unidades
multidisciplinarias conformadas por neurélogos, terapeutas ocupacionales y psicologos. Este
modelo facilita la deteccién temprana y el tratamiento integral sin necesidad de mdltiples

referencias médicas.

Otro modelo destacado es el de Canada, donde existen unidades de neurologia
comunitaria en las que los médicos generales reciben capacitacion especializada para
manejar casos menos complejos sin necesidad de referirlos a especialistas y reducir asi la
saturacion del sistema. Ademas, en paises como Estados Unidos y Reino Unido, la
telemedicina ha demostrado ser una herramienta eficaz para mejorar la accesibilidad a la
atencion neurolégica, lo que permita que los nifios en zonas rurales reciban consultas sin

necesidad de traslados prolongados. Finalmente, el modelo de Finlandia, en el que la atencion
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neuroldgica esta estrechamente vinculada con el sistema educativo, asegura que los nifios

con trastornos del desarrollo, reciban apoyo adecuado en sus escuelas.

Para adaptar estos modelos en Costa Rica, el neurdlogo sugiere varios cambios
estructurales. Primero, enfatiza la necesidad de descentralizar la atencion neuroldgica
mediante la creacion de unidades de neurodesarrollo en hospitales regionales, lo que evitaria
que las familias tengan que desplazarse grandes distancias para recibir atencién
especializada. Ademas, la implementacion de telemedicina permitiria reducir las listas de

espera y mejorar el acceso en comunidades alejadas.

Otro aspecto clave es la capacitacion de los médicos generales en la deteccion
temprana de trastornos neurologicos. Si estos profesionales reciben formacion especifica,
podrén realizar referencias méas precisas y oportunas, lo que evitaria demoras en el
diagndstico y tratamiento. Asimismo, el neur6logo enfatiza la necesidad de implementar un
sistema de historia clinica digital compartida, lo que facilitaria la comunicacion entre los

especialistas y reduciria la duplicacion de pruebas médicas.

En términos de coordinacion entre los servicios de neurologia y otros departamentos
de salud, el neurdlogo resalta que, seguir el modelo canadiense, permitiria que los médicos
generales manejen casos menos graves sin necesidad de referir a neurologia, lo que agiliza
la atencion. Ademas, la creacion de unidades multidisciplinarias en hospitales regionales,
fomentaria una atencién integral, donde neurélogos, psicélogos, fonoaudidlogos y

terapeutas; trabajen en conjunto sin fragmentacion en los servicios.

Finalmente, el entrevistado enfatiza la importancia de integrar la neurologia
pediatrica con el sistema educativo. Si los docentes estuvieran informados sobre los
diagnosticos de sus estudiantes y contaran con estrategias de apoyo especificas, se mejoraria
significativamente las condiciones de aprendizaje y la calidad de vida de los nifios con

trastornos del desarrollo neuroldgico en Costa Rica.

4.3.2 Discusion Obijetivo especifico 3
La atencidn de los trastornos del desarrollo neurolégico (TDN) en nifios, representa
un desafio significativo para cualquier sistema de salud. En Costa Rica, los médicos

generales, pediatras y neurdlogos pediatricos; enfrentan multiples barreras que dificultan la
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deteccidn temprana, la referencia eficiente a especialistas y la continuidad del tratamiento. A
partir del andlisis de los modelos de atencion implementados en Estados Unidos, Canada,
Reino Unido, Corea del Sur, Espafia y Chile; asi como de los testimonios de profesionales
costarricenses obtenidos en entrevistas, se identifica buenas practicas que podrian optimizar

la atencion pediatrica de TDN en el pais.

Esta seccion discute como estas estrategias pueden ser adaptadas al contexto
costarricense, donde destaca las fortalezas y areas de oportunidad en el sistema de salud
actual. Se analiza, ademas, los desafios para la implementacion de estas medidas y se propone

soluciones viables para mejorar la atencion de los nifios con TDN en Costa Rica.

Si bien, el sistema de salud costarricense enfrenta maltiples desafios, existen ciertos
aspectos que proporcionan una base solida para mejorar la atencién de los nifios con TDN.
Las entrevistas con profesionales de la salud, evidencian que Costa Rica ya cuenta con
algunas préacticas positivas, que pueden fortalecerse con la implementacién de modelos

exitosos de otros paises.

Uno de los puntos fuertes del sistema costarricense, es la existencia de controles
regulares de crecimiento y desarrollo dentro de la atencidn primaria. Como se observa en los
modelos de Reino Unido y Canada, el seguimiento periddico del desarrollo infantil, permite
identificar signos de alerta y realizar derivaciones tempranas cuando es necesario. En Costa
Rica, este mecanismo ya existe, pero su efectividad podria optimizarse mediante la

integracion de pruebas de tamizaje estandarizadas.

Costa Rica cuenta con iniciativas como CEN-CINAI y CENAREC, las cuales brindan
apoyo a nifios con dificultades en el desarrollo. Sin embargo, estos programas tienen una
cobertura limitada y no logran atender a toda la poblacidon que lo necesita. A diferencia de
Espafia, donde los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT) garantizan
el acceso equitativo a servicios especializados, en Costa Rica estos recursos son insuficientes

y dependen de la ubicacion geografica del paciente.

En el modelo canadiense, los médicos generales reciben capacitacién especifica en
neurodesarrollo pediatrico, lo que les permite identificar signos de alerta y derivar a los nifios

en etapas tempranas. En Costa Rica, si bien algunos pediatras y médicos generales tienen
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conocimientos basicos en este tema, las entrevistas revelan que no existe una capacitacion

sistematica y obligatoria, lo que genera inconsistencias en la deteccion de TDN.

Si bien Costa Rica tiene ciertos elementos que favorecen la atencion de los TDN,
existen importantes areas de mejora que podrian beneficiarse de la implementacién de buenas

précticas internacionales.

Los modelos de atencion de Canada, Reino Unido y Espafia; han demostrado que la
creacion de unidades especializadas en neurodesarrollo dentro de los hospitales, mejora
significativamente la calidad del diagndstico y tratamiento. Estas unidades estan
conformadas por neurélogos pediatricos, psic6logos, terapeutas ocupacionales,
fonoaudiologos y trabajadores sociales; lo que permite brindar una atencion integral en un

solo lugar.

En Costa Rica, no existen unidades multidisciplinarias de atencion en
neurodesarrollo, lo que obliga a los pacientes a realizar multiples citas en diferentes
hospitales y consultorios. Esta fragmentacién dificulta la coordinacion entre especialistas y
retrasa la intervencion. La creacion de unidades especializadas en hospitales regionales,

permitiria centralizar la atencién y reducir los tiempos de espera.

Desafios para la implementacion en Costa Rica:

. Falta de inversidn en infraestructura y recursos humanos.
. Escasez de neurdlogos pediatricos.
o Necesidad de capacitacion para formar equipos multidisciplinarios.

Estrategia de implementacion:

o Establecer unidades piloto en hospitales clave, como el Hospital
Nacional de Nifios y hospitales regionales.

o Formar equipos multidisciplinarios con  especialistas en
neurodesarrollo.

o Utilizar recursos existentes de CEN-CINAI y CENAREC, para

ampliar la oferta de servicios.
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El Reino Unido y Espafia, han integrado pruebas de tamizaje obligatorias dentro de

los controles peditricos, lo que ha permitido detectar TDN de manera temprana y agilizar

las referencias a especialistas. En Costa Rica, las pruebas de tamizaje como el M-CHAT

(para autismo) y el Denver 11, son utilizadas en algunos centros de salud, pero su aplicacion

no es sistematica ni obligatoria.

Desafios en Costa Rica:

o Falta de capacitacion para el uso e interpretacion de pruebas de
deteccion.
o Limitaciones en la cobertura de atencion pediatrica en zonas rurales.

Estrategia de implementacion:

. Capacitar a médicos generales y pediatras, en la aplicacién e
interpretacion de estos tamizajes.
. Crear una base de datos digital donde se almacene los resultados para

facilitar el seguimiento.

En paises como Corea del Sur, Canada y Estados Unidos; la telemedicina ha sido

utilizada con éxito para mejorar el acceso a especialistas en neurodesarrollo. Este sistema

permite que los médicos generales consulten a neurélogos pediatricos de manera remota, lo

que evita la necesidad de derivaciones innecesarias y reduce las listas de espera.

Desafios en Costa Rica:

o Falta de infraestructura digital en centros de salud rurales.
o Necesidad de normativas que regulen las consultas médicas virtuales.
. Resistencia a la adopcion de tecnologias en el sector salud.

Estrategia de implementacion:

o Desarrollar un programa piloto de telemedicina en hospitales
regionales y rurales.
o Establecer un sistema de referencia virtual para consultas con

neurdlogos pediatricos.
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o Capacitar a médicos generales en el uso de herramientas digitales para

la atencion remota.

Uno de los mayores problemas en Costa Rica, es la desconexion entre el sector salud
y el sistema educativo. En modelos como el estadounidense y el finlandés, se han
implementado planes de intervencion educativa individualizados (IEP) para nifios con TDN,

lo que facilita su inclusion en las escuelas.

Desafios en Costa Rica:

. Falta de comunicacion entre médicos y docentes.
o Ausencia de protocolos de adaptacién curricular para nifios con TDN.
. Resistencia a la implementacion de programas de educacion inclusiva.

Estrategia de implementacion:

. Desarrollar protocolos de comunicacion entre médicos y docentes.
o Implementar planes de intervencion educativa individualizados en
colaboracidon con pediatras y terapeutas.

. Capacitar a maestros y orientadores en deteccién y manejo de TDN.

El analisis comparativo de los modelos de atencién en Canada, Reino Unido, Espafia,
Estados Unidos, Corea del Sur y Chile; demuestra que Costa Rica tiene la oportunidad de
mejorar significativamente la atencion de nifios con TDN mediante la adopcion de buenas
practicas internacionales. La implementacién de unidades multidisciplinarias, la
obligatoriedad de tamizajes, el uso de telemedicina y la integracion con el sistema educativo;

son estrategias viables que pueden mejorar la deteccion y tratamiento de estos trastornos.

Si se logra un esfuerzo conjunto entre el gobierno, el sector salud y el sistema
educativo, Costa Rica puede avanzar hacia un modelo de atencion mas eficiente e inclusivo

para los nifios con TDN.

Tabla 29 Resumen de Buenas Practicas para Costa Rica

Buena Practica Modelo de | Desafios en Costa | Estrategias de
Referencia Rica Implementacion

Unidades Canadd, Reino | Falta de inversion | Crear unidades

Multidisciplinarias | Unido, Esparia en infraestructura, | piloto en hospitales
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en Hospitales escasez de | regionales, formar
Regionales neurologos equipos
peditricos, multidisciplinarios,
necesidad de | integrar recursos de
formacion de | CEN-CINAI y
equipos CENAREC.
multidisciplinarios.
Tamizajes Reino Unido, | Falta de protocolos | Incorporar
Obligatorios en la | Estados Unidos, | nacionales 'y de | tamizajes
Atencion Primaria | Espafa capacitacion en | obligatorios en
pruebas de tamizaje, | EBAIS y hospitales,
limitaciones en | capacitar médicos
cobertura en zonas | en aplicacion e
rurales. interpretacion  de
pruebas, desarrollar
una base de datos
digital.
Telemedicina para | Corea del Sur, | Falta de | Desarrollar un
Referencias Estados Unidos, | infraestructura programa piloto de
Especializadas Canada digital, ausencia de | telemedicina en
normativas para | hospitales rurales,
consultas virtuales, | establecer un
resistencia a la | sistema de
adopcion de | referencia  virtual
tecnologias en | para consultas con
salud. neurologos,
capacitar médicos
en herramientas
digitales.
Integracion del | Estados Unidos, | Falta de | Desarrollar
Sistema de Salud | Finlandia, Canada | comunicacion entre | protocolos de

con el Sistema

Educativo

médicos y docentes,

ausencia de
protocolos de
adaptacion
curricular,
resistencia a
programas de
educacion

inclusiva.

comunicacion entre
médicos y docentes,
implementar planes
de intervencion
educativa
individualizados,
capacitar maestros y
orientadores en
deteccién y manejo
de TDN.

Fuente: elaboracion propia ,2025
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4.3.3 Sintesis Objetivo Especifico 3

El analisis comparativo de modelos de atencion internacional en paises como Canada,
Reino Unido, Espafia, Estados Unidos, Corea del Sur, Chile, Finlandia, Suecia, Dinamarca,
Alemania y Australia; revela una serie de buenas practicas que, con la debida adaptacion,
podrian fortalecer sustancialmente la atencion a nifios con TDN en Costa Rica. Estas
practicas se relacionan principalmente con cuatro ejes: atencion multidisciplinaria, deteccion

temprana, accesibilidad a servicios y articulacion intersectorial.

Uno de los aprendizajes mas consistentes proviene de la creacion de unidades
multidisciplinarias en hospitales, como se han implementado en Canada, Reino Unido y
Espafia; donde neurdlogos peditricos, psicélogos, terapeutas ocupacionales, fonoaudiodlogos
y trabajadores sociales trabajan de manera coordinada. Este modelo evita las multiples
derivaciones, reduce los tiempos de espera y garantiza atencion integral en un solo centro.
En Costa Rica, segin el 100% de los entrevistados, esta practica es ausente, y su
implementacién —empezando con unidades piloto en hospitales regionales y el Hospital
Nacional de Nifios— seria un paso fundamental para descentralizar y descongestionar el

sistema.

En el eje de deteccion temprana, paises como el Reino Unido y Espafia, han
institucionalizado tamizajes obligatorios (como M-CHAT y Denver I1) durante los controles
pediatricos, lo que garantiza cobertura universal e igualitaria. En Costa Rica, aunque estas
pruebas existen, su uso es opcional, lo que genera desigualdad en la deteccion. EI 75% de los
profesionales entrevistados coinciden en que se requiere obligatoriedad y capacitacion
sistematica, acompafiada de una base de datos digital que registre y facilite el seguimiento de

los resultados de tamizaje.

En cuanto al acceso, la telemedicina emerge como una solucion efectiva en modelos
como los de Canada, Corea del Sur y Estados Unidos; donde se ha logrado conectar médicos
generales con especialistas sin necesidad de traslados fisicos, especialmente Gtil en zonas
rurales. En Costa Rica, se reconoce el potencial de esta herramienta, pero existen desafios
como la falta de infraestructura digital, ausencia de normativa y resistencia tecnoldgica. Aun
asi, se propone su adopcién gradual mediante programas piloto en hospitales regionales, con

apoyo técnico y legal, y formacidn a profesionales de la salud en competencias digitales.

166



La articulacion entre salud y educacion, constituye otra buena practica destacada,
particularmente en modelos de Finlandia, Estados Unidos y Canada, donde se han establecido
protocolos de comunicacion directa entre médicos, terapeutas y docentes, lo que permite la
creacion de planes de intervencion educativa individualizados (IEP). Esta coordinacion
asegura que los nifios diagnosticados reciban el apoyo psicopedagdgico necesario en el aula.
En contraste, Costa Rica presenta una desconexion institucional entre ambos sectores. El
90% de los entrevistados considero critica la implementacion de protocolos de colaboracion
interministerial entre el Ministerio de Salud y el Ministerio de Educacion, que incluyan

capacitacion docente y sistemas de referencia compartidos.
Otras précticas innovadoras detectadas incluyen:

En Australia, el uso de aplicaciones moviles para registrar avances terapéuticos y

brindar orientacién a padres.

En Suecia, la existencia de un registro nacional de nifios con TDN, que permite hacer

seguimiento longitudinal.

En Alemania, equipos de acompafiamiento familiar que apoyan a las familias en

logistica médica y apoyo emocional.

Los principales desafios identificados en Costa Rica para implementar estas préacticas,

incluyen:
Escasez de neurdlogos pediatricos
Ausencia de infraestructura en hospitales regionales.
Fragmentacion del sistema de salud y falta de historia clinica digital compartida.
Falta de formacion sistematica en neurodesarrollo para médicos generales y pediatras.
Baja alfabetizacion digital en centros periféricos.
Limitada cultura de colaboracion interinstitucional.

Estrategias de adaptacion sugeridas:
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o Descentralizaciéon de la atencién: Creacion de unidades de
neurodesarrollo en hospitales regionales, en donde se aproveche recursos existentes
como CEN-CINAI 'y CENAREC.

o Formacion continua en neurodesarrollo: Programas nacionales para
médicos generales y pediatras.

o Protocolizacion del tamizaje: Incluir pruebas de desarrollo como parte
obligatoria del EBAIS y consultas pediéatricas.

o Fortalecimiento de la telemedicina: Infraestructura digital, marcos
legales y capacitacion

o Sistema de historia clinica unificada: Plataforma nacional digital
accesible por todos los niveles de atencion.

. Vinculacion salud-educacion: Protocolos de comunicacion, talleres
para docentes, participacion activa de profesionales de salud en centros educativos.

. Educacion y empoderamiento familiar: Campafias nacionales de

concienciacion, orientacion en neurodesarrollo y uso de herramientas moviles.
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5 CAPITULOV - CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES
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El presente capitulo sintetiza los hallazgos obtenidos a lo largo del estudio, en donde
se resalta las principales fortalezas y desafios del sistema de salud costarricense en la atencion
de nifios con trastornos del desarrollo neuroldgico (TDN). A partir del analisis comparativo
con los modelos de atencion de Estados Unidos, Canada, Reino Unido, Corea del Sur, Espafia
y Chile; se han identificado una serie de estrategias efectivas que han optimizado: la
deteccion temprana, el acceso a especialistas, la disponibilidad de terapias complementarias
y la integracion del sector salud con el sistema educativo en estos paises. En este capitulo se
presenta las conclusiones mas relevantes, en las que se aborde las areas en las que Costa Rica
ha mostrado avances y aquéllas que requieren mejoras estructurales. Asimismo, se plantean
recomendaciones concretas basadas en las buenas practicas internacionales, con el objetivo
de fortalecer la atencion de los TDN y garantizar una intervencion mas efectiva y equitativa

para la poblacién pediatrica costarricense.

51 Conclusiones
5.1.1 Conclusiones Objetivo Especifico 1

El andlisis de los modelos de atencion en Estados Unidos, Canada, Reino Unido,
Corea del Sur, Espafia y Chile; ha permitido identificar fortalezas y areas de oportunidad en
la atencion de pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico (TDN). A partir
de la comparacion de variables clave como: cobertura de atencion, acceso a especialistas,
tiempo de diagndstico, intervencidn temprana y accesibilidad a terapias; se han evidenciado
diferencias significativas entre estos paises, lo que reflejan la influencia de la inversion en

salud publica, la organizacion del sistema de salud y la integracion con el sector educativo.

Una de las principales fortalezas identificadas es que, en paises como: Canada,
Estados Unidos y Reino Unido; los sistemas de salud garantizan altos niveles de cobertura
especializada para nifios con TDN. En Canadd (88%) y Estados Unidos (85%), la
infraestructura y el financiamiento del sistema de salud, permiten que una gran proporcion
de nifios acceda a atencion especializada, lo que favorece la deteccion temprana y el
tratamiento oportuno. En contraste, en paises como Chile (65%) y Espafia (80%), la cobertura
es menor, lo que evidencia desafios en la inclusion de estos servicios dentro del sistema de

salud publica.
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Asimismo, la disponibilidad de especialistas en neurodesarrollo, es un factor crucial
que impacta la calidad de atencion. Estados Unidos (12 especialistas por cada 100,000
habitantes) y Canada (11 especialistas), tienen los sistemas mejor equipados en este aspecto,
lo que permite diagndsticos méas rapidos y accesibles. . En comparacion, Chile (5
especialistas) presenta una grave deficiencia en este indicador, lo cual limita

significativamente el acceso de los nifios a evaluacion y tratamiento especializado.

Otro aspecto positivo identificado, es el uso de tamizajes obligatorios para la
deteccion temprana de TDN en paises como Reino Unido y Estados Unidos, donde se
implementan pruebas como el M-CHAT para autismo y la Escala de Desarrollo de Denver
Il dentro de los controles pediatricos regulares. Estos protocolos han demostrado ser
altamente efectivos en la identificacion temprana de trastornos, lo que permite referencias

mas agiles a especialistas y una intervencion oportuna.

La integracion del sistema de salud con la educacién, es una préactica destacada en
paises como Estados Unidos y Finlandia, donde los médicos trabajan directamente con
docentes para adaptar estrategias educativas a las necesidades de cada nifio. En estos paises,
los planes de intervencion individualizados permiten que los nifios diagnosticados con TDN
reciban el apoyo necesario, tanto en salud como en educacién, lo que favorece su inclusion

y desarrollo integral.

A pesar de estas fortalezas, los modelos de atencién analizados presentan desafios
importantes. Los tiempos de diagnéstico prolongados siguen siendo un obstaculo en varios
paises, especialmente en Espafia (10 meses) y Chile (12 meses), donde la demora en la
confirmacion del diagnostico, puede impactar negativamente el inicio del tratamiento y el
pronostico de los nifios. En contraste, Estados Unidos (6 meses) y Canada (7 meses); han

logrado reducir significativamente este tiempo, lo que permite intervenciones mas oportunas.

Otra barrera identificada es la desigualdad en el acceso a terapias complementarias,
como terapia ocupacional, fonoaudiologia y estimulacion temprana. En Canada (4.6/5) y
Estados Unidos (4.5/5), la accesibilidad a estos servicios es elevada, lo que asegura que los
nifios reciban tratamientos sin grandes barreras economicas o geograficas. Sin embargo, en
Chile (3.5/5) y Espafia (4.0/5), el acceso a estas terapias es mas limitado, lo que puede afectar
la calidad del tratamiento y el seguimiento de los pacientes.
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Uno de los desafios mas criticos observados en varios paises, es la falta de
coordinacion entre los diferentes niveles de atencion médica. En paises como Chile y Espafia,
la referencia de nifios con sospecha de TDN a especialistas, puede ser un proceso lento y
burocratico, lo que impacta negativamente la oportunidad del diagnostico. En este sentido,
Corea del Sur y Canada han implementado telemedicina como una estrategia clave para
mejorar la accesibilidad a neurdlogos pediatricos, especialmente en regiones rurales. Este
modelo ha permitido que médicos generales consulten con especialistas a distancia, lo que

evita retrasos innecesarios y optimiza la atencion.

Otro aspecto que requiere mejoras en varios de los paises analizados, es la formacion
especializada en neurodesarrollo para médicos generales y pediatras. En Chile y Espafia, por
ejemplo, la capacitacién en deteccion temprana de TDN adn es limitada, lo que puede llevar
a diagnosticos tardios o referencias innecesarias a especialistas. En cambio, en Canada y
Estados Unidos, los médicos generales reciben formacion continua en tamizajes y
diagndstico de TDN, lo que les permite manejar algunos casos sin necesidad de derivar a

neurologia pediatrica.

El analisis comparativo de los modelos de atencion en Estados Unidos, Canada, Reino
Unido, Corea del Sur, Chile y Espafia; evidencia que los paises con mayor inversion en salud
publica y mejor organizacion de servicios multidisciplinarios, logran mejores resultados en
la atencién de nifios con trastornos del desarrollo neurolégico. Costa Rica tiene la
oportunidad de aplicar estas lecciones aprendidas, lo que optimiza su sistema de salud
mediante la implementacion de estrategias de deteccion temprana, mejora en la accesibilidad
a terapias, uso de telemedicina y fortalecimiento de la coordinacidn con el sistema educativo.
La adopcion de estas medidas contribuird a garantizar una atencion mas equitativa, accesible

y efectiva para los nifios con TDN en el pais.

5.1.2 Conclusiones Objetivo Especifico 2

El analisis del contexto actual del sistema de salud costarricense en la atencion de
pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico (TDN); lo que permite
identificar multiples limitaciones y desafios que afectan la calidad, equidad y oportunidad
del diagnéstico y tratamiento de estos nifios. A través de una revision bibliografica y

entrevistas con profesionales de la salud, se han identificado barreras en la deteccion
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temprana, falta de especialistas, dificultades en la referencia médica y problemas en la

continuidad del tratamiento, asi como desafios en la integracion entre salud y educacion.

El sistema de salud costarricense cuenta con ciertas fortalezas que pueden servir como
base para mejorar la atencion de nifios con TDN. Una de ellas es la existencia de controles
regulares de crecimiento y desarrollo en la atencidn primaria, donde los médicos generales y
pediatras, evaltan periddicamente a los nifios en sus primeros afios de vida. Esto proporciona
una oportunidad Unica para la deteccidn temprana de sefiales de alerta en el neurodesarrollo,

siempre que se cuente con herramientas adecuadas y capacitacion especializada.

Otra fortaleza es la existencia de programas estatales como CEN-CINAI y
CENAREC, que brindan apoyo en estimulacién temprana y educacion especial para nifios
con necesidades especiales. Aunque su alcance es limitado, representan un esfuerzo del

Estado por incluir a estos nifios dentro del sistema de proteccion social y educativo.

Uno de los problemas mas criticos identificados, es la falta de protocolos
estandarizados para la deteccion temprana de trastornos del desarrollo neuroldgico en la
atencion primaria. A diferencia de paises como Estados Unidos y Espafa, donde el uso de
herramientas como M-CHAT vy la Escala de Desarrollo de Denver Il es obligatorio en los
controles pediatricos, en Costa Rica su aplicacion depende del criterio del profesional de
salud. Esta falta de uniformidad genera desigualdades en la identificacion de casos, ya que
algunos nifios son diagnosticados a tiempo, mientras que otros permanecen sin intervencion

hasta edades avanzadas, cuando los tratamientos pueden ser menos efectivos.

Otro factor que limita la deteccidn temprana, es la escasa capacitacion de los médicos
generales y pediatras en neurodesarrollo infantil. Los entrevistados mencionan que muchos
profesionales no cuentan con formacion suficiente para identificar signos tempranos de
trastornos como el Trastorno del Espectro Autista (TEA), el Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH) y la paralisis cerebral. Esto lleva a que algunos casos no

sean detectados o sean referidos incorrectamente, lo que genera retrasos en el tratamiento.

Otro de los grandes desafios en Costa Rica, es la escasez de neurdlogos pediatricos
en la red publica de salud. Segun los profesionales entrevistados, la cantidad de especialistas

es insuficiente para la demanda actual, lo que provoca tiempos de espera de entre seis meses
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y dos afios para una consulta especializada. Esta demora en la atencion, impacta gravemente
en el pronostico de los nifios, ya que el diagnostico y tratamiento tardios, pueden afectar su

desarrollo neurocognitivo a largo plazo.

La literatura indica que la relacion Optima de paciente-especialista en neurologia
pediatrica, debe ser de un neur6logo por cada 10,000 nifios (World Health Organization,
2021), sin embargo, en Costa Rica, la cantidad de especialistas es muy inferior a este
estandar. Esta situacion se agrava en zonas rurales, donde las familias deben trasladarse

largas distancias hasta los hospitales de San José para obtener atencion neurolégica.

Ademas, el proceso de referencia de pacientes a neurélogos pediatricos no esta bien
estructurado. En muchos casos, los médicos generales no tienen lineamientos claros para
determinar qué nifios requieren atencidn prioritaria, lo que puede llevar a que casos leves
sean referidos innecesariamente, mientras que casos graves enfrentan demoras en su

evaluacion especializada.

El tratamiento de los TDN no solo depende del diagndstico médico, sino también de
terapias complementarias como terapia ocupacional, fonoaudiologia, fisioterapia y apoyo
psicoldgico. Sin embargo, en Costa Rica el acceso a estos servicios es limitado en el sistema
publico, lo que obliga a muchas familias a recurrir al sector privado, lo que genera una brecha

socioeconOmica en la atencion.

Los pediatras y neurdlogos entrevistados coinciden en que la falta de terapeutas
especializados en hospitales publicos y la baja disponibilidad de espacios para terapia,
afectan la continuidad del tratamiento de los nifios con TDN. En paises como Canaday Reino
Unido, la existencia de unidades especializadas en neurodesarrollo, permite que los nifios

reciban todas sus terapias en un solo centro, lo que reduce la fragmentacién en la atencion.

Otro problema identificado es el acceso limitado a estudios diagndsticos avanzados,
como: resonancia magnética pediatrica y pruebas genéticas, los cuales son fundamentales
para evaluar a nifios con trastornos neurolégicos complejos. En Costa Rica, estos estudios
estan centralizados en pocos hospitales, lo que dificulta su disponibilidad para la mayoria de

los pacientes.
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Un hallazgo recurrente en las entrevistas, es la débil integracion entre el sistema de
salud y el sistema educativo en la atencion de nifios con TDN. Actualmente, no existe un
protocolo formal de comunicacion entre médicos, orientadores y docentes; lo que impide
coordinar estrategias de apoyo en el aula para mejorar la inclusion y el rendimiento

académico de estos nifos.

En paises como Estados Unidos y Finlandia, los médicos trabajan directamente con
las escuelas para garantizar adaptaciones curriculares y apoyo psicopedagdgico. En Costa
Rica, los docentes no reciben informacién médica sobre los diagnosticos de sus estudiantes,

lo que dificulta la implementacion de estrategias de ensefianza adecuadas.

El sistema de salud costarricense enfrenta grandes desafios en la deteccion, acceso y
tratamiento de nifios con TDN, pero también tiene oportunidades de mejora, basadas en
modelos internacionales exitosos. Mediante una combinacion de capacitacién médica,
inversion en infraestructura, digitalizacion del sistema de salud y fortalecimiento de la
integracion con educacion; se puede avanzar hacia un sistema de atencion mas equitativo,

accesible y eficiente para estos nifios.

5.1.3 Conclusiones Objetivo Especifico 3

El andlisis comparativo de los modelos de atencion implementados en Estados
Unidos, Canada, Reino Unido, Corea del Sur, Espafia y Chile; ha permitido identificar
diversas buenas practicas que han optimizado la atencion de nifios con Trastornos del
Desarrollo Neuroldgico (TDN) en estos paises. Estos modelos ofrecen estrategias que
podrian mejorar significativamente la atencion en Costa Rica si se adaptan a su contexto

particular.
para las familias.
Desafios para la Implementacion en Costa Rica:

Uno de los principales hallazgos de este estudio, es que paises como Canada, Reino
Unido y Espafia, han optimizado la atencion pediatrica mediante la implementacion de

unidades especializadas en neurodesarrollo dentro de los hospitales publicos. En estos
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centros, los nifios reciben atencion integral en un solo lugar, lo que reduce la fragmentacion

del tratamiento y evita la necesidad de multiples referencias médicas.

En Costa Rica, no existen unidades multidisciplinarias dedicadas exclusivamente a la
atencion de nifios con TDN. Como resultado, los pacientes deben acudir a diferentes
hospitales y consultorios para recibir un diagnostico y tratamiento completo, lo que retrasa

el acceso a la atencién adecuada y genera una carga
Falta de inversidn en infraestructura y recursos humanos. adicional

Escasez de neurdlogos pediatricos, lo que dificulta la atencion integral en

todas las regiones del pais.

Necesidad de formacion especializada para que los médicos generales y

pediatras trabajen en equipos multidisciplinarios.

Uno de los pilares del modelo britanico y espafiol en la deteccién temprana de
trastornos del desarrollo neuroldgico, es la aplicacion obligatoria de pruebas de tamizaje en

la atencion primaria.

Actualmente, Costa Rica cuenta con un sistema de controles regulares de crecimiento
y desarrollo infantil, pero no se han establecido protocolos uniformes para el uso de
herramientas estandarizadas como el M-CHAT (para autismo) y la Escala de Desarrollo de
Denver Il. La aplicacion de estas pruebas, depende del criterio del médico y no es un requisito
en todos los centros de salud, lo que genera desigualdades en la identificacion de nifios con
riesgo de TDN.

Desafios en Costa Rica:

Falta directrices nacionales para la aplicacion obligatoria de
tamizajes...nacionales para la aplicacion de tamizajes en todas las consultas

pediatricas.

Limitaciones en la cobertura de atencién en zonas rurales, donde el acceso a

pediatras y especialistas es mas dificil.
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Desconocimiento y falta de capacitacion de algunos profesionales en la aplicacion e

interpretacion de pruebas de deteccion.

El uso de telemedicina en Corea del Sur, Estados Unidos y Canada; ha demostrado

ser una herramienta eficaz para mejorar el acceso a especialistas en neurologia pediatrica.

En Costa Rica, uno de los principales problemas identificados es la escasez de
neurdlogos pediétricos, lo que provoca tiempos de espera de entre seis meses y dos afios para
una consulta especializada. Esta situacion es aun mas grave en zonas rurales, donde muchas

familias deben viajar largas distancias hasta hospitales de San José para recibir atencion.

La telemedicina permitiria que los médicos generales consulten virtualmente con
neurologos pediétricos, lo que evita la necesidad de referir fisicamente a todos los pacientes
y agiliza la atencion de los casos més urgentes.

Desafios en Costa Rica:
Falta de infraestructura digital en algunos centros de salud rurales.

Ausencia de normativas para regular consultas médicas virtuales en el sistema

publico.

Resistencia a la adopcion de tecnologias en salud, por parte de algunos

profesionales.

El modelo estadounidense y finlandés, han demostrado que la integracion entre el
sector salud y el sector educativo, es fundamental para mejorar el bienestar de los nifios con
TDN.

En Costa Rica, actualmente no existe un mecanismo formal de comunicacién entre
médicos y docentes, lo que impide coordinar estrategias de apoyo en el aula para mejorar la

inclusion y el rendimiento académico de estos nifios.
Desafios en Costa Rica:

Falta de comunicacion y colaboracion entre el Ministerio de Salud y el Ministerio de

Educacioén.

Ausencia de protocolos de adaptacion curricular para nifios con TDN.
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Resistencia de algunos docentes y escuelas a la implementacion de programas de

educacion inclusiva.

El analisis comparativo de los modelos de atencidn en Canada, Reino Unido, Esparia,
Estados Unidos, Corea del Sur y Chile; demuestra que Costa Rica tiene la oportunidad de
mejorar significativamente la atencion de nifios con Trastornos del Desarrollo Neuroldgico

(TDN), mediante la adopcion de buenas practicas internacionales.

La implementacion de unidades multidisciplinarias, pruebas de tamizaje obligatorias,
telemedicina e integracion con el sistema educativo; permitird optimizar la deteccion,
tratamiento y seguimiento de estos nifios, lo que reduce desigualdades en el acceso a la salud

y asegura una atencion mas eficiente e inclusiva.

Con un esfuerzo conjunto entre el gobierno, el sector salud y el sistema educativo;
Costa Rica puede avanzar hacia un modelo de atencion mas equitativo, accesible y efectivo

para los nifios con TDN y sus familias.

5.2  Recomendaciones

El presente estudio ha permitido identificar multiples desafios en la atencion de nifios
con trastornos del desarrollo neurologico (TDN) en Costa Rica, asi como buenas practicas
aplicadas en otros paises que podrian ser adaptadas al contexto nacional. Para mejorar el
sistema de atencion en Costa Rica, se presenta las siguientes recomendaciones organizadas

por sectores clave.

5.2.1 Recomendaciones para el Gobierno

El gobierno desempefia un papel fundamental en la creacion e implementacion de
politicas publicas que permitan mejorar la atencién de los pacientes pediatricos con TDN.
Las siguientes recomendaciones se orientan a fortalecer el marco normativo, la inversion en

recursos humanos y tecnoldgicos y la integracion del sector salud con otras areas relevantes.

Desarrollo de una Estrategia Nacional para la Atencion de Trastornos del

Desarrollo Neurologico (TDN)

Elaborar una politica publica nacional que defina intervenciones, para la

deteccidn temprana, diagnostico y tratamiento oportuno, donde el Ministerio
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de Salud debe elaborar o incorporar en sus normas el tema de TDN para

brindar apertura, oportunidad y recursos en el sector nacional y publico.

Crear programas de deteccion temprana en el nivel | de atencion, en el que se
incorporen herramientas estandarizadas como el M-CHAT para autismo y el

Denver Il, para evaluar el desarrollo general.

Integrar esta estrategia en los planes de salud infantil y en los programas de

atencion primaria de la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS).
Ampliacién y Fortalecimiento de la Infraestructura Sanitaria

Crear unidades especializadas en neurodesarrollo en hospitales regionales, en
donde se sigan modelos exitosos como el canadiense y el espafiol.

Fortalecer la red hospitalaria con equipamiento adecuado, que incluyan la
expansion de la disponibilidad de resonancia magnética pediatrica,

electroencefalografia y estudios genéticos.

Asegurar que los hospitales cuenten con unidades de rehabilitacion
neuroldgica infantil con acceso a terapias ocupacionales, fonoaudiologia y

apoyo psicoldgico.
Incremento del Namero de Especialistas en Neurologia Pediatrica

Crear incentivos economicos para aumentar la formacion de neurdélogos

pediatricos en universidades nacionales.

Ofrecer becas y beneficios para que los especialistas en neurologia pediatrica

trabajen en hospitales pablicos y en zonas rurales.

Implementar programas de educacion medica continua en neurodesarrollo

infantil, para médicos generales y pediatras.
Implementacion de la Telemedicina en la Atencion de TDN

Desarrollar una plataforma nacional de telemedicina que permita a médicos
generales consultar a neurélogos pediatricos en tiempo real y reducir las

referencias innecesarias.
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Establecer consultas virtuales para seguimiento de pacientes con TDN,

especialmente en zonas rurales con limitado acceso a especialistas.
Integracion del Sistema de Salud con el Sistema Educativo

Crear un mecanismo de comunicacion entre médicos y docentes, para mejorar

la deteccion temprana de TDN en las escuelas.

Establecer planes de intervencion educativa individualizados (IEP) para nifios
diagnosticados con TDN, similar al modelo estadounidense.

Capacitar a docentes y orientadores en deteccion temprana y manejo de nifios

con trastornos neurolégicos.

5.2.2 Recomendaciones para Hospitales y Centros de Salud
Los hospitales y centros de salud, juegan un papel clave en la atencién de nifios con
TDN, desde la deteccion inicial hasta la provision de tratamiento especializado. Se

recomienda las siguientes acciones para fortalecer su capacidad de respuesta:
Creacion de Unidades Multidisciplinarias de Neurodesarrollo.

Formar equipos especializados compuestos por neurdlogos pediatricos,

pediatras, psicologos, terapeutas ocupacionales y fonoaudiélogos.

Establecer consultas integradas donde los nifios puedan recibir atencion de
varios especialistas en una misma cita, lo cual reduzca la fragmentacion del

tratamiento.
1. Capacitacién y actualizacion continua del personal medico

o Ofrecer cursos de formacién continua en neurodesarrollo infantil para

médicos generales y pediatras.

o Implementar protocolos de tamizaje obligatorio en todos los controles

pediatricos, para facilitar la deteccion temprana.

o Desarrollar un sistema de supervision médica para evaluar la correcta

implementacion de las pruebas de tamizaje.
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Mejora del acceso a Terapias Complementarias

Asegurar la disponibilidad de terapia ocupacional, fonoaudiologia vy

psicologia infantil, en hospitales y centros de salud.

Fortalecer la red de rehabilitacion neurolégica con servicios gratuitos para

familias de bajos recursos.

Crear convenios con universidades y centros de formacion, para ampliar la

oferta de terapeutas especializados.
Implementacion de la Historia Clinica Digital Compartida

Establecer un expediente electronico Unico que permita la comunicacion entre

médicos generales, especialistas y terapeutas.

Garantizar que toda la informacion del paciente esté disponible en tiempo real,

para evitar la duplicacion de pruebas y mejorar la continuidad del tratamiento.
Optimizacion del Proceso de Referencia a Especialistas

Disefar un sistema de priorizacion para que los nifios con sintomas severos

sean atendidos con urgencia por neur6logos pediatricos.

Implementar teleconsultas para agilizar el proceso de derivacion y evitar que

los nifios esperen meses para ser atendidos.

5.2.3 Recomendaciones para médicos
Los médicos generales, pediatras y neurdlogos pediatricos, son actores esenciales en
la deteccion, diagnéstico y tratamiento de los TDN. Se propone las siguientes

recomendaciones para optimizar su rol en el sistema de salud.
Mejorar la Deteccion Temprana de TDN en la Atencion Primaria

o Aplicar, de manera obligatoria, pruebas de tamizaje como el M-CHAT

y el Denver Il en los controles pediatricos de 18 y 24 meses.

o Realizar seguimiento activo de nifios con factores de riesgo, como

antecedentes familiares de TDN o prematuridad.
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Fortalecer la Coordinacion con Especialistas y Terapeutas

Implementar reuniones periddicas con especialistas en neurodesarrollo para

mejorar el proceso de referencia de pacientes.

Participar en programas de educacion médica continua para actualizarse en el

diagnostico y tratamiento de TDN.
Incorporar la Telemedicina en la Atencion Pediétrica

Utilizar consultas virtuales para recibir asesoria de neurélogos pediatricos en

casos complejos antes de realizar una derivacion.

Aprovechar plataformas digitales para monitorear el progreso de los nifios y

ajustar tratamientos en tiempo real.
Promover la Educacion y Acompafiamiento Familiar

Brindar a los padres informacion clara sobre el desarrollo infantil y los signos
de alerta de TDN.

Facilitar guias de estimulacion temprana para que las familias puedan apoyar

el desarrollo del nifio en el hogar.

5.2.4 Recomendaciones para Pacientes y Familias
Las familias de nifios con TDN, deben recibir apoyo y orientacion para mejorar la

calidad de vida de sus hijos. Se recomienda:
Acceso a Informacion y Educacion sobre TDN

Desarrollar materiales educativos sobre el desarrollo neurolégico infantil y su

importancia en el diagnostico temprano.

Promover campafias de concienciacion para reducir el estigma asociado a los

trastornos del neurodesarrollo.
Mayor participacion en el proceso de Diagndéstico y Tratamiento

Capacitar a los padres en estrategias de estimulacion temprana y terapias en

el hogar.
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Fomentar el trabajo conjunto entre familias, médicos y educadores; para

garantizar una atencion integral.
Acceso a Redes de Apoyo y Grupos de Acompafiamiento

Crear grupos de apoyo para familias de nifios con TDN, lo que facilita el

intercambio de experiencias y el acceso a recursos especializados.

Fortalecer la coordinacion con organizaciones sin fines de lucro, para

garantizar la inclusion de estos nifios en programas de atencion integral.
Facilitar el seguimiento y cumplimiento de tratamientos

Desarrollar plataformas digitales donde los padres puedan registrar avances

del nifio y recibir recomendaciones médicas en linea.
Implementar recordatorios automaticos para citas médicas y terapias.

La implementacion de estas recomendaciones, permitird mejorar la deteccion,
diagndstico y tratamiento de los TDN en Costa Rica. Un esfuerzo coordinado entre el
gobierno, los hospitales, los médicos y las familias; garantizara un sistema de salud mas

inclusivo y eficiente para todos los nifios con trastornos del desarrollo neurolégico.
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Guia de Entrevista para la Investigacion

Titulo de la Investigacion: Analisis de los modelos de atencion implementados en
Estados Unidos, Corea del Sur, Reino Unido, Canada, Chile y Espafia; con
pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico, para la
identificacion de buenas practicas aplicables en el sistema de salud costarricense.

Propdésito de la Entrevista:

El objetivo de esta entrevista es recolectar informacion detallada sobre el sistema de
atencion en salud para pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neuroldgico en
Costa Rica, con un enfoque en las limitaciones actuales y en las buenas practicas que
podrian optimizar la atencién. Su contribucion es invaluable para construir un marco

integral que ayude a adaptar y mejorar la atencién de salud en el pais.

Confidencialidad:
Toda la informacion proporcionada se tratara con estricta confidencialidad y sera
utilizada unicamente con fines de investigacion. Los datos recolectados seran anonimizados

y no se compartiran con terceros sin el consentimiento expreso de los participantes.
Datos Generales del Entrevistado:

e Nombre:
e Puesto:
« Avrea de Especializacion:

« Afios de Experiencia en el Campo:
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Anexo 1: Entrevista a médicos especializados

Cuadro de Preguntas

Objetivo Especifico 1: Describir los modelos de atencién implementados en Costa
Rica para el tratamiento de pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo
neuroldgico.
Profesional Pregunta
Medico 1. ¢ Podria explicar como se organiza el modelo de atencion inicial en la
General atencion primaria para pacientes pediatricos con trastornos del
desarrollo neurologico?
2. ¢{Como considera que la atencién primaria contribuye al diagnéstico
temprano y al seguimiento de estos pacientes?
3. ¢(Qué aspectos de la atencion primaria podrian fortalecerse para
mejorar el manejo de estos trastornos?
Medico 1. ¢(Qué aspectos especificos del modelo de atencidon pediatrica
Pediatra considera fortalezas en el manejo de estos trastornos?
2. ¢Cudles son las principales barreras o dificultades que enfrenta al
coordinar la atencion con otros especialistas?
3. ¢Cdémo evalua la eficacia del seguimiento de pacientes pediatricos
con trastornos neurologicos en el sistema actual?
Neurologo 1. ;De qué manera se involucra en la atencion de los pacientes desde su
Pediatra especialidad y como es la coordinacion con otros profesionales?
2. ¢Qué elementos considera que podrian mejorar la continuidad del
tratamiento en pacientes con trastornos del desarrollo neuroldgico desde
su area?
3. ¢Qué rol desempefia su especialidad en el manejo de casos complejos
y qué apoyo considera esencial desde otros departamentos?
Neurologo 1. ¢Cudles son los desafios que enfrenta para la referencia de casos a
General servicios especializados y como afecta esto la calidad de atencién en el
tratamiento de estos trastornos?
2. ¢En qué aspectos el modelo de atencion puede integrarse mejor con
las unidades de atencion especializada para asegurar la mejoria del
prondstico en estos pacientes?
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3. ¢Qué cambios estructurales considera necesarios para optimizar el
tratamiento y referencia de estos casos en neurologia general?

Objetivo Especifico 2: Evaluar el contexto actual del sistema de salud costarricense,
en relacion con la atencion brindada a pacientes pediatricos con trastornos del
desarrollo neurologico, considerando las limitaciones y desafios que enfrenta.

Profesional

Pregunta

Meédico
General

1. ¢ Cuales considera que son las limitaciones principales en los servicios
de atencion primaria para estos pacientes?

2. ¢Qué recursos considera que faltan para mejorar el diagnostico y
atencion temprana en las unidades de salud primaria?

3. ¢Qué rol cumple la atencién primaria en el seguimiento de estos
pacientes y como podria optimizarse?

Meédico
Pediatra

1. ¢Cuales son los principales retos en el sistema de salud pediatrico
para asegurar una atencion integral en estos casos?

2. ¢En qué aspectos la infraestructura y el acceso, afectan la atencion
adecuada a estos pacientes en pediatria?

3. ¢(Existen barreras especificas que dificultan el seguimiento y
tratamiento continuo de estos pacientes en el sistema pediatrico?

Neurologo
Pediatra

1. ¢ Qué limitaciones encuentra en el sistema de salud costarricense para
la atencion neuroldgica pediatrica de estos trastornos?

2. ¢ Cuéles considera que serian los cambios mas urgentes para optimizar
el acceso y la calidad de la atencion especializada en neurologia
pediatrica?

3. ¢(Cémo ve la integracion de otras areas de especializacion en la mejora
del tratamiento neurolégico infantil?

Neurdlogo
General

1. ¢(Cuadles son las dificultades estructurales, como falta de personal o
recursos, que afectan la atencién de estos pacientes en areas de
neurologia?

2. ¢Qué cambios serian necesarios en la organizacion de los recursos
neuroldgicos para mejorar la atencion a esta poblacion?
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3. ¢Qué aspectos especificos de la atencion neurolégica considera
prioritarios para mejorar la atencion a nifios con trastornos del desarrollo
en el contexto actual costarricense?

Objetivo Especifico 3: Identificar buenas précticas que podrian optimizar la
atencién de pacientes pediatricos con trastornos del desarrollo neurologico en Costa
Rica, basadas en experiencias y modelos implementados en otros paises.

Profesional

Pregunta

Médico
General

1. ;Ha observado alguna practica o0 modelo en otros contextos que
considere aplicable para mejorar la atencién inicial en Costa Rica?

2. ¢Qué aspectos de los modelos internacionales piensa que podrian
integrarse en la atencion primaria costarricense?

3. ¢Qué desafios anticipa en la adaptacidn de estas practicas a la atencion
primaria en Costa Rica?

Médico
Pediatra

1. ¢Existe alguna préactica pediatrica internacional en el manejo de estos
trastornos que cree beneficiaria el sistema costarricense?

2. ¢Qué procesos considera que podrian adaptarse de otros paises para
mejorar la colaboracion multidisciplinaria en el tratamiento de estos
trastornos?

3. ¢Qué practicas internacionales podrian facilitar el seguimiento a largo
plazo de estos pacientes en pediatria?

Neurologo
Pediatra

1. ¢ Qué practicas exitosas en neurologia pediatrica ha observado en otros
paises que podrian aplicarse en Costa Rica?

2. ¢Cuales serian los principales obstaculos para adaptar estas practicas
en el contexto costarricense y como cree que se podrian superar?

3. ¢Qué consideraciones especificas deberian tomarse en cuenta para
adaptar estas practicas en la neurologia pediatrica costarricense?

Neurologo
General

1. ¢(Podria mencionar algin modelo de atencién neuroldgica que
considera relevante para implementar en Costa Rica?

2. ¢Qué recomendaciones haria para adaptar estas practicas teniendo en
cuenta los recursos y limitaciones actuales del sistema costarricense?
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3. (Como cree que la implementacién de modelos internacionales
beneficiaria la coordinacion entre los servicios de neurologia y otros
departamentos en el sistema de salud costarricense?
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