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1. ANTECEDENTES 
 

1.1 DEFINICIÓN DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA  
 

El término autismo cuya etimología consiste del sufijo “autos” (yo), e “ismos” 

(condición), “concentrado en sí mismo”, fue acuñado inicialmente en 1912 por el psiquiatra 

Paul Bleuler, para describir el extremo aislamiento de sí mismo y de la vida social que 

presentaban los pacientes con esquizofrenia (Baron-Cohen, 2008).  Sin embargo, el perfil 

clínico de autismo que en la actualidad conocemos, fue descrito en Estados Unidos por el 

psiquiatra Leo Kanner, quien reportó 11 casos de niños con “carencia del contacto afectivo”.  

A la par, el psiquiatra Hans Asperger en Austria, describió un grupo de niños que denominó 

“pequeños profesores”, quienes tenían un alto funcionamiento cognitivo pero mostraban poca 

empatía, poca habilidad para hacer amigos, conversaciones unilaterales y parecían estar 

absortos en un interés particular.  

 

En 1970, el término autismo apareció por primera vez en la Clasificación Internacional 

de las Enfermedades en su 9ª. Versión (CIE-9, 1970), y en 1983, en el Manual Diagnóstico y 

Estadístico de los Trastornos Mentales en su tercera versión (DSM – III) en el capítulo de 

trastornos generalizados del desarrollo. La cuarta versión de este manual diagnóstico (DSM-

IV) incluyó las categorías diagnósticas de Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, Trastorno 

Generalizado del desarrollo no especificado, Trastorno de Rett y Trastorno Desintegrativo 

Infantil (American Psychiatric Association. & American Psychiatric Association. Task Force 

on DSM-IV., 2000).  

 

Este grupo de padecimientos presentan tres dimensiones clínicas principales: a) 

alteraciones cualitativas de la interacción social, b) alteraciones de la comunicación verbal y c) 

patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y estereotipadas.  

(American Psychiatric Association. & American Psychiatric Association Task Force on DSM-

IV., 2000). La clasificación menciona que los déficits inician previo a los 3 años de edad y 

generan disfunción a largo de la vida. 
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La diferencia entre las distintas categorías diagnósticas consiste en que el trastorno 

autista tiene el antecedente de retraso o ausencia del lenguaje, mientras que en el trastorno de 

Asperger hay desarrollo de lenguaje, pero con presencia de déficits pragmáticos. El Trastorno 

Generalizado del Desarrollo no especificado, incluye los casos que no cumplen el número de 

criterios necesarios para codificarlos en las categorías previas, ya sea por edad de inicio 

posterior a los tres años o sintomatología subumbral. En los Trastornos de Rett y 

Desintegrativo Infantil, los niños presentan historia de desarrollo normal, con pérdida de 

habilidades adquiridas, por lo que su severidad es mayor. (American Psychiatric Association, 

Task Force on DSM-IV., 2000).  

 

En la última versión del DSM (American Psychiatric Association & American Psychiatric 

Association. DSM-5 Task Force., 2013), la nomenclatura se modificó y actualmente se les 

denomina trastornos del espectro autista (TEA), desapareciendo las categorías de autismo, 

asperger y TGD no especificado. Además, el Trastorno de Rett y Desintegrativo Infantil, 

dejaron de formar parte de este grupo de padecimientos. Ahora, los TEA se encuentran 

ubicados en el capítulo de trastornos del neurodesarrollo y los criterios clínicos se reagruparon 

en dos dimensiones, déficits socio-comunicativos e  intereses y comportamientos restrictivos y 

repetitivos.  

 

1.2 EPIDEMIOLOGIA 
 

Previo a 1960 el autismo era considerado un trastorno raro, con una prevalencia global 

de 4 en 10,000 niños. A partir de 1980, con la inclusión del diagnóstico en las clasificaciones 

oficiales, se realizaron una gran cantidad de estudios en diversos países, que mostraron un 

incremento del 78% en la prevalencia. (Blaxill, 2004; Fombonne, 2003; Rice et al., 2012) 

 
El informe más reciente del Centro para el Control y Prevención de Enfermedades 

(CDC) realizado en Estados Unidos de América reportó una prevalencia global de 1 en 110, 

con diferencias de acuerdo al sexo, en el caso de los hombres fue de 1 en 54, mientras que en 

mujeres 1 en 252. (Centers for Disease Control and Prevention, 2012) 
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En México, el estudio epidemiológico realizado en León Guanajuato, reportó una 

prevalencia de 0.87% (IC 0.62 – 1.1%), lo que representa 1:115 niños (Fombonne, 2016), lo 

cual es similar a la prevalencia mundial. La muestra está conformada por niños de zona urbana 

dentro del sistema escolar y/o educación especial, por lo que se desconoce cuál es la 

distribución del trastorno en población de zonas rurales o de otras zonas geográficas. 

 

El incremento en las tasas de prevalencia, se debe parcialmente a la identificación de 

los TEA como entidad independiente a los trastornos del lenguaje y la discapacidad 

intelectual, apoyado por el desarrollo de instrumentos de diagnóstico específicos para autismo, 

así como por la inclusión de las formas menos severas de autismo en las clasificaciones del 

DSM-IV y la CIE -10 (Blaxill, 2004).  

 

Los estudios epidemiológicos cobran relevancia debido a que a través de estimar la 

prevalencia se puede inferir de maner indirecta las necesidades de cada región o país para la 

atención de estos niños, así como el impacto económico que podría generar esta condición, 

(Elsabbagh, 2012) por lo cual los TEA han generado interés en el campo de la salud pública 

(Blaxill, 2004; Investigators & Prevention, 2012). 

 

 

1.3 EL DIAGNÓSTICO DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA  
 

Tomando en cuenta el incremento en la prevalencia de los TEA, su identificación se 

torna relevante en términos de intervención oportuna, pronóstico y acceso a servicios. El 

diagnóstico puede realizarse a partir de los 18 meses de edad, (Volkmar, et al., 2014) sin 

embargo, está reportado que en los escenarios clínicos, ocurre entre los 4 y 5 años para los 

niños con autismo y a los 10 o más en el caso de Asperger (GETEA 2002., Crane et al., 2016; 

Matson, Wilkins & Gonzales, 2008; Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Oslejsková et 

al., 2007).  

 

En estudios realizados en Canadá, (Frenette et al., 2013) Nepal, Francia y Estados 

Unidos, el promedio de edad del diagnóstico de Trastorno Autista fue a los 4.6 años, en Reino 
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Unido a los 5.6 (Howlin & Asgharian 1999., Crane et al., 2016) y en Alemania a los 6.3 años 

(Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010).  

 

En México, un estudio retrospectivo en el cual se revisaron expedientes de un centro 

neurológico de tercer nivel de atención, reportó que la edad promedio del diagnóstico de TEA 

fue a los 4.4 años, con un rango de 4 meses hasta 15 años de edad. (Bravo, Vázquez, & García 

Cuello, 2012). El estudio epidemiológico de León Guanajuato, menciona que el diagnóstico 

formal de TEA ocurrió en el 77.8% de los niños a los 3 años de edad, a pesar de que más de la 

mitad de estos niños había estado en contacto con los servicios de salud previamente. 

(Fombonne, et al, 2016)  

 

En esta línea, el concepto de demora diagnóstica se refiere al tiempo que transcurre 

desde la primera consulta con el proveedor de servicios de salud hasta que se otorga un 

diagnóstico. Algunos autores incluyen el intervalo de tiempo que transcurre desde que los 

padres se percatan de las anormalidades en su hijo hasta que reciben el diagnóstico. (GETEA, 

2002; Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010) 

 

El tiempo de demora diagnóstica es diferente de acuerdo al subtipo de TEA. Un 

estudio en Reino Unido, reportó demora diagnóstica de 3.97 años (D.E. 4.29) para los niños 

con diagnóstico de autismo, mientras que para el Trastorno de Asperger fue de 8.59 años (D.E. 

5.92). (Howlin & Asgharian, 1999). En España 2.1 años para autismo y 5.2 años para 

Asperger (Fortea S, Escandell B & Castro Sánchez, 2013) 

 

 Los factores que intervienen en la demora diagnóstica son resultado tanto de 

características inherentes al trastorno así como de factores asociados con el sistema de salud. 

(Arredondo, 2010)  

 

 En relación a las características de la enfermedad se pueden realizar las siguientes 

consideraciones: las manifestaciones de los TEA son heterogéneas, los casos se acompañan de 

variabilidad en el perfil cognitivo y  en la severidad sintomática. Los síntomas se modifican de 

acuerdo a la etapa del desarrollo en la que se encuentra el niño así como por las intervenciones 
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realizadas. Algunas características como el lenguaje, están en proceso de adquisición o no se 

han consolidado. 

En lo referente al sistema de salud, se ha reportado que a menudo el clínico confunde 

los síntomas con otros trastornos del neurodesarrollo, (Rhoades et al., 2007, Blanchard, Gurka 

& Blackman, 2006) normaliza las conductas atípicas, o las atribuye a problemas relacionados 

con la crianza (Ryan & Salisbury, 2012; Howlin & Asgharian, 1999).  De acuerdo a otros 

reportes se sabe que los diagnósticos iniciales otorgados por el personal de salud suelen ser 

imprecisos, tales como inmadurez del desarrollo, síndrome de desintegración sensorial, 

problemas de conducta y de crianza (Davidovitch et al., 2015; Fortea Sevilla Mdel, Escandell 

Bermudez, & Castro Sanchez, 2013; Howlin & Asgharian, 1999; Wee Bin & Kah Ying Ho, 

2012). Un estudio que comparó el diagnóstico de TEA antes y después de los 6 años, encontró 

que la mitad de los niños antes de los seis años recibieron como principal diagnóstico, 

trastorno del lenguaje (Jóndsdóttir, Saemundsen, & Antonsdóttir, 2011). 

 

Otras barreras para recibir un diagnóstico temprano son los factores sociales y 

demográficos, tales como grupo étnico y el área de residencia. Por ejemplo, en EUA los niños 

hispanos y afro-americanos reciben el diagnóstico de TEA de manera más tardía en 

comparación con los niños caucásicos. (Le Couteur, 2003; Valicenti-McDermott, Hottinger, 

Seijo, & Shulman, 2012)  

 

Por el contrario, un diagnóstico temprano se ha asociado con  variables como mayor 

severidad de los síntomas, menor coeficiente intelectual, presencia de alguna condición 

neurológica y/o historia de regresión en el desarrollo (Jóndsdóttir et al., 2011). 

 

1.4 TRAYECTORIAS DE BÚSQUEDA DE ATENCIÓN EN LOS TEA 

 

La importancia del diagnóstico temprano (antes de los 3 años de edad), radica en que 

las intervenciones específicas modifican la evolución de los síntomas, a través de la 

estimulación en el desarrollo de los circuitos cerebrales implicados en la socialización, 

cognición y por ende en el funcionamiento adaptativo (Eapen, Crnčec, & Walter, 2013; 

Sutera et al., 2007, Dawson et al., 2010; Howard, Sparkman, Cohen, Green & Stanislaw, 

2005). La intervención temprana en los niños y sus padres ha sido recomendada como 
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“buena práctica”, (Myers, Johnson, & The Council of Children with Disabilities, 2007) dado 

la posibilidad de reducir la gravedad sintomática tras recibir intervenciones exhaustivas. 

(Helt et al., 2008) 

 

En este contexto, adquiere relevancia el estudio de las trayectorias de búsqueda de 

atención, que de acuerdo a Rogler LH y Cortes (1993) se define como la secuencia de 

contactos que una persona realiza para solucionar sus problemas de salud e implica un patrón 

estructurado de relaciones entre las redes de apoyo, los sistemas informales de ayuda como la 

medicina tradicional y alternativa y los sistemas formales, que incluyen a médicos, 

psicólogos, psiquiatras, trabajadores sociales, entre otros. (Rogler LH & Cortes, 1993) 

 

La dirección y duración de una trayectoria de atención están influidas por factores 

sociales, culturales, restricciones políticas y económicas, así como por las características y 

severidad de la enfermedad  y disponibilidad de los tratamientos y/o servicios.  Además, el 

proceso de búsqueda de atención está relacionado con las diferentes formas de atender el 

malestar o síntoma, las cuales, incluyen las prácticas de autocuidado, la atención médica 

profesional y la atención alternativa (Haro Encinas, 2000).  

 

Las actividades que constituyen el proceso de búsqueda de atención, surgen como 

respuesta a una necesidad que generalmente se percibe como una alteración de la salud o del 

bienestar, que conduce a la consulta con la red social de apoyo para valorar qué conducta 

seguir e interactuar directamente con el sistema de atención. (Arredondo, 2010). En ocasiones 

el proveedor de salud es quien desencadena el proceso de atención médica, ya que el usuario 

puede no tener una percepción que demande el servicio (Arredondo, 2010); en este sentido, 

desde el nacimiento hasta la etapa escolar, lo niños se encuentran en constante contacto con el 

sector salud en la valoración del desarrollo, por lo que el personal puede desempeñar un papel 

importante en el reconocimiento de los síntomas.  

 

En el caso de los TEA, la percepción de síntomas, no está dada por quien cursa con el 

trastorno (el niño), sino por la observación de terceros, quienes pueden ser los cuidadores 

primarios o alguien de la red de apoyo, como maestros, personal de guardería o amigos 

(Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Oslejsková, Kontrová, Foralová, Dusek, & 
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Némethová, 2007; Wee Bin & Kah Ying Ho, 2012). Dicha percepción  está relacionada con 

alteraciones en torno a la conducta o del desarrollo del niño, que pueden surgir como parte de 

una comparación respecto al desarrollo alcanzado en relación a sus pares.  

 

En lo que respecta a prácticas de autocuidado, en el caso de los TEA, incluye las 

conductas que la familia realiza en un intento de modificar los comportamientos percibidos 

como anormales en el niño o para promover la adquisición una función no desarrollada. Así, 

aun cuando no exista un diagnóstico, es probable que la familia busque intervenciones 

terapéuticas inespecíficas para solucionar el síntoma, tales como programas de estimulación 

temprana, actividades relacionadas con la medicina alternativa como equinoterapia, dietas 

específicas, programas de ejercicios. (Brondino, et al, 2015)  

 

De acuerdo a entrevistas realizadas a padres de niños con TEA, se sabe que en el 80% 

de los casos es la familia quien establece la primera sospecha de una alteración en el desarrollo 

del niño,  30 a 50% de los padres notan alguna diferencia en el desarrollo de su hijo desde los 

14 meses de edad. Dicho porcentaje incrementa a 80-90% para los 2 años de edad, dejando 

una menor proporción de padres que manifiestan preocupaciones después de los 6 años 

(Chawarska et al., 2007; Davidovitch, Levit-Binnun, Golan, & Manning-Courtney, 2015; 

Frenette et al., 2013; Young, Brewer & Pattison, 2003).   

 

Los preocupaciones iniciales de los padres, en torno al desarrollo de sus hijos se 

focalizan principalmente en el retraso del lenguaje, alteraciones o diferencias en la 

socialización, problemas de conducta como hiperactividad o berrinches, pobre contacto visual, 

rituales o actividades repetitivas, entre otros (De Giacomo & Fombonne, 1998; Howlin & 

Asgharian, 1999; Kishore & Basu, 2011; Kozlowski, Matson, Horovitz, Worley, & Neal, 

2011; Young et al., 2003). En este punto, el tiempo que tarden los padres en notar los retrasos 

del desarrollo y en consultar acerca de estos, es un factor que contribuye a la demora 

diagnóstica.  Estudios realizados en países europeos reportan una demora de búsqueda de 

atención por parte de la familia desde que tuvieron las primeras preocupaciones hasta la 

búsqueda de atención de 4 a 12 meses. (Crane, Chester, Goddard, Henry, & Hill, 2016).   
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En relación a los profesionales consultados, la encuesta más reciente realizada en el 

Reino Unido en población abierta que incluyó 1043 familias, reportó que los padres 

consultaron inicialmente sus preocupaciones acerca del desarrollo de su hijo con el médico 

general (44%) y el visitador de salud (47%). En el 92% de la muestra, el  primer contacto no 

realizó el diagnóstico y la mitad de la muestra se canalizaron en los primeros seis meses con 

especialistas tales como pediatras (56%), terapeutas del lenguaje (32%), psiquiatras (15%), 

psicólogos educacionales (19%), psicólogos clínicos (16%) y audiólogos (12%).  La 

trayectoria para conseguir el diagnóstico involucró a más de tres especialistas. (Crane et al., 

2016) 

 

En países latinoamericanos y de habla hispana los estudios son pocos. Un estudio 

realizado en España, encontró que el 65% de las familias encuestadas consultaron acerca del 

desarrollo de su hijo con el pediatra, quien derivó a servicios especializados al 63% en un 

lapso menor a seis meses y el 21% después de 6 meses, mientras que el 16% nunca fue 

referido, lo que llevó a las familias a buscar un especialista por otros medios. El 58% de las 

familias que inicialmente usaron el sistema médico público, optaron por un médico del 

servicio privado, siendo este sector el que realizó el diagnostico en el 68% de la muestra 

(GETEA, 2002; Ming et al., 2011).   

 

En cuanto al profesional que realizó el diagnóstico específico de TEA, se identificaron 

tres tipos de especialistas: pediatras, psicólogos, paidopsiquiatras o neurólogos pediatras, en 

diferentes proporciones dependiendo de la fuente que se consulte (GETEA, 2002; Oslejsková 

et al., 2007; Young et al., 2003). Por ejemplo, en EUA se ha reportado que quien realizó el 

diagnóstico más específico fue el pediatra especialista en desarrollo (Rhoades et al., 2007)  a 

diferencia de España donde fue el psicólogo (Fortea Sevilla et al., 2013).  

 

Una vez que se logró otorgar el diagnóstico, la canalización a los servicios y terapias 

especializadas, debería dirigirse hacia los motivos por los cuales se buscó atención y a las 

alteraciones especificadas durante el diagnóstico. Es aquí donde la disponibilidad y oferta de 

los servicios influyen para recibir el tratamiento oportuno.  
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1.5 USO DE SERVICIOS E INFRAESTRUCTURA DISPONIBLE PARA LA 

ATENCIÓN DE LOS TEA 
 

La infraestructura necesaria de servicios para la atención de los TEA es extensa y 

heterogénea, involucra servicios médicos, de educación especial y de rehabilitación física 

entre otros, que a menudo son costosos y poco accesibles. 

 

El sistema médico de atención para los TEA es complejo y requiere de proveedores de 

salud con conocimiento del tema y de una compleja coordinación entre cuidados primarios, 

dentales, nutricionales, neurológicos, psicológicos y psiquiátricos para promover servicios 

individualizados. La coordinación de estos servicios es un reto para las familias y los sistemas 

de salud. (Croen, 2006) La atención de los niños con TEA puede llevarse en hospitales 

especializados en pediatría, en servicios de rehabilitación y no únicamente en hospitales con 

atención psiquiátrica.  

 

Una vez que se logró ingresar a un centro especializado, los niños con TEA tienen 

mayor uso de servicios que los niños con otros problemas médicos incluyendo más visitas a la 

consulta externa para diferentes especialidades (alergología, gastroenterología), mayor uso del 

servicio de psiquiatría y neurología en edad escolar (Croen, Najjar, Ray, Lotspeich, & Bernal, 

2006), mayor uso del servicio de urgencias en la adolescencia y mayor riesgo de tener una 

hospitalización en psiquiatría. En comparación con otras condiciones de salud mental, el costo 

total de los servicios médicos es 3 veces mayor para los niños con TEA derivados de la 

hospitalización, medicación y citas en consulta externa. (Kogan et al., 2008) 

 

Estudios relacionadas con el acceso a los servicios en los TEA reportan poca 

satisfacción por parte de la familia con la atención recibida (Krauss, Gulley, Sciegaj, & Wells, 

2003; Renty & Roeyers, 2006; Thomas, Ellis, McLaurin, Daniels, & Morrissey, 2007). Las 

opciones terapéuticas están en la mayoría de los casos limitadas a los servicios médicos 

quedando descubiertas otras necesidades tales como el apoyo escolar, las terapias de 

aprendizaje, lenguaje y de entrenamiento en habilidades de la vida diaria (Renty & Roeyers, 

2006; Wee Bin & Kah Ying Ho, 2012).  
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En México, la Encuesta Nacional de Epidemiología Psiquiátrica, (la cual no incluyó los 

TEA), reportó que sólo el 10% de las personas con trastornos mentales acuden a buscar 

atención con profesionales de la salud (Medina-Mora et al., 2005), su detección, tratamiento 

y/o canalización a servicios especializados es insuficiente (Medina Mora et al., 2003).  El 

estudio de caminos de atención realizado por la OMS, reportó que el retraso de tiempo en la 

búsqueda de tratamiento psiquiátrico en población adulta en México, fue entre cinco y veinte 

años, con un retraso de 32 semanas para la canalización a un servicio especializado en salud 

mental. (Caraveo, 1990). 

 

En México, la oferta de los servicios de salud para buscar el diagnóstico y tratamiento 

de los TEA, son: el servicio público y privado. El sistema público incluye diferentes niveles de 

atención, en el cual el primer nivel corresponde a unidades médicas familiares y centros de 

salud, el segundo nivel incluye los hospitales generales y el tercer nivel hospitales de alta 

especialidad (Medina-Mora et al., 2005). El sistema público  lo proporcionan las instituciones 

del estado (ISSSTE, IMSS, PEMEX), cuya cobertura incluye al sector asalariado y formal de 

la economía mientras que el resto de la población (45%) es atendida en los servicios de la 

Secretaría de Salud. Los beneficiarios de este servicio, tienen derecho a recibir tratamiento de 

las enfermedades incluidas en el Catálogo Universal de Servicios Esenciales de Salud 

(CAUSES). En el caso del autismo la cobertura incluye de una a tres consultas de evaluación 

diagnóstica y 5 citas de seguimiento y algunos auxiliares de diagnóstico y medicamentos. 

(Secretaría de Salud, 2016). 

 

En cuanto a la organización del sistema de salud mental, México cuenta con 46 

hospitales psiquiátricos, de los cuales 13 corresponden al sector privado y 63% están 

integrados con establecimientos de salud mental ambulatorios. Se cuenta con 13 unidades de 

internamiento psiquiátrico en hospitales generales, de los cuales solo el 8% de las camas se 

destina para niños y adolescentes.  De acuerdo a este censo la atención dirigida a niños y 

adolescentes se realiza principalmente a nivel de los servicios ambulatorios de hospitales 

psiquiátricos, hospitales generales y unidades de primer nivel, tales como centros de salud. 

Además existen los centros comunitarios de salud mental (CECOSAM),  en una red de primer 

nivel que proporcionan servicios de medicina general, psicología y psiquiatría. (OMS, 2011).   
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En la ciudad de México se cuenta con un hospital de psiquiatría infantil, el cual 

proporciona hospitalización psiquiátrica para niños y adolescentes, así como el servicio de 

consulta externa y hospital de día, con intervenciones dirigidas a lograr la integración al 

ámbito familiar, social y escolar de estos niños. El personal que labora en este hospital son 

psiquiatras con formación en niños y adolescentes, características que lo hacen un centro 

importante de referencia para la ciudad de México, área metropolitana y estados aledaños 

(OMS, 2011).  

 

Una red paralela donde los padres pueden recibir un diagnóstico o intervención, son tres 

servicios de apoyo incorporados dentro del Sistema de Educación Pública. Los Centros de 

Apoyo Psicopedagógico de Educación Preescolar (CAPEP), los cuales brindan atención 

psicopedagógica a niños de preescolar con dificultades en el aprendizaje, lenguaje o en el 

desarrollo psicomotriz. (SEP, 2012).  Las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educación 

Regular (USAER), los cuales brindan apoyo académico a alumnos de primaria con o sin 

discapacidad. Y los Centros de Atención Múltiple (CAM), los cuales son centros educativos 

que realizan adaptaciones a los planes y programas de estudio para alumnos con  algún tipo de 

discapacidad.  (SEP, 2012) 

 

Es importante mencionar que en estos servicios de educación especial laboran profesores 

de educación básica, algunos de ellos con formación en educación especial, así como 

licenciados en psicología educativa, pedagogía, educación preescolar, educación primaria y 

terapeutas de leguaje. Por lo que el apoyo no sólo es en el ámbito académico, sino que también 

se realizan intervenciones terapéuticas enfocadas a las áreas del desarrollo del niño, 

particularmente en los CAPEP.  

 

Finalmente en relación a las organizaciones civiles, en una búsqueda por internet 

realizada por la autora, encontró que existen aproximadamente 57 asociaciones civiles en el 

país dedicadas a la atención psicológica, terapéutica y psicopedagógica de los niños con 

autismo.  Se desconoce si los servicios mencionados previamente son suficientes para 

proporcionar la atención que requieren los TEA, dado que no existe un diagnóstico de 

infraestructura relacionado con la atención de esta población.   
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2. METODOLOGÍA 
 

2.1 PLANTEAMIENTO Y  JUSTIFICACIÓN DEL ESTUDIO 
 
En México se conoce poco sobre estudios que describan las trayectorias de búsqueda 

de atención para los TEA, al igual que lo relacionado con el tiempo de demora del diagnóstico 

médico. Los resultados de otros países no son comparables con el nuestro en términos de 

desarrollo económico, el acceso a los servicios educativos y de salud. Por lo anterior, se 

considera importante realizar una descripción inicial de las necesidades específicas y 

prioridades de las familias mexicanas en lo referente a la búsqueda de atención y retraso en el 

diagnóstico para poder proponer programas de mejora en el diagnóstico y atención temprana 

de los niños con TEA. 

 

2.2 PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 
 

¿Cuáles son las trayectorias de búsqueda de atención y el tiempo de demora 

diagnóstica en familias mexicanas con casos de autismo y asperger?  

 

2.3 OBJETIVO GENERAL 

 

Comparar las trayectorias de búsqueda de atención y los tiempos de demora 

diagnóstica entre los casos de autismo y asperger de familias que se encuentran recibiendo 

atención en un hospital de psiquiatría infantil de la ciudad de México.  

             

2.4 HIPÓTESIS 

 

Las familias consultan en promedio tres profesionales de la salud previo a recibir el 

diagnóstico de TEA y el tiempo de demora diagnóstica será mayor para los niños con 

Trastorno de Asperger en comparación con aquellos que reciben el diagnóstico de Trastorno 

Autista.  
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2.5 MÉTODO 
 
2.5.1 Diseño del estudio 

 

De acuerdo a Alvan Feinstein, el diseño del estudio es el siguiente: 

-Por su propósito general: descriptivo 

-Por el impacto de la investigación: analítico 

-Por la asignación del agente: encuesta 

-Por su dirección temporal: transversal 

- Por el componente de grupo: homodémico 

 

2.5.2 Población de estudio 

 
El estudio se llevó a cabo con padres o madres cuyos hijo(s) tenían alguno de los 

subtipos diagnósticos del espectro autista y que se encontraban recibiendo atención 

ambulatoria en un hospital de psiquiatría infantil de la Ciudad de México.  

 

2.5.3 Tamaño de muestra 

 
En el caso de las variables dimensionales, específicamente el tiempo de demora en 

meses, se utilizó la siguiente fórmula para la diferencia de medias entre dos grupos:  

n= 2 
         [(Zα - Zβ)σ]2 

           μ1 - μ2 
 

Donde la media de demora diagnóstica en autismo es de 3.97 años (DE 4.29)  y  la 

media de demora diagnóstica en asperger es de 8.59 años (DE 5.92), con una desviación 

estándar promedio de 6. El tamaño mínimo de muestra necesario para encontrar diferencias en 

la demora diagnóstica total entre el grupo de autismo vs asperger, con una magnitud del efecto 

de 0.77, potencia del 80% y confiabilidad del 95% es de 22 sujetos por grupo.  
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2.5.4 Criterios de inclusión 

 
- Padre(s) cuyos hijo(s) contaban con algún subtipo de diagnóstico del espectro autista. 

- Diagnóstico realizado en México.  

- Padre o madre que estuvo presente durante el proceso diagnóstico.  

 

2.5.5 Criterios de exclusión 

 
-Padre(s) que refieran no recordar los datos relativos al proceso diagnóstico.   

-Participante cuyo diagnóstico de Trastorno del Espectro Autista esté asociado a un síndrome 

genético (X Frágil, Prader Willi, Síndrome de Angelman, Síndrome Lemli Oplitz, u otro).

  

-Trastorno Desintegrativo Infantil  

-Trastorno de Rett 

-Pacientes de nacionalidad extranjera.  

 

2.5.6 Criterios de eliminación 

 
Participantes que durante la investigación retiraron su consentimiento informado.  

 

2.5.7 Variables de estudio 

 

VARIABLE 

INDEPENDIENTE 

ESCALA CATEGORÍA 

 
Subtipos de espectro autista 

 
Nominal  

 
autismo / asperger 

   
VARIABLES 

DEPENDIENTES 

  

Edad Intervalar 

(continua) 

meses  

 

Sexo Nominal hombre, mujer 

Escolaridad Nominal prescolar, primaria, secundaria, 

preparatoria, licenciatura, posgrado 

Tipo de familia Nominal monoparental, biparental  
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Parentesco Nominal madre, padre, abuelo, tío, primo 

Lugar caso entre hermanos Nominal Primero, segundo, tercero  

Primeras preocupaciones   Nominal Respuestas maternas/paternas 

recodificadas en las categorías de: 

lenguaje, social, conducta, intereses 

restringidos, estereotipias, motor, 

sensorial, sueño, regresión, juego anormal 

Profesionistas de la salud 

consultados 

Nominal médico general, pediatra, psicólogo, 

terapeuta de lenguaje, neurólogo, 

paidopsiquiatra, psiquiatra de adultos 

Diagnósticos otorgados Nominal diagnósticos de acuerdo a 

DSM – IV o CIE 10 

Edad de primeras sospechas Intervalar 

(continua) 

meses  

 

Edad del diagnóstico  Intervalar 

(continua) 

meses  

 

Demora de búsqueda de 

atención 

Intervalar 

(continua) 

meses  

 

Demora de los servicios de 

salud 

Intervalar 

(continua) 

meses  

 

Demora diagnóstica total Intervalar 

(continua) 

meses  

 

Número de profesionales de 

la salud consultados  

 

Intervalar  

(Discreta) 

número absoluto 

 

2.5.8 Definición operacional de las variables 

 
 Subtipos de trastornos del espectro autista. Los grupos se categorizaron en autismo o 

asperger de acuerdo a los criterios diagnósticos del DSM-IV-TR. (Ver anexo 8.1) 

 

 Profesional de la salud. Se definió a partir de las respuestas otorgadas por los padres a 

la pregunta ¿Quién fue la persona con la que acudió?  Se agruparon en las categorías 
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de médico general, pediatra, psicólogo, psiquiatra de adultos, terapeuta de lenguaje, 

neuropediatra, paidopsiquiatra, rehabilitador, maestro/educador.                                                                                       

 
 Primeras preocupaciones. Descripción materna/paterna acerca de los comportamientos, 

conductas o actitudes que percibieron como anormalidad en el desarrollo del niño.  

 
 Edad del niño cuando se percibieron las primeras preocupaciones. Edad en meses que 

tenía el niño cuando los padres notaron por primera vez alguna anormalidad en el 

desarrollo de su hijo.  

 
 Edad del diagnóstico de TEA. Edad en meses del niño en la que recibió el diagnóstico 

más cercano o concordante al listado de síntomas del DSM-IV-TR.  

 
 Personas consultadas. Diversos profesionales de la salud y/o no profesionales con 

quienes los padres establecieron contacto durante la trayectoria de búsqueda de 

atención.  

 Demora en la búsqueda de atención médica. Tiempo en meses, transcurrido desde las 

primeras sospechas de anormalidad en el desarrollo del niño por parte de los padres 

hasta la primera consulta realizada con un proveedor de salud a causa de dichas 

sospechas. 

 

 Demora diagnóstica del sistema de salud. Tiempo en  meses  que  transcurre  desde la  

primera consulta con un proveedor de servicios de salud hasta que se confirma el 

diagnóstico de autismo o asperger. 

 

 Demora diagnóstica total. Tiempo en meses que transcurre desde las primeras 

sospechas de anormalidad por parte de los padres(s) hasta que se confirma el 

diagnóstico más específico de autismo o asperger por parte de un proveedor de 

servicios de salud.  
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2.6 INSTRUMENTOS DE MEDICIÓN  

 
1.  Entrevista de las Trayectorias de Búsqueda de Atención en Familias Mexicanas con 

TEA.   

1a. Elaboración de la entrevista.  Se llevó a cabo tomando como base un cuestionario 

auto aplicable utilizado previamente en un estudio de demora diagnóstica de los TEA en 

población española. (GETEA, 2002) Dicho cuestionario recaba datos sobre el proceso 

diagnóstico de los niños y adultos con autismo. La que suscribe (PZR) y una experta en el 

campo de autismo (LAG) revisaron el documento y eligieron en orden de importancia las 

preguntas que se alineaban con los objetivos del presente estudio; se revisó el lenguaje 

utilizado y se modificó la gramática cuando fue necesario de acuerdo al español mexicano. Se 

reestructuraron las preguntas relacionadas con el sistema educativo y de salud para adaptarlos 

al modelo de nuestro país. Al finalizar la adaptación de la entrevista, se eliminaron las 

preguntas cuyos datos se consideraron irrelevantes para esta investigación. El instrumento 

quedó conformado por preguntas abiertas y  cerradas, de tipo dicotómicas o politómicas 

agrupadas en cuatro secciones que se describen a continuación. 

 

Sección A: Datos socio demográficos. Incluye nivel de estudios del adulto 

entrevistado, edad de ambos padres biológicos, número de personas que viven con el niño, 

tipo de familia (mono o biparental), parentesco del cuidador principal del niño con TEA, 

ingreso mensual de la familia, número de personas que dependen de dicho ingreso y la 

presencia o no de otros familiares con el diagnóstico de TEA, así como el parentesco con este 

familiar.   

 

Sección B: Datos sociodemográficos del niño o adolescente con diagnóstico de TEA. 

Contiene la fecha de nacimiento del niño(a) o adolescente, edad, sexo, número que ocupa 

entre los hermanos, sistema escolar cursado.  

 

Sección C: Trayectorias diagnósticas. Este apartado inicia con una pregunta abierta 

acerca de los motivos de primeras preocupaciones en relación al desarrollo del niño, la cual se 

transcribió con el fraseo original de la Entrevista Diagnóstica de Autismo-revisada (ADI-R). 
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Además se pregunta la edad del niño que tenía el niño en ese momento y quién fue la primera 

que tuvo las primeras preocupaciones.  

 

Después se pide a los padres que hagan una descripción cronológica acerca de la 

secuencia de contactos que siguió la familia durante la búsqueda del diagnóstico iniciando con 

la profesión o rol de la persona y el lugar donde consultaron, el diagnóstico o explicación que 

les fue proporcionada y la edad del niño en el momento de dicha consulta o la fecha exacta de 

consulta en caso de conocerla. Para cada persona que contactaron se interrogó acerca de 

tratamientos, pruebas clínicas o estudios aplicados.  En este apartado se podían mencionar el 

uso de medicina tradicional y/o alternativa, así como las redes informales de apoyo o del 

sistema educativo.   

 

El formato para esta descripción cronológica fue con preguntas altamente 

estructuradas, tales como ¿Quién fue la primera persona con la que acudió?, ¿Quién lo mandó 

con esta persona?, ¿En qué lugar consultó a esta persona?, ¿Qué diagnóstico o explicación le 

dio esta persona?, etc) (Ver Anexo 8.2). Estas preguntas se repitieron a manera de ciclo, para 

cada uno de las personas contactadas y se concluyeron cuando la madre/padre refería el 

diagnóstico de  autismo o asperger. La sección termina con una pregunta abierta acerca de 

cómo las instituciones podrían mejorar el proceso diagnóstico en los casos de TEA.  

 

1b. Pilotaje de la Entrevista de las Trayectorias de Búsqueda de Atención en Familias 

Mexicanas con TEA. La primera versión del instrumento tenía formato de cuestionario auto 

aplicable. Se realizó un pilotaje para evaluar el tiempo de aplicación, los posibles problemas 

de comprensión y su aceptación por parte de los participantes.  Se entregaron 3 cuestionarios a 

las madres encontrando que el llenado del mismo fue incompleto e impreciso por factores 

como el agotamiento del participante, dificultades para la expresión escrita y la legibilidad de 

las respuestas. Además se detectó inconsistencia en las fechas del diagnóstico y edades del 

niño, lo que impedía obtener de manera precisa los tiempos de demora diagnóstica. 

  

Posterior a esto, el cuestionario se reestructuró a versión entrevista y fue transcrita en 

una hoja de excel. La información se registró en una computadora para agilizar su aplicación y 

la legibilidad de las respuestas por parte del investigador. Se condujo un segundo pilotaje con 
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3 entrevistas cuyo tiempo de aplicación fue de 40 a 50 minutos permitiendo verificar las 

fechas, secuencia y temporalidad de los contactos, con lo que se logró construir trayectorias 

más precisas. El participante expresó comodidad y comprensión de la entrevista. 

 

2. Listado de síntomas de los criterios diagnósticos de Autismo y Asperger de acuerdo al 

Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM IV-TR).   

 

El listado de síntomas se basa en los criterios del DSM IV-TR sobre los Trastornos 

Generalizados del Desarrollo. La validación de los criterios corresponde a un consenso de 

expertos. Cada uno de los ítems interrogados, se codifica como presente o ausente y al final de 

la misma se contabilizan el número de criterios que se cumplen para la categoría diagnóstica.  

 

Este listado se usó para que el entrevistador clasificara el caso en trastorno autista o de 

asperger previo a iniciar la entrevista y concluir la trayectoria en el momento en que el 

padre/madre refería el diagnóstico concordante con el listado de síntomas. En caso de que los 

padres no hicieron mención expresa de algún subtipo de las clasificaciones oficiales del 

espectro autista (DSM-IV-TR o CIE-10), la trayectoria se continuó hasta el contacto de salud 

más reciente.  

 

Se realizó un pilotaje de este listado en 10 padres participantes, encontrando que el tiempo 

promedio de aplicación fue de 10 a 15 minutos, con buena aceptación y comprensión por parte 

del participante, siendo factible la utilización del mismo.  

 

2.7 PROCEDIMIENTO 
 

Los padre(s) de los niños se abordaron en la sala de espera de la consulta externa 

específica para niños con TEA del hospital participante durante el periodo de Julio de 2015 a 

Febrero de 2016. En el abordaje inicial se realizaron tres preguntas de tamizaje que 

corresponden a los criterios de inclusión. (Anexo 8.3) En caso de cumplir con dichos criterios, 

se les invitó a participar en el estudio. Posteriormente se realizó la entrega y firma del 

consentimiento informado. Se asignó un folio, se registraron los datos del entrevistado y se 

aplicó el  listado de síntomas de los criterios  diagnósticos de autismo de acuerdo al DSM IV-
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TR. Posteriormente se aplicó la Entrevista de Trayectorias de Búsqueda de Atención en 

Familias Mexicanas con TEA.  

 

2.8 ANÁLISIS ESTADÍSTICO 

  

Para la descripción y comparación de las variables sociodemográficas por categoría 

diagnóstica (Autismo vs Asperger) se utilizaron promedios, desviaciones estándar y 

proporciones.  Se usó la prueba t de student para comparar las variables continuas y  χ2 para 

las variables categóricas. Para comprobar la distribución de las variables se realizó la prueba 

de normalidad para sesgo y kurtosis (sktest) del programa estadístico stata; en caso de que las 

variables no cumplieran con el supuesto de distribución normal, se utilizó prueba no 

paramétrica para la comparación de medianas entre grupos.  

 

Para el análisis de las trayectorias de búsqueda de atención, los contactos se agruparon 

de manera categórica (si/no) para obtener las frecuencias, al igual que el tipo de servicio 

utilizado. Las comparaciones entre grupos se realizaron con la prueba χ2, Fisher exacta o χ2 de 

tendencia lineal según correspondiera.   

 

La variable primeras preocupaciones se obtuvo en formato de respuesta libre; la 

información obtenida se categorizó de manera dicotómica para cada uno de los siguientes  

dominios sintomáticos: socialización, lenguaje, conducta, intereses restringidos, estereotipias, 

retraso motor, preocupación por partes de objetos, alteraciones sensoriales, alteraciones en el 

sueño, juego anormal, regresión en el desarrollo y otras preocupaciones.   

 

Para las variables demora en la búsqueda de atención médica, demora diagnóstica del 

sistema de salud, demora diagnóstica total, edad de las primeras sospechas de los niños 

(meses), número de profesionistas consultados, los grupos de TEA se compararon con la 

prueba de U de Man Whitney para muestras independientes.  

 

Se utilizó el paquete estadístico stata versión 12.1, estableciendo una prueba de 

hipótesis a dos colas, considerando el valor de p estadísticamente significativo en 0.05.  
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3. CONSIDERACIONES ÉTICAS 
 

El presente estudio fue sometido al comité de ética y al comité de investigación de la 

institución donde se llevó a cabo el reclutamiento de la muestra, siendo aprobado con el folio 

II3/01/0115. (Anexo 8.5) 

 

La investigación se ajusta a los principios éticos y científicos de la Declaración de 

Helsinki (WPA, 1964) y los principios Internacionales señalados en el Consejo de 

Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS, 2003), relacionados con el 

respeto por las personas, beneficencia y justicia.  

 

El respeto por las personas incorpora dos principios éticos, el derecho de los individuos 

a ser tratados como agentes autónomos y el de proteger a aquellos que tienen su autonomía 

disminuida. En la presente investigación, el principio de autonomía se llevó a cabo en el 

momento de hacer la invitación verbal a los posibles participantes. En esta primera 

aproximación, el entrevistador se presentó y explicó al paciente el objetivo y la metodología 

del estudio. Además, detalló que la información obtenida sería confidencial, asignando un 

folio a cada entrevista y resguardando sus datos personales en una base de datos independiente 

a los cuestionarios (pauta 4, CIOMS, consentimiento informado individual). En este primer 

momento, la persona podía deliberar libremente su participación en el estudio.  Si su respuesta 

era afirmativa, entonces, se procedía a la lectura y firma del consentimiento informado (Anexo 

8.6), el cual describe el derecho a la participación libre y voluntaria, el derecho a retirarse del 

estudio en el momento que el participante lo desee, sin que esto afecte la atención médica que 

recibe (Párrafo 22, WPA). Así mismo se aclaró la posibilidad de presentar malestar emocional 

o incomodidad por las respuestas otorgadas durante la entrevista, para lo cual el profesional 

que entrevistó podía brindar la contención emocional que se requiriera.  

 

En el caso de la beneficencia, en la presente investigación, teóricamente, no existe un 

beneficio directo, ni inmediato para los participantes, dado que la investigación recabó de 

manera retrospectiva el tiempo de demora diagnóstico en nuestro sistema de salud. Los 

participantes ya cuentan con el diagnóstico de autismo, por lo que están narrando su 

experiencia en la búsqueda del diagnóstico. De tal manera que con su participación, el posible 

beneficio, podría reflejarse en recomendaciones para la mejora en los servicios de salud, lo 
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cual no es una retribución inmediata para los participantes actuales, sin embargo puede serlo 

para los usuarios de los servicios de salud en el futuro (Pauta 8, CIOMS, beneficios y riesgos).   

Cumpliendo el principio de no maleficencia, con el objetivo de evitar daño moral o 

juicios de valor para la institución o el personal de salud, la entrevista evalúa el proceso de 

atención en general y la profesión u ocupación de la persona contactada, omitiendo los 

nombres de los médicos o profesionistas tratantes.  

 

El principio de justicia, se cumplió al seleccionar una población que acude a un centro 

de referencia para la atención especializada en el tratamiento de los trastornos del espectro 

autista, en el cual acuden personas de diferentes áreas geográficas y niveles socioeconómicos.  

Se identificó el servicio que concentra la mayor parte de los casos y se les invitó a participar a 

todos los familiares que se encontraban en la sala de espera para recibir la consulta médica 

(Pauta 12, CIOMS, distribución equitativa de beneficios y riesgos). 

4.  RESULTADOS 
 

Durante la recolección de datos se invitó a participar a 320 madres y padres, de los 

cuales 305 aceptaron responder las preguntas de tamizaje. 104 padres cumplieron los criterios 

de inclusión y a todos se les aplicó la entrevista de trayectorias de búsqueda de atención. Para 

el análisis estadístico se eliminaron ocho entrevistas por los siguientes motivos: posible 

síndrome genético (n=1), no se concluyó la entrevista (n=1), los diagnósticos mencionados 

fueron diferentes a los trastornos del espectro autista (n=6),  

 

La muestra final quedó conformada por 96 familias (autismo N=48, asperger N=48). 

Durante la descripción de la trayectoria, ocho familias (16.6%) mencionaron que el 

diagnóstico otorgado fue trastorno generalizado del desarrollo (TGD), sin embargo de acuerdo 

al listado de síntomas del DSM-IV-TR aplicados al inicio de la entrevista,  siete de estos niños 

cumplían los criterios necesarios para autismo y uno de ellos para trastorno de asperger, por lo 

cual quedaron clasificados en dichas categorías. Otras seis familias (12.5%) mencionaron que 

el diagnóstico otorgado fue trastorno del espectro autista.  Bajo la misma metodología, dos 

casos quedaron clasificados en el grupo de autismo y cuatro en el grupo de asperger. (Figura 

1).   
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Figura 1. Diagrama de flujo para la conformación de la muestra 
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4.1 DATOS SOCIODEMOGRÁFICOS 
 

Características de las familias participantes 

 

La tabla 1 muestra las características sociodemográficas de las familias participantes.  

 

Se observa que la edad promedio de las madres al momento de la entrevista, fue menor 

para el grupo de autismo (M=32.9, DE=6.1 años) en comparación con el grupo de asperger 

(M=38, DE=7.3 años,  N=96, t (94)= -3.74, p=<0.001). De manera similar ocurrió con los 

padres (M=36.8 años, DE=7.4 vs M=40.3 años, DE=7.6, N=96, t(94)= -2.31, p=0.02) y con 

los niños que conformaron la muestra (M=7.2 años, DE=3.06 vs M=10.3 años, DE=3.1, N=96, 

t(94)= -4.86, p <.001).   

 

La familias monoparentales representaron menor proporción en el grupo de autismo vs 

asperger (n=9 [18.8%] vs n=20 [41.7%],  x2[1, N=29=5.97 p=0.01]. De manera inversa 

ocurrió para las familias biparentales las cuales fueron mayores en el grupo de autismo en 

comparación con el grupo de Asperger (n=35 [72.9%] vs n=26 [54.2%], x2[1,N=61=3.64 

p=0.05).  

 

En ambos grupos la madre  fue la cuidadora principal del niño con TEA, así como la 

principal informante durante las entrevistas (autismo [89.5%]  vs asperger [85.4%], x2[1, 

N=67=0.38], p=0.53).   

 

El ingreso familiar mensual fue similar entre grupos, pero el mayor porcentaje de 

familias se agruparon en un ingreso mensual entre 2104 a 3154 pesos, (autismo n=16 (33.3%) 

vs asperger n=13 (27.1%) (x2[1, N=29=1.73], p=0.18).  

 

Casi la tercera parte de la muestra, refirió tener un familiar con diagnóstico confirmado 

de TEA (autismo 35% vs asperger 30.5%, x2[1, N=25=0.17], p=0.68),  siendo el primo el que 

tuvo el mayor número de menciones (24.4% en autismo vs 20.4% en asperger, x2=0.35, 

p=0.57). 
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Además, la tercera parte de los participantes informó sobre la posible existencia de otro 

miembro afectado en la familia (autismo 29.4% vs asperger 34.2%), (x2[1, N=22]=0.18,  

p=0.66).   

 

 

Tabla 1. Características sociodemográficas de las familias participantes de acuerdo a categoría diagnóstica 

 

 
AUTISMO  

n=48 
 

 
ASPERGER  

n=48 
 

  
Estadísticos 

Variable  Media      D.E. Media DE 
  

   Pba(gl) Valor p 

Edad (años)         
Madre 32.9 6.1 38.0 7.3 

  
t(94)= -3.74 <.001 

Padre 36.8 7.4 40.3 7.6 
  

t(94)= -2.31        0.02 
Niño(a) 7.20 3.0 10.3 3.1 

 
 

t(94)= -4.86 <.001 
                  

Variable 
N 

 

 

% 

 

N 
 

 

% 

 
Total % Pba(gl)  Valor p 

Tipo de familia 

        Monoparental 9 18.8 20 41.7 29 30.2 x2(1)=5.97  0.01 

Biparental 35 72.9 26 54.1 61 63.5  x2(1)=3.64  0.05 

Reconstituida 4 8.3 2 4.2 6    6.25 FE(1)=0.71        0.67 
                  
Cuidador Principal 

        Madre 43 89.5 41 85.4 84 87.5 x2(1)=.381 
. 

0.53 
Otros 5 10.4 7 14.5 12 12.5  
 

Ingresos mensuales familia 
<2103 13 27.1 10 20.8 23 24.0 

x2(1)=1.73 
lineal 0.18 

2104 a 3154 16 33.3 13 27.1 29 30.2 
3155 a 6309 13 27.1 13 27.1 26 27.1 
6310 a 9463 3 6.3 9 18.7 12 12.5 
9464 a 12618 3 6.3 3 6.3 5 6.3 
 

Otro familiar con TEA 
Si 14 35.0 11 30.5 25 32.8   
No 26 65.0 25 69.4 51 67.1 x2(1)=.169 0.68 
       
Sospecha de otro familiar       
Si 10 29.4 12 34.2 22 31.8 x2(1)=.188 0.66 
No 
 
Parentesco familiar con TEA 

Hermano(a) 9 18.3 6 12.2 15 30.6 x2(1)=.006 1.0 

Primo 12 24.4 10 20.4 22 44.9 x2(1)=.355 0.57 

Otro 8 16.3 8 16.3 5 10.2 x2(1)=.825 0.36 
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Características sociodemográficas de los casos  

 

La tabla 2 describe las características sociodemográficas de los niños con diagnóstico 

de autismo o asperger. La razón hombre/mujer fue 7:1, con una frecuencia de 87.5% 

masculinos y 12.5% femeninos, en ambos grupos (x2[1, N=96]=.001, p=1.0). 

 

El orden de nacimiento para el caso de TEA fue en mayor proporción el primogénito 

en ambos grupos (25% autismo vs 30.2% asperger, (x2[1, N=53]=1.05, p=.30). En relación a la 

escolaridad, la mayor proporción de los niños asistía a escuela regular (autismo 22.9% vs 

17.7%, (x2[1, N=39]=1.07, p=.29). 

 

 

 
Tabla 2. Características sociodemográficas de los casos por categorías diagnósticas 

 

 

AUTISMO  

n=48 

ASPERGER  

n=48 Total 
  Estadísticos 

Variable n % n % N % Pba (gl) Valor p 

Sexo  

       
 

Masculino 42 87.5 42 87.5 84 87.5 x2(1)= .001  
                   

1.0 Femenino 6 12.5 6 12.5 12 12.5 

 
               

Lugar caso entre hermanos       

Primero  24 25.0 29 30.2 53 55.2 x2(1)= 1.05 .30 
.08 
.52 

Segundo 20 20.8 12 12.5 32 33.3 x2(1)= 3.00 
Tercero 4 4.17 7 7.2 11 11.5 FE(1)=.924 
         

Escolaridad         

Preescolar 9 9.38 16 16.7 25 26.0 
 

FE(1)=.162 
 

.16 
Escuela Regular 22 22.9 17 17.7 39 40.6 x2(1)= 1.07 .29 

Escuela con apoyo 12 12.5 6 6.25 18 18.8 x2 (1)= 2.46 .11  

Educación Especial 5 5.21 9 9.3 14 14.6 x2 (1)= 1.33 .24 
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4.2 TRAYECTORIAS DE BÚSQUEDA DE ATENCIÓN 

 

4.2.1 Primeras preocupaciones  

 

En la gráfica 1 se observa que para ambos grupos, fue la madre quien tuvo las primeras 

preocupaciones en torno al desarrollo de su hijo (autismo n=31 [64.6%] vs asperger n=36  

[75.0%]), seguido de otro familiar (autismo n=10 [20.8%]  vs asperger n=6 [12.5%]) y en 

menor proporción el maestro o educador(a) (autismo n=2 [4.2%] vs asperger n=4 [8.3%]), y el 

personal de salud (autismo n=2 [4.2%] vs asperger n=1 [2.0%]). No se encontraron diferencias 

estadísticamente significativas entre los grupos.  

 

 
 

En la gráfica 2 se muestran los motivos de primeras preocupaciones de la familia con 

respecto al desarrollo del niño. Las tres principales preocupaciones fueron: dificultades en la 

socialización (autismo 60.4% vs asperger 54.2%, (x2(1,N=31)=0.3831, p=0.53),  problemas de 

lenguaje (autismo 62.5% vs asperger 39.6%, (x2(1,N=49)=5.043, p=0.02) y problemas de 

conducta (autismo 41.7% vs asperger 37.5%, (x2(1,N=38)=0.1742, p=0.67). 
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Gráfico 1. Persona que tuvo las primeras preocupaciones 
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Además, de las preocupaciones relacionadas con el lenguaje, también se encontraron 

diferencias estadísticamente significativas entre grupos para el rubro de alteraciones 

sensoriales (autismo 6.25% vs 25% asperger, N=15, FE=0.02).  

Algunos ejemplos proporcionados por las madres en el área de lenguaje incluyen: “no 

hablaba”, “dejó de decir palabras”, “hablaba raro”, “inventaba palabras”; mientras que en la 

socialización describieron situaciones como: “no jugaba con sus amiguitos”, “se aislaba”, “no 

reía”, “estaba ausente”, “no respondía a su nombre”. Para los problemas de conducta hicieron 

referencia a “berrinches incontrolables, hiperactividad y/o conductas agresivas”. Y para las 

alteraciones sensoriales mencionaron: “comía lo mismo diario”, “las texturas de algunos 

alimentos le causaban asco”, “cuando le ponía crema en la piel o el agua lloraba muchísimo”; 

“se espantaba con la licuadora y los coches”. 

 
Nota: Otros, incluye problemas del desarrollo como hábitos para ir al baño, detención en el desarrollo, dejó de 
comer, no se vestía solo. 

 

 

4.2.2 Referencia con el primer profesional de salud  

 

La búsqueda del primer profesional de la salud ocurrió por iniciativa propia de los 

padres en la mayoría de los casos (42.6% autismo vs 58.7% asperger), seguido de la referencia 

de maestros o educadores (21.3% autismo vs 23.9% asperger) y de la familia. Este último con 

una diferencia estadísticamente significativa entre grupos (autismo 25% vs asperger 6.5%, (x2 

[1, N=15]=6.40, p=0.02).   (Gráfico 3)  

0 

10 

20 

30 

40 

50 

60 

70 

%
 

Gráfica 2. Motivo de las primeras preocupaciones 
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4.2.3 Secuencia de personas consultadas durante la trayectoria de búsqueda de 

atención  

 

El gráfico 4 muestra la secuencia de profesionistas visitados por los padres, desde la 

primera consulta acerca de sus preocupaciones por el desarrollo del niño hasta que recibieron 

el diagnóstico de TEA. El rango de profesionistas contactados fue de uno a doce, sin embargo, 

para abreviar los resultados, se muestran los primeros cinco contactos.  

 

La secuencia de profesionistas visitados por los padres, mostró una tendencia lineal 

para el pediatra (x2lineal [1, N=66=23.80], p=<.001) y el médico general (x2lineal [1, 

N=45=8.86], p=0.002) cuyas proporciones se reducen significativamente durante la secuencia 

de visitas, mientras que la proporción de psiquiatras de niños y adolescentes aumentó 

significativamente a partir del segundo profesionista de salud consultado (x2lineal [1, 

N=132=41.29], p=<.001 ) 
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Gráfico 3. ¿Quién los refirió con el primer profesionista de 
salud? 
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Nota: Solo incluye los 5 primeros contactos, ya que el  rango va de uno hasta doce contactos.  

En el anexo 8.7 se encuentra la tabla donde puede consultar el resto de los profesionistas 

consultados, así como las frecuencias acumuladas por cada profesionista para la trayectoria 

completa de atención en el anexo 8.8.  

 

 

4.2.4 Diagnósticos otorgados durante la trayectoria de búsqueda de atención 

 

La gráfica 5 muestra las distintas aproximaciones diagnósticas emitidas por el primer 

profesionista de la salud consultado. En el 44% de los casos de ambos grupos, el primer 

contacto de salud no otorgó algún diagnóstico (p=1.0) y la sospecha de TEA se emitió en el 

27% (n=13) de los casos de autismo y en el 8.33% (n=4) del grupo de asperger, con una 

diferencia estadísticamente significativa (FE[1, N=17]=5.79, p=.03). El resto de los diagnósticos 

ocuparon una proporción menor, sin diferencias entre grupos.  
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Gráfico 4. Secuencia de profesionistas visitados durante la trayectoria de 
búsqueda de atención  
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A lo largo de la trayectoria de búsqueda de atención, los diagnósticos más 

frecuentemente emitidos fueron Trastorno por Déficit de Atención e Hiperactividad, con una 

diferencia estadísticamente significativa entre grupos (autismo 10.4% vs asperger 56.2% x2[1, 

N=96]=22.68, p=<0.001), seguido de retraso en el desarrollo, (autismo [18.7%] vs asperger  

[25%], x2[1, N=96]=.5486, p=0.45) y problemas de crianza (autismo (14.6%) vs  asperger 

(10.4%), (x2[1, N=96]=.4465, p=0.53), entre otros (Ver gráfico 6).  
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Gráfico 5. Diagnóstico emitido por el primer contacto de salud 
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Gráfico 6. Frecuencia acumulada de diagnósticos recibidos durante la trayectoria 
de búsqueda de atención 

AUTISMO 

ASPERGER 

Otros dx. No relacionados con el TEA: displasia, genu valgo, inflamación cerebral,  

Crianza: problemas de crianza, falta de límites 

Desarrollo incluye: retraso global del desarrollo, retraso psicomotricidad, retraso mental. 

T. Mentales: ansiedad, depresión, fobias 

T. Neurológicos, incluye epilepsia  

*p<0.001 

* 
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2.5 Profesionista que otorgó el diagnóstico de TEA 

 

 El profesional de la salud que otorgó el diagnóstico específico, en la mayoría de 

los casos fue el psiquiatra de niños y adolescentes (77.1% autismo vs 83.3% asperger), 

seguido del psicólogo (10.4% ambos grupos) y neuropediatra (2.1% vs 4.2%), sin diferencias 

estadísticamente significativas entre grupos (Gráfico 6). El diagnóstico se realizó 

principalmente en el Hospital de Psiquiatría Infantil donde se llevó a cabo la investigación 

(71.1%  Autismo vs 93.8% Asperger).  

 

 
 
 

4.3 TIEMPOS DE DEMORA EN EL DIAGNÓSTICO 
 

La tabla 6 describe la comparación de las variables relacionadas con la edad del niño 

en diferentes momentos de la trayectoria búsqueda de atención y los tiempos de demora.  

 

La edad del niño cuando se tuvieron las primeras preocupaciones fue una mediana de 

20.5 meses (rango 0-46) para el grupo de autismo y de 24 meses (rango 0-96) para el grupo de 

Asperger (p=0.499). 
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La edad del niño al momento de la primera consulta con un profesional de la salud fue 

una mediana de 29 meses (rango 1-61) para autismo y 36 meses (rango=8-108) para Asperger 

(p=0.01). 

 

La mediana de edad del diagnóstico de TEA, fue de 41.5 meses (rango= 19 - 120) para 

el grupo de autismo y a los 36meses (rango 20-168) para el grupo de Asperger (p= <.001).  

 

La demora en la búsqueda de atención médica fue una mediana de 4 meses (rango 0-

48) para el grupo de autismo y de 8 meses (rango= 0-72) para el grupo de asperger (p=.08). 

 

La demora diagnóstica del sistema de salud fue mayor para el grupo de asperger 

(mediana=48.5 meses, rango=0-139) comparado con el grupo de autismo (mediana=21.5 

meses, rango=3-61 p <.001). 

 

La demora diagnóstica total fue mayor para el grupo de asperger (mediana=48.5 meses, 

rango=0-139) comparado con el grupo de autismo (mediana=21.5 meses, rango=3-61)   

p<.001). 

 

Durante la trayectoria de búsqueda de atención el número de profesionistas de la salud 

consultados fue mayor para el grupo de asperger (mediana=2, rango 0-7) comparado con en el 

grupo de autismo (mediana=3, rango 0-8,  p=0.001). 
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Tabla 3. Edad del caso en los diferentes momentos de la trayectoria de atención y 

tiempos de demora de acuerdo al diagnóstico  

     

 

 
AUTISMO ASPERGER 

  

Variable n=48 n=48 Estadístico 

Edad caso (meses) Md Rango Md Rango     Pba P 

 

Primeras  

preocupaciones maternas 

 

20.5 0-46 24 0-96 U -Mw 0.49 

Primera consulta 29 1-61 36 8-108 U -Mw 0.01 

 

Diagnóstico Específico 

 

41.5 19-120 84 20-168 U -Mw <0.001 

Tiempos (meses)       
Búsqueda de atención  

n=193 

 

4 0-48 8 0-72 U -Mw 0.08 

Sistema Salud 

n=199 

 

14 0-69 35.5 0-120 U -Mw <0.001 

Demora total 

n=193 

 

21.5 3-61 48.5 0-139 U -Mw <0.001 

Núm. Prof. Contactados 

N=96 

 

2 0-7 3 0-8 U -Mw 0.001 
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5. DISCUSIÓN 
 

 El objetivo de esta investigación fue comparar las trayectorias de búsqueda de atención 

y los tiempos de demora diagnóstica en familias con hijos con algún diagnóstico del espectro 

autista, de un hospital de psiquiatría infantil de la ciudad de México.  

 

Las características sociodemográficas entre el grupo de autismo y asperger fueron 

similares para las variables tipo de familia, cuidador principal, otro familiar con TEA e 

ingresos mensuales. Comparados con el grupo de autismo los niños con trastorno de asperger 

fueron mayores (M=7.2 DE 3.0 vs M=10.3 DE 3.1), resultado que es consistente con estudios 

de población abierta (GETEA, 2004, Crane et al., 2015), donde los casos de asperger son 

mayores debido a que reciben el diagnóstico en la adolescencia y/o edad adulta.  

 

En el análisis de las trayectorias de búsqueda de atención, se observó que en ambos 

grupos la primera persona en preocuparse con respecto al desarrollo del niño fue la madre 

(asperger 75% vs autismo 64.5%), seguido de otros familiares, como los tíos(as), abuelos (as) 

y el padre; de tal manera que para la muestra total, en el 95% de los casos las primeras 

sospechas se dieron en el núcleo de la familia. Este dato replica lo reportado por otros estudios 

internacionales (Chawarska et al., 2007; Crane et al., 2015) y es de gran relevancia dado que 

Ozonoff et al., (2009) y Sacrey et al., (2015) encontraron que las preocupaciones expresadas 

por los padres en torno al desarrollo del niño, correlacionan con un diagnóstico de autismo en 

evaluaciones posteriores. Además Ozonoff et al., (2009) también encontró que el número de 

preocupaciones reportadas por los padres, cuando el niño tenía 12 meses, fue 

significativamente mayor en niños que reciben el diagnóstico de TEA en comparación con 

niños con desarrollo típico.  
 

En relación a las primeras preocupaciones, la mayor frecuencia en torno al lenguaje en 

el grupo de autismo en comparación con el de asperger es consistente con otros estudios 

internacionales (Chawarska et al., 2007; Crane et al., 2016, Jonsdóttir, 2011, Chakrabarti et al, 

2009, Wee Bin, 2012). Las diferencias estadísticas encontradas en los motivos de 

preocupación en nuestros grupos, también coinciden con el estudio mexicano de Bravo et.al., 

(2011), en un servicio de neurología de un hospital de pediatría en el norte de México donde el 

Veronica
Texto escrito a máquina
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62.5% de los niños con diagnóstico de autismo fueron referidos por ausencia, dificultades o 

regresión en el lenguaje (Bravo et al., 2011).  

 

Las alteraciones en la comunicación verbal percibidas por los padres toman relevancia, 

dado que Mandel et. al., (2005) encontró que niños con retraso severo del lenguaje recibieron 

el diagnóstico de autismo catorce meses antes que los niños sin esta característica. Cabe 

señalar, que en la nueva clasificación del DSM-5, se eliminó como criterio diagnóstico de 

retraso en el lenguaje, por lo que será importante evaluar si este cambio tendrá un impacto en 

la demora diagnóstica.  

 

En relación a la mayor frecuencia de alteraciones sensoriales en el grupo de asperger, 

nuestro resultado difiere de otros estudios donde no se mencionó como motivo de 

preocupación o sospecha de anormalidad (Fortea et al., 2013, Davidovitch et al., 2015, 

Jóndsdóttir et al., 2011, Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010, Bravo et al., 2011, Wee 

Bin & Kah Ying 2012, Xiang Sun et al., 2013), excepto en el estudio de Crane et al., (2015) 

donde el 52% de la muestra total señaló estar preocupado por alteraciones sensoriales. Este 

síntoma no se incluía en los criterios diagnósticos del DSM-IV-TR y se consideraba una 

manifestación inespecífica, lo cual podría explicar que en el resto de los estudios, no se haya 

analizado como variable dependiente. En un estudio más reciente Sacrey et al., (2015) reportó 

que las preocupaciones de los padres en torno a problemas sensoriales y motoras a los 6 y 9 

meses de edad, son predictoras de TEA a los 3 años en poblaciones de riesgo. 

 

En nuestro estudio, las alteraciones sensoriales mencionadas con más frecuencia fueron 

la selectividad por los alimentos, la hipersensibilidad táctil y al ruido. Es posible que las 

madres de niños con diagnóstico de Asperger recordaron con mayor facilidad estos síntomas 

en comparación con las madres de los niños con autismo, quienes evocaron con mayor 

frecuencia el retraso en el lenguaje y los movimientos estereotipados los cuales causan mayor 

alarma.  

 

Además, es importante señalar que se mencionaron otras manifestaciones como los 

berrinches, llanto incontrolable, hiperactividad y/o conductas agresivas en el 41.7% de los 

casos de autismo y de 37.5% para el grupo con diagnóstico de asperger. Si bien es cierto que 
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estas manifestaciones no son parte de los criterios diagnósticos de los TEA,  su presencia 

puede ser un indicador de psicopatología en general (Lecavalier et al, 2016) y de autismo en 

particular (Leyfer et al., 2006, Sacrey et al., 2015).  

 

Estos síntomas, se mencionan como motivo de preocupación de los padres en múltiples 

estudios (Guinchat et al., 2012, Crane et al., 2015, Fortea et al., 2015, Wee Bin & Kah Ying 

2012, Xiang Sun et al., 2013, Jóndsdóttir et al., 2011, Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 

2010, Howling & Asgharian, 1999) y su reconocimiento a edad temprana como una 

característica de anormalidad, puede tener implicaciones en la práctica clínica, obligando al 

médico a indagar acerca de otros indicadores biológicos de anormalidad como la ausencia de 

contacto visual, ausencia de gestos como señalar, apuntar, saludar o asentir con la cabeza. En 

caso de encontrar estos signos de alarma, los pacientes deberían ser derivados a servicios 

especializados, antes de considerar que dichas manifestaciones son consecuencia de una 

crianza inapropiada. En este sentido, entre más tardío el diagnóstico, también se retrasará la 

orientación apropiada para los padres. Cabe mencionar que en nuestro estudio, hubo familias 

que mencionaron estar preocupados por sus hijos desde el nacimiento, señalando la dificultad 

que el niño tenía para regular el llanto o el patrón de sueño, al igual que en el estudio de 

Sacrey et al., (2015), donde estos aspectos fueron mencionados con mayor frecuencia cuando 

el niño tenía 6 meses de edad.  

 

Al analizar la secuencia de profesionistas consultados, la trayectoria mostró que acuden 

de primera instancia con el pediatra y el médico general en ambos grupos (autismo 50%, 

asperger 41.6%). Estos resultados coinciden con el estudio español en 576 familias y del 

Reino Unido (N=1000 familias), entre otros (GETEA 2002; Crane et al., 2015, Chakrabarti S., 

2009, Howling & Asgharian, 1999). En dichos países los pediatras forman parte del primer 

nivel de atención, mientras que en México, el médico general es el responsable de llevar a 

cabo el seguimiento del niño sano en las instituciones del servicio público en el primer nivel 

de atención, por lo que su papel para realizar una referencia temprana es primordial.  

 

Al continuar la trayectoria, llamó la atención que en casi la tercera parte de las 

familias, el segundo contacto fue un especialista en el campo de la salud mental 

(paidopsiquiatra) para ambos grupos, con una tendencia lineal, incrementado el porcentaje de 
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participación de este especialista hasta que se otorga el diagnóstico de TEA. Este resultado 

difiere del estudio de Reino Unido, donde este profesional solo representó el 2% de la muestra 

(Crane et al., 2015) y del estudio español (GETEA, 2004) donde el neurólogo fue el más 

consultado durante la trayectoria de atención (47%). La discrepancia con nuestro resultado 

puede deberse a que ante la ausencia de una respuesta inmediata a las preocupaciones 

maternas, las familias acuden directamente al tercer nivel. Como lo demostró nuestro estudio 

donde el 44% de ambos grupos, el primer profesionista con el que consultó la familia no 

emitió algún diagnóstico y la sospecha de TEA ocurrió solo 27% de los niños del grupo de 

autismo en comparación con el 7.5% del grupo de asperger. Existen otros reportes que 

coinciden con esta falta de sospechas por parte del pediatra ante las preocupaciones reportadas 

por las madres, (Barnard-Brak et al., 2016, Zuckerman, Lindly & Sinche, 2015) también hay 

reportes que este primer especialista no refiere para una segunda valoración (GETEA, 2004).  

 

En este sentido, algunos autores han señalado que el pediatra subestima los síntomas de 

autismo referidos por los padres (Ryan & Salisbury, 2012, Gabovitch & Curtin, 2009; Mitchell 

& Holdt, 2014; Zuckerman et al., 2015, Barnard-Brak et al, 2016). Por otro lado, aunque el 

médico comparta las preocupaciones de los padres, el temor de alarmar a la familia, hace que 

el pediatra adopte una conducta expectante para que el niño logre ciertos hitos del desarrollo 

(Davidovich et al., 2015, Finke, Drager & Ash, 2010). Además, durante la formación médica y 

como especialistas se carece de entrenamiento específico en temas del espectro autista, siendo 

escasas las oportunidades de capacitación en el uso de instrumentos para la evaluación del 

espectro autista. (Finke et al., 2010) Sería conveniente indagar si los motivos de no asignación 

de un diagnóstico ocurren por razones similares en México.  

 

La edad del niño en la que ocurrieron las primeras preocupaciones por parte de los 

padres en nuestro estudio (autismo, M=19.5, rango 8.5 – 30.5 meses) es acorde con la edad de 

inicio de los síntomas para los TEA, los cuales se presentan de manera gradual en el primer 

año y medio de vida. Previo a estas edades los niños pueden mostrar características de un 

desarrollo típico, sin que llamen la atención de los padres. (Bryson, Zwaigenbaum & Brian, 

2007) 

 



42 
 

A pesar de no existir diferencia en la edad del niño cuando ocurrieron las primeras 

preocupaciones, el grupo de autismo se diagnosticó a una edad promedio inferior (mediana 3.4 

años) que el grupo de Asperger (mediana 7 años, p<0.001). Este resultado es muy similar a 

varios estudios que reportan mayor edad promedio para el diagnóstico de asperger (7.2 años) 

versus el diagnóstico de autismo (3.9 años) (Mandell et al., 2005, Crane et al., 2015, GETEA 

2004, Kishore & Basu 2010, Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels 2010, Howling & 

Asgharian 1999, Bravo et al, 2011). El hecho que el diagnóstico de autismo ocurra cercano o 

posterior a los cuatro años de edad, es de relevancia dado que estos niños se encuentran en el 

periodo sensible para el desarrollo del lenguaje. El retrasar la intervención en este dominio, 

podría dejar de lado la posibilidad de incidir sobre este síntoma. Además, la ausencia del 

lenguaje se considera un indicador de un peor pronóstico para el niño (Sutera et al, 2007).  

  

Hablando específicamente de los tiempos de demora, en comparación con el grupo de 

autismo, las familias del grupo de asperger tuvieron mayor demora en la demora del sistema 

de salud (35.5 vs 14 meses p=<0.001) y en la demora diagnóstica total (48.5 vs 21.5 meses, 

p<0.001).  

 

Estas diferencias entre los grupos se explican en parte porque en comparación con el 

autismo el trastorno de asperger cursa con menos alteraciones en la comunicación verbal y no 

verbal, por lo tanto son más difíciles de evaluar (Mayes et al., 2014) representando un mayor 

reto diagnóstico para el clínico. Por otro lado, los niños con trastorno de asperger reciben 

primero otros diagnósticos de trastornos psiquiátricos, como ocurrió en nuestro estudio, donde 

el TDAH fue el diagnóstico más frecuentemente emitido en la trayectoria del grupo de 

Asperger (56.2% vs solo 10% en autismo, p<0.001). En este sentido, se sabe que la 

coexistencia de síntomas de TDAH en niños con TEA en muestras clínicas es del 65 – 78% 

(Douglas & Ousley 2016, Reiersen et al., 2007, Gadow, et al., 2005). Esta relación es 

bidireccional ya que también se reportan síntomas del espectro autista en 53 % de los niños 

con TDAH (Zinzigh et al., 2009), sugiriendo que el traslape sintomático podría motivar al 

clínico a asignar un diagnóstico provisional y posteriormente asignar el diagnóstico definitivo 

o de certeza (Hartley & Sikora 2009).  
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Lo anterior, explicaría en cierta medida, la mayor demora diagnóstica por parte del 

médico para el grupo de Asperger y como lo señala el estudio epidemiológico que exploró los 

factores asociados al retraso en el diagnóstico en Canadá, el haber recibido el diagnóstico de 

TDAH se asoció con 1.29 años de incremento en el diagnóstico de TEA. (Frennette et al., 

2013) 

 

Estos resultados resaltan la importancia de extender el uso de entrevistas diagnósticas 

específicas para los TEA y aumentar la precisión diagnóstica. Es recomendable que los 

niños(as) que asisten al tercer nivel de atención sean evaluados con los principales 

instrumentos diagnósticos estandarizados y validados en nuestro idioma tales como la 

Entrevista Diagnóstica de Autismo revisada (ADI-R), la Cédula de Observación Genérica para 

el autismo (ADOS-G) (López W, Albores Gallo & Díaz Pichardo, 2011), Entrevista 

Diagnóstica de trastornos afectivos y esquizofrenia para niños en edad escolar, en su K-SADS-

PL para Trastornos del Espectro Autista (Zavaleta et. al., 2014), Escala de evaluación de 

síntomas de autismo (CARS) (Flores Y & Albores Gallo 2016), así como medir el impacto de 

estas evaluaciones en los tiempo de demora diagnóstica.  

 

Otro factor que incrementó la demora diagnóstica total, es que la familia tardó en 

consultar con un médico 4 y 8 meses para el grupo de autismo y asperger respectivamente, lo 

cual fue similar a un estudio realizado en la India (Chakrabarti S, 2009) y al de España 

(GETEA, 2004), que reportaron una demora familiar de 4 meses en promedio. Es posible que 

antes de consultar con los servicios de salud, las familias consulten acerca de sus 

preocupaciones con redes informales de apoyo (6.3%) o medicina alternativa. Además, el 

6.3% de los entrevistados mencionaron que la primera persona con quien consultaron fue con 

algún miembro de la familia quienes pudieron otorgar consejería acerca de si las conductas del 

niño son “normales” o no, así como las posibles soluciones para modificar el comportamiento 

del niño. Por otro lado, aunque solo el 2.1% consultaron con alguien de medicina alternativa, 

este porcentaje se fue elevando durante la trayectoria hasta alcanzar el 5.6%, sugiriendo que 

ante la falta de un diagnóstico oportuno, las familias utilizan este recurso para tratar de 

solucionar las dificultades observadas en sus hijos.   
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Bajo esta línea, en un esfuerzo por mejorar la detección del TEA, otros países han 

desarrollado una gran cantidad de iniciativas, en las cuales se recomiendan programas 

nacionales con instrumentos de tamizaje para la detección y referencia temprana de posibles 

casos de TEA (García-Primo 2014, National Initiative for Autism, 2013, Myers et al., 2007, 

IACAPAP, 1998) 

 

Cabe señalar, que la Academia Americana de Pediatría recomienda que los pediatras 

evalúen el desarrollo comunicativo y social de los niños a los 18 y 24 meses. (Myers et al., 

2007)  En México, la Norma Oficial Mexicana de atención para la salud del niño, no incluye 

la valoración de aspectos de desarrollo social como parte del tamizaje (NOM-031-SSA2-1999)  

 

Tomando en cuenta lo anterior, y debido a  las dificultades en el diagnóstico de los 

TEA, los modelos de evaluación de estos niños deben incluir a un equipo multidisciplinario, 

en un contexto de atención con servicios que puedan integrar los diferentes especialistas que 

agilicen las evaluaciones necesarias para otorgar el diagnóstico temprano.  

 

Para finalizar, se hace hincapié en la necesidad de una intervención educativa para 

todos los profesionales de salud (médicos generales, pediatras, psicólogos, neuropediatras, 

terapeutas del lenguaje, paidopsiquiatras) que están en contacto con niños en edades 

tempranas, tanto en el primer nivel de atención, como en los servicios especializados en áreas 

afines a la pediatría. Es pertinente incluir en la currícula escolar de los alumnos de medicina 

diagnóstico de los TEA. Además, cabe destacar que en nuestra muestra hasta el 10% de los 

maestros/educadores fueron una potencial fuente de reconocimiento y de referencia a los 

servicios de salud,  por lo que podrían beneficiarse de la capacitación para el tamizaje de 

autismo. 

 

Las respuestas de las familias en torno a las preocupaciones de sus hijos obtenidas en 

el presente estudio podrían ser de utilidad para generar contenidos de aprendizaje para la 

capacitación a los profesionales de la salud en relación a las señales de alerta de un desarrollo 

anormal, relatados desde la percepción de los padres.   
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Los resultados deben ser interpretados en función de las siguientes limitaciones: Las 

observaciones no son generalizables al resto del país, dado que representan una muestra de la 

ciudad de México en un centro de referencia. Es posible los tiempos de demora diagnóstica 

sean mayores en población abierta o de asociaciones civiles. Por otro lado, no tuvimos la 

posibilidad de obtener el coeficiente intelectual de los niños, lo cual no permite establecer si el 

menor tiempo de demora diagnóstica total para el grupo de autismo se debió a la presencia de 

un menor coeficiente intelectual.   

 

Las fortalezas del presente estudio son: el uso del listado de síntomas de los criterios 

diagnósticos del DSM-IV-TR permitió confirmar que los niños evaluados pertenecen a la 

categoría de los TEA, lo cual le otorga confiabilidad a las categorías diagnósticas. Además, el 

haber obtenido las trayectorias de búsqueda de atención mediante una entrevista, apoyados en 

algunos casos del uso del carnet de citas, sirvió para que las familias recordaran fechas de 

ingreso al hospital y de las citas de los servicios interconsultantes, con lo cual, se obtuvieron 

datos aproximados y/o fechas exactas del diagnóstico, lo cual aumenta la confiabilidad de los 

resultados.  

 

En este sentido, la mayoría de los estudios de demora diagnóstica en los TEA utilizan 

formularios que son enviados vía correo electrónico a familias de comunidad, lo cual reduce la 

certeza de las categorías diagnósticas evaluadas.    

 

Para finalizar, se considera importante ampliar el estudio en comunidades rurales y/o 

otros estados de la república mexicana, donde posiblemente la demora del diagnóstico sea 

mayor. 
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 6.  CONCLUSIONES   

 
En la ciudad de México, se requirió la consulta con más de tres profesionistas de la salud para 

otorgar el diagnóstico de TEA y el tiempo de demora diagnóstica del sistema de salud fue 

prolongado. Lo anterior, podría retardar la implementación de intervenciones terapéuticas 

tempranas, con las consiguientes implicaciones en el pronóstico del niño, elevando los costos 

para las familias, los proveedores de salud y sociedad en general. Se requiere elaborar 

programas de capacitación en señales de alarma de los TEA para los profesionistas de la salud, 

en especial a los pediatras y médicos generales, quienes establecen el primer contacto con los 

niños antes de los 2 años de edad. 
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8. ANEXOS 
 

ANEXO 8.1 LISTADO DE CRITERIOS DIAGNÓSTICOS DE TRASTORNO 

AUTISTA Y TRASTORNO DE ASPERGER DE ACUERDO AL DSM-IV-TR   

 

Trastorno Autista. Criterios del DSM-IV-TR   

 

A. Un total de 6 (o más) ítems de (1), (2) y (3), con por lo menos dos de (1), y uno de 

(2) y de (3): 

 

1) Alteración cualitativa de la interacción social, manifestada al menos por dos de las 

siguientes características: 

(a) Importante alteración del uso de múltiples comportamientos no verbales, como son 

contacto ocular, expresión facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interacción 

social. 

(b) Incapacidad para desarrollar relaciones con compañeros adecuadas al nivel de desarrollo. 

(c) Ausencia de la tendencia espontánea para compartir con otras personas disfrutes, intereses 

y objetivos (p. ej., no mostrar, traer o señalar objetos de interés). 

(d) Falta de reciprocidad social o emocional. 

 

2) Alteración cualitativa de la comunicación manifestada al menos por dos de las 

siguientes características: 

(a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompañado de intentos para 

compensarlo mediante modos alternativos de comunicación, tales como gestos o mímica). 

(b) En sujetos con un habla adecuada, alteración importante de la capacidad para iniciar o 

mantener una conversación con otros. 

(c) Utilización estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrásico. 

(d) Ausencia de juego realista espontáneo, variado, o de juego imitativo social propio del nivel 

de desarrollo. 
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3) Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y 

estereotipadas, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes características: 

(a) Preocupación absorbente por uno o más patrones estereotipados y restrictivos de interés 

que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo. 

(b) Adhesión aparentemente inflexible a rutinas o rituales específicos, no funcionales. 

(c) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacudir o girar las manos o dedos, 

o movimientos complejos de todo el cuerpo). 

(d) Preocupación persistente por partes de objetos. 

 

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes áreas, que 

aparece antes de los 3 años de edad: (1) interacción social, (2) lenguaje utilizado en la 

comunicación social o (3) juego simbólico o imaginativo. 

 

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un 

trastorno desintegrativo infantil. 

 

 

Trastorno de Asperger. Criterios del DSM-IV-TR 

 

A. Alteración cualitativa de la interacción social, manifestada al menos por dos de 

las siguientes características: 

 

(1) Importante alteración del uso de múltiples comportamientos no verbales como contacto 

ocular, expresión facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interacción social. 

(2) Incapacidad para desarrollar relaciones con compañeros apropiadas al nivel de desarrollo 

del sujeto. 

(3) Ausencia de la tendencia espontánea a compartir disfrutes, intereses y objetivos con otras 

personas (p. ej., no mostrar, traer o enseñar a otras personas objetos de interés). 

(4) Ausencia de reciprocidad social o emocional. 
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B. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivas, repetitivas y 

estereotipadas, manifestados al menos por una de las siguientes características: 

 

(1) Preocupación absorbente por uno o más patrones de interés estereotipados y restrictivos 

que son anormales, sea por su intensidad, sea por su objetivo. 

(2) Adhesión aparentemente inflexible a rutinas o rituales específicos, no funcionales. 

(3) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacudir o girar manos o dedos, o 

movimientos complejos de todo el cuerpo). 

(4)  Preocupación persistente por partes de objetos. 

 

C. El trastorno causa un deterioro clínicamente significativo de la actividad social, 

laboral y otras áreas importantes de la actividad del individuo. 

 

D. No hay retraso general del lenguaje clínicamente significativo (p. ej., a los 2 años de 

edad utiliza palabras sencillas, a los 3 años de edad utiliza frases  comunicativas). 

 

E. No hay retraso clínicamente significativo del desarrollo cognoscitivo ni del 

desarrollo de habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento adaptativo 

(distinto de la interacción social) y curiosidad acerca del ambiente durante la infancia. 

 

F. No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de 

esquizofrenia. 
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ANEXO 8.2 ENTREVISTA DE TRAYECTORIAS DE BÚSQUEDA DE ATENCIÓN 

EN FAMILIAS MEXICANAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA 

(TEA) 

 

ENrffEVISTA DE tA5 TM YECTORIAS DE at!SQUEDA DE A TENCION EN FAMILIAS MEXICANAS 

CON TRASTORNOS OH ESPfCTROAUn5TA (TEA) 

Nombre del Entre~ist.1dor: 

Dia yf~~ha d~ aplic8~ión: 

Hor~ du ap lit4lción: 

Dí. : 

fol io 10, i:~~~:~:~::=';=== Ini<:i~le> de I~ .,er...,n~ entrevi.t ~ d.: 

lUla , ~ aplicadón: 

Tumo: D Malutino D ve • .,e"i"o 

INSTRUC CIONES: 

h , onti n u ~,ión voy ~ I~ ~ r U na s~ ri ~ d ~ p r~gu nMs r~I~ ,i o n ~d a s con la f, mili , y co n la< c, r~cte riS! i'a< d~ 1 niño con 

d iagnóst ico de Trastorno de l Especl ro Aut ista (TEA ), como se co meot6 e n e l com,e nt im ieoto info rmado , e l 
o bj et i ~o d e e, l e cue ,tio n~ rio e , o bt ener I~ ¡' i,to r i ~ d el d i~in ó,t ico y t r~t .m ie nto de l n i¡¡o(~ ) . 

Alru ni s pre¡unt¡ s SO n de o pciones pn¡ lo eUil l voy ¡¡ mo stru le una u blil d e respuest¡¡s , ust ed d ebe indienme 

cuí l re<pue<ta debo registrar. En las preg untas obie rt .. , voy a 10mu noU e n lo co mpuu dora, usted puede 
ext enderse ta nto como lo (O nside re necesa , io . Si no ent iende a lguna p,eg unta, s ié nr. , e (O n la libert ad de 

pil'd i,me que se lo exp lique nu evam e nle . De a nt em ano agr adelco por Su (Ola boraeió n. ¿ Po demos e mpe,. r? 

E'l ~ pri me r, sección est; enfocad. , conoce r la , ""cterí<l ica< de 1, f, mili, de l niño con d i. gnó st ico de 

tra storno de l e'pectro a utista (TE A) vay a inicia , ca n algu" . s preguntas ac erc a de usted y luego de l ,e sto de los 

integrant es. 

SECCiÓN A. DATOS DEL FAM ILI AR 

l. ¿Qué p . renle'~'"';t~~:'" 'O" " ";~.", ,,'K,.I ",>0".0" " , ""',,," ,"" >o' ,'~,, 

Abue lo (o) 
Otro (po, fa""" e,peó hq ue): 

2 . lU.t~d h • .to que año e.l udió? 
Pri mor i. inco mpleto 
Pflmo,ia com plet. 
Secundo, io 
Pr. parato ria 
Licenc lalu ," 
Pos¡:rado 
Sm e,tud io. 

] . ¿Cu~n! •• ~rJ<lM< ~i~en oon .1 n i~o que tiene ~I di.&nóni,o de TEA? (incluye al ni~o) 

4. ¿El n i~o vive <on pap~ V mam{¡ biológÍ<o>? § Fo m'lia Monopar.nta l 
fa m,lio Bipo ,ental 
F, mili. R~con,tituid . 

5. ¿Qyién e. el cy id ador(a) principal del ni ~o(.1 con el diilgn6'tÍ<o de auti>mo (TEA)? 
D padre 
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ENTRfIIlsrA DE lAS rRAYECroRIA.S DE BÚSQUEDA DE ArENClÓN EN FAMILIAS MEXICANAS 

CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) 

~
M'"" 
Hermano I ~I 

Abu. lo 11) 
otro , Indi qu~ cu" l: 

6, ¿Qu~ edad tielH' el pMire hiolÓllico del nino(a) con TEAl 

], ¿Qué edad tie~ la nlild,e biológk~ del niño(a) con TEA? 

8, A continuación voy .. mo.t .... 'I. una tlbll qu~ muestrlll~u", .. clntidades, porflvor indiqu~m~ el num~ro que mn.~ 

9, ¿Cuántas persona. d""enden de ese ingr<'So familiar? ______ _ 

10. UPuede decirme el número de foco. con lo. que <uent~ el interior 
de 1 .. ~i~iend8 que h .. bit .. el niño~ 

11. En su famI;'~;'~':~:,~~~~~~~~~~~~'"¡'¡";';';";';~~';';';;;~;""; tiro del ... pedm .uti,to (TEAll 

12. lE,tl perso"" que Pir.nteseo tiene con el niño(ll que pad~c. luti,mo (TEA)? ~~~;~~~======:-_ 
Nota: Si e. hermino del niño <on outi.mo es<ribi Que lugo r oUlpa e.te niño(o) entre loo hermano.(.' 

SECCiÓN B. DATOS DEL N l fllo (a) O ADO LE SCENTE CON TRA STORNO DEL ES PECTRO AUTISTA 

H. TndifJuC la fecho de nacimienta del niHo (a) con diognMtico de TEA: 

14. Indique e l sexo del n;ño(~) con di~gn60:tico de TEA 

ElMa>cu lirtO 
Femenino 

E d~d del niño : 

15. ¡:Q~ númerO~OCUi:. entre lo. hermatlO'l~e~:~1'>o (a) con el diagn6stico de TEA7 

20 , 60. 

3 0 , Otro. Indique el núm ero , 
~ o . E. hi jo único 

16. Aoora ~oy a mostrarle una tabla, por favor, indiqlJe.i el ni~o(aJ o adole'<eflte.., encuentra 
<u ... ndo alJ;uno d. la. oiBuienteo es<uel .. : ++H Mo. tr . r ti bl. +H+ 
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E,cu ol, R~l u!. r 

, on Apa'IO 

h e uol, 

Educ.oión 

E' po<:i. 1 

<NTROVISTA 0< !AS TilAY<CTORlAS D< B()SQUWA O<ATWCIOII W fAMILIAS MHICM'AS 
CON TRA5TORN05 OEL E5PEUROAUTl5TA (rEA! 

ElGUlrd e n l 
Kínd~f 

~
ec" ,," 
S.cu nd,,¡, 

Prep . , . t ori. 

Un ,.,.~r>id. d 

El pri m. r .. mn USAER ° U[) EI 
Soou nd.,i. m n UD EI(Un,do d de Educo",,,,, E'Pe<i. l lnton' ivo ) 

~
::ontro d •• te ncion ffiult iple (a.M ) 

hcu~l . ~ ~dlKaci ón o_, ¡a l iCu~I? , 

A,o t:l oc,on C,,~ . ieu. I?, 

N,niun. de 1 .. . nt." orOl 

Aho,aVOf ~ _unt~f inf",m.d"" , .! .donada ron la. po-im." • • ",._h •• d~ quo ~IRO no .ndaba bi~n.u hijo(.) •• i 
«>",0 lo. d;¡¡cultod~ • • l • • qu~ ~ onfr~nt.n 1 .. familiu ouando buocon.1 diocn6.ti<0. 

SECCiÓN C. TRAYECTORIAS DIAGNÓSTI CAS 

11. ¿Qui én fuo l. p,;m ~,. ~""na que ""pechó q .... . IRO ~o .... ba bie~ e n el d "'~ffOM" 11<-1 nino (~)? 

P.~ . 

M.m'; 
Ot ro m;"mbro d ~ l. fa m il i. 

P..J i.". 
M"d i<o G. nora l 

M • • .tro (.1 

Educ.oo r. (, uarde n o ° kind~f) 

¡\mi~o ( .) d. l. fam il" 
:ltm , de,,, ibo: 

Si 'u fe,pu~,I. fu~ PAPÁ o MAMÁ SALTE A LA PREGUNTA ll. Si f"", o4uo. o dife rftlt • 

• • IIc .<ormnoH oon l. nI. 18, 

18. ¿Qu~ motivo< IQ di.",n 1"' ''' doci, q UII ~180 no ""t~b~ b i.n .n . 1 d.,.orrollo d~.u hijo (0)1 
· ' · " Re 'Pu,,,t o lbfo, ",,,,iba te" uo l lo que la ~<>ona d i ,~. 

19. E"o 1>"<>0"" (. ) ¿Qu~ le .o<omend6 qu. hici<.a ¡ 
• • • • • Ro'Pu,", 1 lb .. , .,,, ib . .. "u. 1 lo QU' l. pe"on. dice , 
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ENTl1fY¡STADE lAS 7AAYECTORIAS DE BasQUEOA DE ,.,TENClÓN EN FAMILI.',S MEXICANAS 

CON TRA5TORNOS OH ESPECTRO AUTISTA (!fA) 

20. ¿U,te d decidió "'Suir I~ ~omend~ción7 

El" 
" 

P ,,~ . l. p re " nt . 22 

ll. l""d rio ~. pl i(,lr los molivos por 1"" qu . d ocid ió NO . e Huir la r. [Om~ndadónl 
. . . .. R.,pu"t. libre , .. crib" !e><tu.1 lo q"" l. pe"",," dice , 

n. lQ"'; edod l e n;, . u hijo l. ) <" ,000 USTED.., p_un!ó IK'r ~imero ve , , i h,b<;~ oigo que no ... t .bo. ""1 lodo b"m e n .u 

d .... "oilo? 

~
Nun C/l e,!u. 'e p:e oc up. do 
En u. e p",o w pa do de ,de e l nlK imie nto 

Ant e, d e lo, 3 . ño, 

D~. p u • • d~ 1". , .. 1". 

~ ____________ Año' 

H . lQ"'; comporhmiento,. woouclas o ",Iitud~. de." hijo 1. ) 1. hide ron ~n>a r que . Igo no .ndaba bi~~ ~~ .u 

dl ... "oUo? Ulilic.ljlmplo. s i lo considero n""' .... 'io • 
• •••• Rospu.,t,o libre. e" ,i b. !edu. l lo que l. p."ona d ice . 

• 1 

01 ___________________________________________________________________________ ___ 

<1 

l4.¿Puode d",ir",~ qué .d~d t~nl~ 'u hijo/~ ,uando consultaron por primer. voz .,e"a d e ",\;l. proo<upad""".? 

l'. lQ"i ';n fu . l. pri"", r. """"na con la q u. <"",,,u ll ... on acerca de la. "",ocu""d""" , por el deo~rroll " de." hij" 1. )1 
++++ Mom.r t . b la++++ 

M i~mb r c d. l. ¡. mili. 

Profe,iona l d.o 1.0 ,. Iud (medico. p.i(ó l,,¡;o, .. h. b ilit . do r, lero peuta, tr.b .j~dor =;"1) 

Prote """ o m.e , lm 

Ed uoad or. lluarde ri. ) 

A.m igO(~i "" l. ¡. m ili. 

AI ¡ u ií n d. mi ( "' pe .. I;¡ io, o Imini, t ro. ,"Cl rd O! • • p .. l or. monjl l 
Allu i. n de me dicino t rod;oio nol louroo dero, , oba d<>l". ve rbe ro, m m. dro n. o pa rt e ra , l1 u. , . ro l 

otro ¡. 'p e (ifiqu. ): :c:::;:----------------------
Nunco e , t u .. pre oc upa do 
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ENTREVISTA DE lA. TRA ~ECTOIrIAS DE BÚSQUEDA DE ATtNOÓII EN FAMIliAS MEXICANAS 

CON TI!A5TOIrNOS DEL HPfUIrO AUTI5TA ( TEA! 

l6. l En <",o de h~ber .e~.lod<> "n profe>ion.1 d~ l. ,.Itod, i~d i que <uhl de 1<>< .iKU i~ nt ... ? 

Moid i, o lIonoro l 
h ef,. t ra 

P' i(ó lo¡o 

T" r.~uto d. I. n¡ u. j. 

N~urók>lo ~di.tr . 

P' ido p" quiotro 
P, iqu i • .,. de .du~o, 

Otro (~,~ if i q ""I: _________ _ 

1

27. ¿ .... ~r i ""'r. "'" que rol"'U~Oron 01 prob loma de .u hii ~'1 en un SER\l IOO MÉDICO, q u~ t ipo de 

+++M",' r.r 'abla +++ 

~E RVI (IO PÚ BLI CO 

SAL rE A lA PREGUNTA 3D 

C.~tro d. S. lud 

Ho,p,t ol G...,e r. 1 

Unid. d de Modioina familia, IISSSTE o IMSSI 

Ho, p" al P' iqu itn: o I nlo n t ~ 

Ho,p" oI P'iqu,ótrko de Adu lt o, 

Ho'p" . 1 E' i>""i. li,.<Io. ,,,,"cc=­
In, t i' ut o N~, i<ln. 1 de R;h.b i l i" , i <i ~ 

s.¡uro Po pul .. ,,, 

.ervkio utili,.mnl 

CAPE P ICe n"o d . A' en ción P' i,oped. ¡ ó¡ i'o de Ed uu lc ión Proe,wl, 

SERVICIO PRIVADO 

I CO~T ~U E CC~ lA PREGU NTA lB I 
Coo , uHor io part i, u lar (módico e P, i<<i:Ol ol 

Ho.p it . 1 Priv.do 

A, oc iaoión <il'il lnd ique <u' l: 

2&. En < •• 0 d. hab.or "'.p<>ndido "S.rvklo Priv.do·, 'podrl. ~.pl i<ar lo. mo,ivo< por lo. q uo "1"6 por un ... ",klo p<iv.<Io? 

"·' R .. pue ' t ' libfe , e, crib, '~"u. ll o QU< l. ~",o n , dice . 

lO). l EI prim<'r prole,lon.1 d. l. ,.Iud <on . 1 que ",t...:1 ' UYO ",.,,;><;to .. oli,ó . 1 ~i.800.tiro de .I! ún , ... tomo ~e l ~,p""lro 

Si ¿Cuá l di' ioo.t ioo le dIO ' 
.• ,,,, ,m"B 

[)e ""fibo : 

No ¿Q"" explicoción lo d io e,t e profe ' io n, 1 de l. "" Iud ' 

30. ¿h'" ""~";:"'" "" •• ,", 
prof ... ioni<U? 
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ENTREVISTA DE lAS ~rErrORIAS DE BÚSQUEDA DE ATE'ICIÓN EN FAMILIAS MtxlCAIIIA5 

CON TRASTORNOS OE1 ESPECffiOAunSTA (TEA) 

31. lCu.i nto ti~mpo t a rdó . n manda riol 

¡Con<id .,~ ~I t ;"mpo qu~ t~rdó d~<de lo p rimero cit~ h .. 1o q ue lo m.ndó con un "'8 unoo prok<ioni<to) 
Indrqu • • 1 t i. mpo . n at.",. m.,., vIo di"' _______ _ 

J2. Una 'HZ que fue e "",O<!o con u n .. ~un<lo profe,i"",,1 de l. ,allld, ¿cu~ nto tiempo d~,pu~, usted o.a<ó lo c it . ? 

Idi • • , m~,~, e ' ''e,). 

33. Y urur v,,, q u. u.ted .. 00 lo cit~, lcu.into t iempo to.dó e l pre,tado< de ,ervicios e n da rle l. c it.o poli" lo .~.Iu"dón d . ' 

nino? 
_____________ Id i .. , m. , . , o . no.) 

J4. tUstod por inkiat iy. prop io d~idió ir oo n ~Iguien m.l,? 

D SI ¡Ca ~ qu ión ' LUd io? ::~;;::~~~::::::::::::::::::::: ¡Cuonto t i. mpo d . 'pu,h aLUd io' 

¡y (uonta t i. m pe tard.,on . n da r!. la ci ta ' 

D NO lK udió por inid . t iva "",p ia 

35.lRe<ue,da I~ edod que te,,¡. ' u h¡jo{~) cuando recibieron e l prim er d iaRnó<ti<:o, W ESE O NO de auti.mol AI>Ote la 

focha eJCact •• i la r.merua. 

¡ dod de ' u hijo a hijo . n ~,~ mo m. nto I.n año. V/o m.,~, ) : 

Foch. exa<taI Di. I Me>! MoJ : 

J6. tAI~ui~n §ent~: un ~r~::?no l d e la .al ud ie dijo que 'u h ijo tenlo aut i,mol 

JI. A conti n,,"ció n inl~nl~ c!. .. rib ir on orc!.n cronohlcim la , dif~",nt ... po .. ,,,,,,. ~ luCaJ?5 q u~ ust~d . i,itó bu5Cando un 

di.inó,lico par. 'u hija, na importo o¡ fu . con u .. ""'d ico u atr. p~"on., ""V o .""t~r la, ¡..,h.o en la , q ue co",ultó V 1m 

trat.rn iKllo • . Ud..! p uo-d. ¡""lu ir tralami .. nloo aJt.mativo. romo Flor •• d. Bach, .qu inol .. "'pia. dieta •• 'p .. d.I •• , 

ter.pia, COI1 p .. ro. de •• i,to""i. u oItos a n imal~, o cua lqu i .. ot,. le<omend.dón que'" h ic;",. 01 prol~,ion.' de l • ..,Iud 
u otr • • person .. que usled h. va ronsu ltado. ¡ . muy importante qoe tr.te de ",ca. d •• lodo ID q uo usted hava con,u lt.do 

w5Ca"do ~I d i.gllÓ'tioo de.u hi jo, H.ga l~, observ.don ... q"" conside ... oportuna •• 

,. " Si lo .,.nt r • • i,todolo) no recu. rd o lo, ¡"ch • • , <""ib. 01 m~n", e l .ño V la edad que t~ni • • 1 niño, • • vo !uiondo a lo 

","'""istaddlo) para que e ", pi""e por el prime r ,Ii. gnóst i<o y l e rmine <0" e-I úhimo que haya re<ibido . 
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E/OTREVI5TA DE lAS TltAYfCTORlA5 Df BÚSQUfDA Df AUNCIÓN EN FAMILIAS MEXICANAS 

roN TlfASTOlfN05 DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) 

Pri_ •• P"" OM con la que ",udió: 

{Oui~n lo m.ndó con en. ~r«>na o qui~n le d ijo q ue fu~ •• ? 

¿En q L>4 lugar con,ult6 a .,LI .... "' .... ? 

lQué di8Knó,t ico le dió esta peno",,? ( ' " '>1 ~¡ podr. /madr. r. spond. qu~ l. o',j. mn ~_'. '" ~,ja O'D no,mol. oserooai" 

t.xtual, I 

Fech. en l. que l. dieron e l di. ~n ó"ieo : 

" ' Si no ," cu~ rd • .,cnbo 01 meno, ~Iono DD M M AA 

lOué t'"tami~ nto I~ indic.,on1 

O leropi.a , indique cuá l : 

~
MO'<' O O<,m 

' ol:n i" . o Conduclu ol 
¡ , t imula<i<Í n r~mpr. n . 

Ot •• " Indique cua l: 

Nlnlun . 
¿s. la a p liuron al n inol 

¿Ou. Id~d tenl. e l ni~o? 

§'"' TIACH 
Eq uinote rop ia 

§Te roPi' A¡lron diz. je 
P,icop<'do¡¡(,¡¡ iu 

An im. le , de a,i, t e nci a 

D' 
¿ Po r que l. ,u'pend ió? 

D No .. la ap lic.,on, ~wliq ue 1", motivo, ¿ Po r [u lÍnto tie mpo 7 ~~~~~~~~~~~~~~~~~~~ _________ _ 

Ell' f~rm a""l~i<o, indiq ue <u' l; 

Nin¡¡uno 

es.. lo aplicaron al nir.o? 

O SI ¿ Po r cu ónto tie m¡x> 7 
¿ Por qu. l. ,u,.,.nd ió? 

O NO " lo a plin ro .. , e xpliq ue lo. mol ivo". ________________________ _ 

0.0 .. <u~rdo a l •• i ~u i.nt.o Libia , ... Indiqu. por f. """, ¿qu~ Li nio . ,t. t ralami."lo l. r .. oi";ó loo probl...., .. por lo. qu. 

lI~vó •• u hijo. comull. 1 H ' Mue , t .. 1. lab l • • H 

O N"da O P<>co D MUCho D No aplica 

Ahora lo voy • mo.lr., U"" Iorjet. que ronlie "" a lguno, e , l udios, indique por f. vo, . i ~n ~,I. con,ult . le ... Iizoron • • u 

hijoja) al~uno d~ l •• pnJ oba. que ~stán .lIi. " ' Mue,t .. la tobl . ... 

ESTUDIOS ~pru eb ' de a udición 
Pruob. me t.b61" . 

Prue bo de onte l l ~. nci. 

Prue bo> d e l. , 'i" . 

C UE~lIONAR IOS 

~
M ,"" 
ADOS _ G IP, u*b . d* ju. ool 

E",. I. d ~ Re,p ue,t. Soci. I (SRSI 

(ADI· R) 

~
prue b' lIenél i<' 
Prue bo de de .. "ollo 

T omo¡¡r. fia o Re oon. m ia ,;., ( r' ne o 

E 1"", ro~n<efa lo¡¡,.m. 

IC/I,RSI 

(A&e l 

Vinel. nd 

lADEe) 
No le ",. Ii, . ro n ni"ll un. prue bo/.,tud io 

No ", be / no .. ",o,d. 

[)e acu. rno O 1.1 . i ~u i ~nt.e ",ca la, indiq ue por ro""" q u~ ton ... ti <1~cho ,~ ,inM con la . 'eneión ,,,,,,ibid. ~ 
D N' d. S.ti, fecho O AII O ,.t i,l~cho D Soti,fecho D M Uy Sati, fecho 
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ENTRfVISTA DE lA5 TRAYECTORIAS DE BUSQUEDA DE ATENGON EN FAMIUASMEXICANA5 

CON TRASTORNOS DE! ESPECTROAUnSTA (TEA! 

Segu ndo peroon. con la que .cudió, 

.: Quién lo mond6 ,on en. p.mona o Qu¡~ n le, :';i j:':':";'~,";':';':':-:=="c:,::;::;:;:::::::;::;:::::::::::::::::::::::::::::::--¿En Q"" 1"1:. ' ,onsultó a en. pe"on.? _~ 

tQué d",~nósti(O le dió e,t~ _",,"'? (" ",¡ ~l l"'ri, ... !modr" re'l"'nd~ qu~ I~ di,'~ron que ' u o,jo ~ra mxm al, "!fwoo.·o 

Fecha ~n l. q ... lo di~ron el di o,nósti, o : 

" ' Si ~o re<:u~ rd. ,mib . 01 ""'''''' , 1 ,00 DO MM AA 

¿Qu~ trotomi"nto I~ indicoron? 

D T .. 8Pi. , indiq ' ''' eu lÍl: 

tse l. ~p l k. ,on. 1 niño? 

O Si ¿ Po , ", ,;nt e t iempo I 

Mod~l o D.n"~, 

Cosn it ivo ( ondu<tuol 

Eot im ullK lÓn T e mp,a n. 

ot,." indIque cu,;l: 

Ni<lgun. 

§,", 
Tl'ACH 

Eq u",o t.,. pla 
§TO,.Pi. Ap ,.n di,.je 

P, ico~d.gi>gk. 

"'nimol e , de a,i, t em i, 

i Po , quo I. , u.p . ndió? :~~~~~~~~~~~~~~~~~~~ ________________ __ 
D No.e l. apl ico,,:m, ~.pl i que 1". moti~o, 

ElT., f.rmo<"I"s:ico, ind'G ue cuOl ' 

Nm,uno 
¿s" lo apli<aron 01 "i l\ol 

O SI ¡ Por (U "nte t Ie mpo I 
¡ Por qu': 1, ,mp. odió7 

D NO . 0 lo .plic~ron, oxpliquo 1<>< motivo< ________________________________________________ __ 

De o< uerdo o lo .i, uiente t.oblo .. ,. Ind ique por I.vo" ¿q u,; Ionlo e.t e t rotomionto le ... olvió lo. probl~mo. por lo. q ue 
lIevó •• u h ijo ~ <onsulta ? +HMu em e la tlItII.+++ 

O Noda O Poco D Mucho D Noap:ico 

Aho,. l. voy • mo. t rar uno t.'j..u q ua <onti."" al~uno< . "udio., indique por /ovor .i . " .. to <"".ult. le , .. Ii,.ron •• u 
hij o(a ) ~ll!Un . d .. l .. prueba, q "", e , t ón a lli . ...... M"".I .. la t~b l~+++ 

EST UDIOS ~prueb ' de a udi, ión 
Pru. b. m~t. bó:ic. 

Pru. b. d . inl. lll:. n, i. 
P,ueb .. d. l. , 'i, t o 

CUESTIDNARIOS 

~::;;~~~TG (Pru. b. de j u~¡o) 
E~1o de Re , pt"" t . 50<1.. 1 (S RSI 
(AD I_R) 

~
eruo" .. ~,,", 
Pruob. d. d., or,o llo 

Tomoi ,Mi. O R~,o non < i . d e ( ,,; neo 
Elect ,o< n,ololo¡¡, .m. 

(CARS I 

(AB O 
lIi,.,.,la nd 

(ADECI 

No le ... Ii, . ron n in¡ uno pn ... b./e" u dio 

No .. be I n e ,~c" .,d , 

De M uerda ~ lo ' ic u;"nloo o"",la , indique por lovor, ¿qué tan ""Ii,fe<hala¡ .., ,inlió <"" la otendón ~i~ida? 

O Noda Soh , fecho O ':"II O .. t i% ch e D S. h'f, cho DMu~ Sot i, fe<:ho 



67 
 

 
 

 

ENTREVISTA DE!AS TIt<lYECTORIAS DE BÚSQUEDA DE ATENCiÓN EN FAMILIAS MEXICANAS 

CON TRASTORN05 DEL E5PECTROAUnsT,o, (TE,." 

T. " .,. pe,,,,,,,, <on l. q ue o<udi6, 

¿Quién lo m.noo con .. t. ~"on. o qu¡~n "'o<"ij,O;""";"~'_:';';'~====;;:;:::;:;:::;===::;::;::;=::;::;::::;:;::;:= __ lEn q"'; lu~ar <on,ulto a ~,Ia ~ .. ona? : 
tUu' di~gnóslico le di6 ",t;¡ p ..... ona? ( " " s,; .1 P<JJr~/maJ.'e respond~ ~U. I~ d,)oron quu u hijo ~ra normo,', ~$"i¡'oro 

Fe< h~ en I~ q "" I~ d i< ron ~I diagno,tico: 

" ' Si 00 r. cu.rd • • "",ib.>.1 m. no, ~I .oo 00 MM AA 

¿Ou" t .. t.mi. nto I~ ind iCllronl 

OT~"pio , ind iqu. (u~l ' 

~
MOO"O O~'" 
Co¡niti. o C<>r\d uctu . 1 

E'l imu.loción Tlmpro no 
OI ro " ,nd'qu<: cu. l: 

Nlnli un . 
i'i<: l. ap lico,on 81 niño? 

;Q u4 od~d tonl. 01 n i~o? 

§'"' TI ACH 

Equinotero pi. §
T*rtPio Apron di,a¡* 

P, icopod' ¡<>E ico 

Animole. de .,;' ten<i. 

O Si ¿Po, , u,;nto " . mpo ? ' :~~~~~~~~~~~~~~~~~~~ ________ _ 

¿Po r qu~ la >m po ndió ? 

OIlO'~ lo . plicoron, e,pliq uo 1", motivo. 

ElT .. f. rm.col<ic:i<o, ind 'que cuá l: 

Nin guno 
i 'i<: lo .plicaron.1 n i"", 

O SI ¿Po, ( uánto tiempo? 
¿Por qué la , m pe nd iól 

O NO , e lo apl i~.ron, expli qu~ lo, molivo" ________________________ _ 

o.. .cuerdo. l •• illu i.nte labio , .. Indique po, I.vor, ¿que tonto • • t . trot.mi~~to le r~lOl_ió loo problom .. por lo. qu~ 

ll eve;. >U hijo. eo",~lt. 

O Nad a 

1 +++M ..... t re l. tabla+++ 

O Poco D No . plica 

A"or.l~ _0'1 8 most,or uno torj~ta q ue ",ntiene olgunos e.t ud ios, in diq"" por favor.i ~n • • t. comulta I~ "'81;,",o n •• u 
hijo(~l. I!@. d~ l., pr",,¡"', que • • tim alli. ++> M"".tre l. t.bla++> 

ESTUDIOS ~pru e ba de aud ición 
Pru .ba metabe;lieo 

Pru eba de inte l;.,;e"" i. 

Pru .ba, d . l. v"t . 
(UE5TtONARtOS 

~:~~~TG (P' u<:b, de i U~iO I 
h ea la o e Re,p u~ ,to Soci.I (SRSI 

(AOt-R) 

§'''O' '"""'" Prue ba de d~",,,oI lo 

Tomoirotia o Re, on . nda de Crone" 

¡ lew oe ",,~f . Ioi ro m. 

ICARSI 

IABe! 
Vineland 

IAOEC¡ 
No lo r,,. li,. ron n iniun . pru eba 

No ",b. ! no recuerdo 

~ .<u~rdo • lo . i!u;'n~ H oo l. , indiqlJoO por lo""r, qu~ Ion .. t i.l. eh .... int i6 <en l. at .. nd6 .. .... dbioa? 

O rl'd. Sot i. focho O AliO "ti.le , ho DS.ti'¡~ ,ho D I.I UY S.ti'¡~,ho 
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EOJmEVlsrA DE lAS rRA ~ECmRIA5 DE BUSQUéDA DE A UNao", EN FAMJUAS MEXICANA"; 

CON TIfASTORNOS DH E5PECTROAUTlSTA (nA) 

Cuorto persono .on l. que o[ udió: 

¿Qu",n lo n,.ndó (on ~.t. ~r",n. o qui.n IO.'~ij:":":";.~,_~.:.;,,,,,===,:::::::;:::::::===;:::::::::::::::::=:::;:;:=-__ 
Un qu~ lUf:ar con,ulló. esta pe"oM! = 
¿Qué d;"gllÓ,tico le dió ... t. 1"'''0,../ ( " "'¡ ~¡ fXldrvlmDo'r~ r~'fXlnD'~ qu~ r~ dJ)~ron quv su n,:", ~ro normol, ~",r(/x¡ ,,, 

¡.xtu~} , ) 

-'¡';"";'~';";-¡";;';";';""'¡';';";";-¡'"' ;'¡"',i";~¡;;;,,;";,-==============;,¡Q;";"~;;;"'dlenl. el ni/lo! 
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ANEXO 8.3 GUIÓN PARA INVITACIÓN AL ESTUDIO 

 

PREGUNTAS DE TAMIZAJE 

Mi nombre es …. soy psicóloga(o) / paidopsiquiatra…. ¿Me permite realizarle tres preguntas?. 

 

 SI NO 

¿Su hijo cuenta con el diagnóstico de 
Autismo, Asperger, Trastorno  Generalizado 
del Desarrollo, Trastorno del Espectro 
Autista? 

  

El diagnóstico lo realizaron en México?    

Usted es la persona que estuvo presente 
durante las consultas del diagnóstico? 

  

 

Estoy participando en un proyecto de investigación en el área de autismo que consiste en 

conocer las personas que consultó, los lugares a los que acudió y el tiempo que se tardó para 

que le dieran el diagnóstico de Autismo/Asperger a su hijo. Para nosotros es muy importante 

conocer estos datos porque por estudios realizados en otros países sabemos que los papás de 

niños con autismo tienen muchas dificultades para conseguir el diagnóstico y el tratamiento de 

sus hijos. Si usted acepta participar lo que voy a hacer es aplicarle un cuestionario que dura 

aproximadamente 45 minutos cuya respuestas anotaré en la computadora. Es importante que 

sepa que toda la información que usted me proporcione será confidencial y únicamente será 

usada con fines de investigación, no se manejan sus datos personales como dirección o 

teléfono.  

 

¿Le interesaría participar?   

-Sí…. Proceder al consentimiento informado 

-No…. Proceder a llenar la hoja de no participación.  
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ANEXO 8.4  MANUAL PARA LA APLICACIÓN DE LA ENTREVISTA DE 

TRAYECTORIAS DE BÚSQUEDA DE ATENCIÓN EN FAMILIAS MEXICANAS 

CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA).  

 

Los Trastornos del Espectro Autista se caracterizan por una alteración grave y generalizada en 
varias áreas del desarrollo por ejemplo: en la reciprocidad social, en la interacción con otras 
personas, en la comunicación verbal, así como la presencia de conductas estereotipadas, 
dentro de diferentes intereses y actividades. Los deterioros cualitativos que definen estos 
padecimientos son claramente anormales respecto del nivel de desarrollo o edad mental del 
individuo y las primeras manifestaciones son evidentes a temprana edad.  
 
El presente cuestionario intenta registrar las trayectorias que siguen los padres para conseguir 
el diagnóstico de TEA para sus hijos. Está conformado por cuatro secciones: 
 
Sección A: datos sociodemográficos de la familia 
Sección B: datos del niño con diagnóstico de TEA 
Sección C: trayectorias diagnósticas  

 

Es un cuestionario altamente estructurado, esto quiere decir, que usted debe leer las preguntas 
textuales, sin modificar su estructura. Contiene preguntas abiertas y preguntas cerradas.  
 
Algunas preguntas son de opción múltiple, para lo cual usted debe mostrar una tabla y marcar 
con un X la respuesta que le otorgue el entrevistado, en este caso usted encontrará al finalizar 
la pregunta la siguiente indicación: ++++Mostrar tabla++++ .  
 
En el caso de las preguntas abiertas debe escribir textual la respuesta del entrevistado, usted 
encontrará al final de la pregunta: Respuesta libre, escriba textual lo que la persona dice.  
Existen también preguntas de salto, en las cuales encontrará un recuadro que le indicará la 
pregunta a la cual debe saltar, dependiendo de la opción marcada.  
 
A continuación se describe la codificación de las respuestas. 
 
SECCIÓN A. Datos sociodemográficos de la familia 

 

1. ¿Qué parentesco tiene usted con 
el niño que padece el Trastorno 
del Espectro Autista (TEA) 

Marque con una X la respuesta 

2.  ¿Usted hasta que año estudió? Marque con una X la respuestas codifique solo los 
estudios concluidos 

3.  ¿Cuántas personas viven con el 
niño que tiene el diagnóstico de 
TEA? 

Escriba el número de personas contando al niño con 
el diagnóstico de TEA  

4. . ¿El niño vive con papá y mamá 
biológicos? 

Marque con una X la respuesta: 
 Familia monoparental cuando vive con un 

solo padre biológico 
 Familia biparental, cuando vive con ambos 

padres biológicos 
 Familia reconstituida, cuando vive con un 
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padre y biológico y padrastro o madrastra 
 

5.  ¿Quién es el cuidador(a) 
principal del niño(a)  con el 
diagnóstico de autismo (TEA)? 

Codifique con una X la respuesta 

6. ¿Qué edad tiene el padre 
biológico del niño(a) con TEA? 

Especifique la edad en años del padre biológico 

7.  ¿Qué edad tiene la madre 
biológica del niño(a) con TEA? 

Especifique la edad en años de la madre biológica 

8. Por favor indíqueme el número 
que  más se acerca al ingreso 
mensual de su familia 
+++Muestre tabla+++ 

Deberá mostrar tabla y codificar con una X la 
respuesta 

9. ¿Cuántas personas dependen de 
ese ingreso familiar? 

Escriba la respuesta textual, el número puede no 
coincidir con el número de integrantes de la familia 

10.  ¿Puede decirme el número de 
focos con los que cuenta en el 
interior de la vivienda que 
habita el niño? 

Escriba el número de focos al interior de la vivienda 
que habita el niño 

11.  En su familia ¿existen otro(s)  
adultos o niños que cuenten con 
el diagnóstico  del espectro 
autista (TEA)?         

Marque con una X la respuesta:  
 SI: pase a la pregunta 12 
 NO pase a la pregunta 13 
 No, pero sospecho de: pase a la pregunta 12 

12. ¿Esta persona qué parentesco 
tiene con el niño(a) que padece 
autismo (TEA)?   

Escriba el parentesco que tiene el familiar con 
diagnóstico o con sospecha de TEA.  
Nota: si es hermano del niño con autismo escriba qué 
lugar ocupa este niño entre los hermanos,.  

 
Sección B: Datos del niño con diagnóstico de TEA 

 

13.  Indique la fecha de nacimiento  
del niño (a) con diagnóstico de 
TEA : 

Indique el día, mes y año (dd/mm/aaaa) y codifique 
la edad del niño en años y meses 

14.  Indique el sexo del niño(a) 
con diagnóstico de TEA 

Marque masculino o femenino según corresponda 

15. ¿Qué número ocupa entre los 
hermanos el niño (a) con el 
diagnóstico de TEA? 

Marque con una X según corresponda 

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

Muestre tabla y codifique con una X según 
corresponda 
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Sección C: Trayectorias diagnósticas  

 

17. ¿Quién fue la primera persona 
que sospechó que algo no estaba 
bien en el desarrollo del niño 
(a)? 

Codifique con una X según corresponda 

18. ¿Qué motivos le dieron para 
decir que algo no estaba bien en 
el desarrollo de su hijo (a)? 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice. Aplica solo en caso de que la primera persona 
que sospechó que algo no estaba bien en el 
desarrollo del niño (a) fue alguien diferente a papá o 
mamá. 

19. Esta persona (s) ¿Qué le 
recomendó que hiciera? 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice. 

20. ¿Usted decidió seguir la 
recomendación?        

Responda Si o No según corresponda 

21. ¿Podría explicar los motivos por 
los que decidió NO  seguir la 
recomendación? 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice. 

22. ¿Qué edad tenía su hijo (a) 
cuando USTED se preguntó por 
primera vez si habría algo que 
no estaba del todo bien en su 
desarrollo? 

Escriba la edad del niño en años y/o meses.  
En caso de que la madre no recuerde la edad exacta, 
pregunte un aproximado y describa con una X la 
opción cerrada de: nunca estuve preocupado/estuve 
preocupado desde el nacimiento/antes de los tres 
años/después de los 3 años según corresponda. 

23. ¿Qué comportamientos, 
conductas o actitudes de su hijo 
(a) le hicieron pensar que algo 
no andaba bien en su desarrollo?   
Utilice ejemplos si lo considera 
necesario. 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice. 

24. ¿Puede decirme qué edad tenía 
su hijo/a cuando consultaron por 
primera vez acerca  de estas 
preocupaciones? 

Describa la edad en años o meses. En caso que el 
entrevistado no recuerde, codifique con una X según 
corresponda:  

 No recuerdo, pero fue antes de los 3 años 
 No recuerdo, pero fue después de los 3 años 

25. ¿Quién fue la primera persona 
con la que consultaron acerca de 
las preocupaciones  por el 
desarrollo de su hijo (a)? 

Codifique con una X según corresponda 

26. En caso de haber señalado un 
profesional de la salud, indique 
cuál de los siguientes 
+++Mostrar tabla 

Codifique con una X según corresponda 

27. ¿La primera vez que consultaron 
el problema de su hijo(a) en un 
SERVICIO MÉDICO, qué tipo 
de  servicio utilizaron? 

Muestre tabla y codifique con una X según 
corresponda 

 SERVICIO PÚBLICO: Salte a la 
pregunta 30 
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+++Mostrar tabla+++  SERVICIO PRIVADO: Continúe la 
pregunta 28 

28.  En caso de haber respondido 
"Servicio Privado",  ¿podría 
explicar  los motivos por los que 
optó por un servicio privado? 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice. 

29. ¿El primer profesional de la 
salud con el que usted tuvo 
contacto realizó el diagnóstico 
de algún trastorno del espectro 
autista (TEA)? 

Codifique según corresponda con una X  
 SI y describa el diagnóstico 
 NO y describa textual qué explicación le dio 

este profesional de la salud 

30. ¿Este profesional de la salud lo 
mandó con un segundo 
profesionista? 

Codifique SI o NO con una X según corresponda 

31. ¿Cuánto tiempo tardó en 
mandarlo? 

Aplica en caso de haber respondido SI en la 
pregunta 31 y consigne el tiempo en días, meses o 
años considerando el tiempo que tardó desde la 
primera cita  hasta que lo mandó con un segundo 
profesionista 

32. Una vez que fue enviado con un 
segundo  profesional de la salud, 
¿cuánto tiempo después usted 
sacó la cita? 

Consigne el tiempo en días, meses o años que el 
familiar tardó en sacar la cita con el profesional de la 
salud referido.   

33.  Y una vez que usted sacó la 
cita, ¿cuánto tiempo tardó el 
prestador de servicios en darle la 
cita para la evaluación del niño?    

Consigne el tiempo en días, meses o años en que el 
prestador de servicios tardó en darle la cita para la 
evaluación del niño 

34. ¿Usted por iniciativa propia 
decidió ir con alguien más? 

Codifique según corresponda con una X  
 SI y responda las preguntas de ¿Con quién 

acudió?, ¿Cuánto tiempo después acudió?, 
¿Y cuánto tiempo tardaron en darle la cita? 

 NO acudió por iniciativa propia 
35. ¿Recuerda la edad que tenía su 

hijo(a) cuando recibieron el 
primer diagnóstico, fuese o no 
de autismo?  

Consigne la edad del niño en días, meses o años, 
cuando le dieron el primer diagnóstico del niño 
FUESE O NO DE AUTISMO. Anote la fecha exacta 
si la recuerda, la edad del niño en años y/o meses.  
En caso de que el entrevistado no recuerde, 
codifique con una X según corresponda: 

 No recuerdo, pero fue antes de los 3 años 
 No recuerdo, pero fue después de los 3 años  

 
36. ¿Alguien diferente a un 

profesional de la salud le dijo 
que su hijo tenía autismo? 

Codifique según corresponda con una X  
 SI y describa textual  lo que le dijo la persona 
 NO 

37. A continuación intente 
describir en orden cronológico las 
diferentes personas y lugares que 

Guíe al entrevistado para seguir una cronología, en 
ocasiones la trayectoria incluye el uso de múltiples 
servicios al mismo tiempo, consigne por cada 
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usted visitó buscando un diagnóstico 
para su hijo, no importa si fue con 
un médico u otra persona, voy a 
anotar las fechas en las que consultó 
y los tratamientos.  Usted puede 
incluir tratamientos alternativos 
como Flores de Bach, equinoterapia, 
dietas especiales, terapias con perros 
de asistencia u otros animales o 
cualquier otra recomendación que le 
hiciera el profesional de la salud u 
otras personas que usted haya 
consultado. Es muy importante que 
trate de recordar todo lo que usted 
haya consultado buscando el 
diagnóstico de su hijo. Haga las 
observaciones que considere 
oportunas. 

servicio utilizado una hoja nueva de trayectoria, 
ya que en la edad del niño se hará visible que estaba 
utilizando más de dos servicios al mismo tiempo.  
 
En el caso de que la persona esté usando un servicio 
de salud y luego regrese a buscar ayuda a la escuela, 
religión o terapias alternativas, consigne tal cual 
cómo le están describiendo la trayectoria, si no 
utilizaron tratamientos, y solo fue una consulta 
informal, en las preguntas de tratamiento deberá 
marcar con una X la opción No Aplica. 
 
Para cada persona consultada, llene una hoja nueva 
de trayectorias.  

37.a Persona con la que acudió: Describa la persona (profesional u otro) con el que el 
familiar acudió buscando ayuda para su hijo. No 
utilice nombres personales, designe nombre de la 
profesión (médico, paido, directora, etc…) o rol 

social (sacerdote, shaman, guía espiritual, cuñada 
etc). 

37.b ¿Quién lo mandó con esta 
persona o quién le dijo que fuera? 

Describa quién lo envío con la persona de la 
pregunta 37 a.   

37.c ¿En qué lugar consultó a esta 
persona? 

Describa la institución, servicio privado o el nombre 
del lugar al que acudió.  

37.d ¿Qué diagnóstico le dio esta 
persona? 

Escriba textual lo que responda el entrevistado, sea 
un diagnóstico clínico o no. Aquí puede incluir 
diagnósticos propios de la cultura, así como si le 
dijeron que su hijo era normal, escríbalo textual. 

37.e Fecha en la que le dieron el 
diagnóstico: 

Escriba la fecha exacta (día/mes/año) si el 
entrevistado la recuerda. Cuando traen carnet, 
pueden consultarlo allí.  

37.f ¿Qué edad tenía el niño? Describa la edad en años y/o meses que tenía cuando 
consultaron a la persona 

37.g ¿Qué tratamiento le indicaron? Codifique con una X según corresponda 
 Terapia: marque con una X el tipo de terapia 

o describa 
 Tratamiento Farmacológico  

37.h ¿Se la aplicaron al niño? 
 

Codifique con una X según corresponda  
y responda las preguntas: 

 Si, ¿Por cuánto tiempo?: tiempo en meses o 
años. ¿Por qué la suspendió?: escriba textual 
la respuesta 

 No se la aplicaron, explique los motivos 
37.i De acuerdo a la siguiente tabla. Muestre la tabla y codifique con una X según 
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Indique por favor,  ¿qué tanto este 
tratamiento le resolvió los problemas 
por los que llevó a su hijo a consulta?  

responda el entrevistado:  
 Nada 
 Poco 
 Mucho 
 No aplica en caso de no haber recibido 

tratamientos 
37.j Ahora le voy a mostrar una tarjeta 
que contiene algunos estudios, indique 
por favor si en esta consulta le 
realizaron a su hijo(a) alguna de las 
pruebas que están allí.  

Muestre la tabla y codifique con una X según 
responda el entrevistado 

37.k De acuerdo a la siguiente escala, 
indique por favor, ¿qué tan 
satisfecha(o) se sintió con la atención 
recibida? 

Muestre la tabla y codifique con una X según 
responda el entrevistado:  

 Nada satisfecho 
 Algo satisfecho 
 Satisfecho 
 Muy satisfecho 

 38. ¿En algún momento del proceso 
usted  recibió consejo genético? 

Codifique con una X según responda el entrevistado 

 39. ¿Usted cómo cree que las 
instituciones o los profesionistas 
podrían mejorar el  proceso para 
realizar el diagnóstico de los niños con 
autismo? 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice 

 
 40.   Cuando los padres se dan cuenta 
de que su hijo tiene algunos 
comportamientos diferentes a la del 
resto de los niños, a veces hacen 
adecuaciones con la intención de 
modificar estas conductas.  Por 
ejemplo:  
 
-Mi hijo no me miraba a los ojos, “yo 
le volteaba su carita hacia mí” ó “le 
repetía una y otra vez que me mirara a 
los ojos”. 
-Se asustaba mucho con algunos 
ruidos, entonces le empecé a avisar 
cuando iba a prender la aspiradora.  
Si este fue su caso, ¿Podría darme 
algunos ejemplos de las adecuaciones 
que usted realizó?  
 

Respuesta libre, escriba textual lo que la persona 
dice 

 

 

 



78 
 

ANEXO 8.5 Carta de Aprobación del Comité de Ética 

 
 

',.,,---- ---,., 
.,." ." :.,."." C'." . 

Da Patricia Zavaletl Rarnfre7.. 
Pre"onte: 

PIH este mcuio 

Dra. 

Lq. u,· .. Uli>.JJ 1"n~ " ,11<, ",,,,,'.,,,,, loten", ",oo'~" mIJN'. "'''"",". 
u_ro """"" 

México [l.F. a 29 de 3 hril 20 l!i 
ASLJrllO: Apmboción 

Oficio, U'11 

de las 

cosos de 

".~. '.»r' h,·-",,,,,,'''·o ce; ,;"~.,,, ¡. ú,"', ¡:~,:~'''''<': h-':o'''''''(;' " " ,~,o. C; ,,,,'-,-1. Uh,,· '.:'­
"1'; ':.c,· ';&(;, _""", ''-'-,';.'''}:' ~ é" ., «,v '''''''"''>'''_'''~'''~';;"iJe, 0<"""'» ""1 ,j,x.nC.lU'-Olm.x..,.1 
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ANEXO 8.6 Carta de Consentimiento Informado 

FOLIO ID: _______ 

 

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

 

 

1. TÍTULO DE LA INVESTIGACIÓN 

 

Trayectorias de búsqueda de atención y tiempo de demora diagnóstica en familias mexicanas 
con casos de Trastornos del Espectro Autista (TEA). 

  

2. JUSTIFICACIÓN Y OBJETIVOS DE LA INVESTIGACIÓN 

El presente estudio tiene como objetivo recoger datos relacionados con las rutas que siguen los 
padres y el tiempo que tardan los servicios de salud en otorgar el diagnóstico definitivo en los 
trastornos del espectro autista; también se explora la edad en la que iniciaron los síntomas y 
los tratamientos recibidos. En México no se cuenta con estudios que reporten esta 
información, por lo que es importante conocer e identificar las dificultades a la que se 
enfrentan los padres relacionadas con el sistema de salud y poder así sugerir mejoras.   
 

3. PROCEDIMIENTO DEL ESTUDIO  

 

La presente investigación se lleva a cabo en el Hospital de Psiquiatría  Infantil Juan N. 
Navarro. Si su hijo cuenta con algún diagnóstico de Trastorno del Espectro Autista, se le 
invitará a participar. El procedimiento consiste en que un paidopsiquiatra o psicólogo le 
realizará a usted una entrevista médica que pregunta acerca de los síntomas de autismo y de 
los datos relacionados con la familia del niño, con el tipo de profesionales o no profesionales 
de la salud que consultó, los tiempos en los que se llevó cabo y los tratamientos recibidos.  
 

4. BENEFICIOS POSIBLES DEL ESTUDIO 

Con su participación en este estudio usted contribuirá al conocimiento de las rutas que siguen 
los padres una vez que empiezan a notar los síntomas en sus hijos; además se obtendrá 
información sobre lo que ocurre en nuestro sistema de salud. Los resultados permitirán hacer 
recomendaciones a las instituciones y/o profesionales de la salud para mejorar el proceso 
diagnóstico en los Trastornos del Espectro Autista.  
 

5. RESPUESTAS Y ACLARACIONES A CUALQUIER PREGUNTA O DUDA 

SOBRE EL ESTUDIO.  

Si durante la entrevista o mientras está respondiendo el cuestionario usted presenta alguna 
duda o malestar emocional, puede expresarlo al entrevistador, ya que es una persona con 
formación profesional en el campo de la psiquiatría/psicología y está capacitada para brindar 
el apoyo psicológico que en ese momento usted requiera.  
Si tiene cualquier pregunta o duda acerca del estudio, puede ponerse en contacto con la Dra. 
Patricia Zavaleta Ramírez, responsable del estudio, al teléfono 41605429 o al correo 
electrónico dra.zavaleta@hotmail.com o con la Dra. Lilia Albores Gallo, en el servicio de 
Hospital de Día del Hospital Juan N. Navarro o al teléfono 5573- 4866 ext 105, 281 o 260 

mailto:dra.zavaleta@hotmail.com
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6. DERECHO A RETIRARSE DEL ESTUDIO 

Usted es libre de retirarse en el estudio en cualquier momento sin que esto afecte la atención 
médica que su hijo(a) recibe en el hospital. Únicamente tiene que ponerse en contacto con la 
Dra. Patricia Zavaleta y notificarle que usted sale del estudio.  
 

7. CONFIDENCIALIDAD 

 

Toda la información que usted nos proporcione será confidencial; para lograr lo anterior, sus 
cuestionarios solo tendrán como identificador un código de letras y números. Sus respuestas se 
manejarán en una base de datos que estará a cargo del investigador principal.  Los resultados 
generados en esta investigación, se manejarán como grupo, se utilizarán únicamente con fines 
de investigación y pueden llegar a publicarse en revistas científicas sin que se mencione la 
identidad de las personas que respondieron el cuestionario.  
 

8. DECLARACIONES Y FIRMAS 

 
He leído la información anterior, se me ha ofrecido amplia oportunidad de formular 
preguntas y las respuestas recibidas son satisfactorias. Por la presente acepto participar en 
este estudio de forma voluntaria.  

 
____________________________      __________________     ___________________ 
Nombre,  firma del participante y relación con el niño (a)                   Fecha 

 
________________________________________________    ______________________ 
Nombre y firma del Testigo 1                                                           Fecha 

 
________________________________________________    ______________________ 
Nombre y firma del Testigo 2                                                               Fecha 
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ANEXO 8.7  

Tabla 4. Secuencia de personas consultadas durante la trayectoria de búsqueda de atención* 
 

 
CONTACTO 1 CONTACTO 2 CONTACTO 3 CONTACTO 4 CONTACTO 5 

 

AUT  
n=48 

ASP  
n=48 

AUT  
n=47 

ASP  
n=48 

AUT  
n=41 

ASP  
n=47 

AUT  
n=36 

ASP  
n=42 

AUT  
n=28 

ASP  
n=34 

Persona consultada % % % % % % % % % % 

 Pediatra 33.3 22.9 8.5 10.4 4.9 2.1 0.0 2.4 0.0 0.0 

 Médico(a) General 20.8 18.7 17.0 6.3 7.3 6.4 5.6 4.8 0.0 2.9 

 Psicólogo(a) 6.25 27.1 8.5 14.6 17.1 29.8 19.4 28.6 3.6 26.5 

 Paidopsiquiatra 12.5 8.3 29.8 27.0 29.3 27.7 55.6 38.1 64.3 47.1 

 Maestro/educador(a) 10.4 4.1 2.1 14.6 7.3 6.4 0.0 9.5 7.1 0.0 

 Neuropediatra 2.1 6.2 6.4 8.3 9.8 4.3 5.6 4.8 3.6 11.8 

 Terapeuta lenguaje 2.1 2.1 14.9 12.5 7.3 10.6 2.8 2.4 14.3 2.9 

 Miembro de familia 6.3 0.0 4.30 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 

 Medicina Alternativa
&

 2.1 2.1 4.30 0.0 7.3 2.1 8.3 2.4 3.6 5.9 

 Rehabilitador 4.2 0.0 0.0 4.2 7.3 2.1 2.8 2.4 0.0 0.0 

 Psiquiatra 0.0 0.0 2.13 0.0 2.4 4.3 0.0 0.0 0.0 0.0 

 Otro** 0.0 8.3 2.1 2.1 7.3 10.6 0.0 4.8 3.6 2.9 
 
Total 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 

*Nota: incluye solo los 5 primeros contactos. 

 **Otro: incluye dentista, pediatra ortopedista, trabajador social, enfermero, otorrinolaringólogo, endocrinólogo.  
&Medicina alternativa: incluye equinoterapia, centro budista, shaman, comadre, curandero, sacerdote,  
delfinoterapia, psicoanalista. 
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ANEXO 8.8  
 
Tabla 5. Frecuencias  acumuladas de personas consultadas durante la trayectoria de atención 

 

AUTISMO 
 n=48 

ASPERGER  
n=48 

Total  
n=96   Estadísticos 

 
n % n % n % Pba. (gl) Valor p 

Paidopsiquiatra 44 91.7 46 95.8 90.0 93.7 FE 0.67 

Psicólogo(a) 23 47.9 33 68.8 56.0 58.3 x2(1)=4.285  0.03 

Pediatra 20 41.7 15 31.3 35.0 36.4 x2(1)=1.124 0.28 

Médico(a) General 16 33.3 18 37.5 34.0 35.4 x2(1)=0.182 0.67 

Terapeuta lenguaje 15 31.3 13 27.1 28.0 29.1 x2(1)=0.201 0.65 

Neuropediatra 11 22.9 15 31.3 26.0 27.0 x2(1)=0.844 0.35 

Maestro o educador(a) 9 18.8 13 27.1 22.0 22.9 x2(1)=0.943 0.33 

Otro 5 10.4 9 8.75 14.0  14.0 x2(1)=1.338 0.24 

Rehabilitador 7 14.6 4 8.3 11.0 11.4 FE 0.52 

Medicina Alternativa 6 12.5 4 8.3 10.0 10.4 FE 0.74 

Psiquiatra 2 4.2 2 4.2 4.0 4.2 FE 1.0 

Miembro de la familia 3 6.3 0 0.0 3.0 3.1 FE 0.24 

FE: Fisher exacta 
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