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Resumen

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son desórdenes del neurodesarrollo de prevalencia en 
aumento. Las personas TEA tienen múltiples necesidades de salud, educación y comunitarias. En 
Chile existe escasa información al respecto. Objetivo: Conocer características demográficas, clínicas, 
primeras preocupaciones de sus cuidadores y la edad de diagnóstico de personas TEA. Pacientes y 
Método: Participaron padres/cuidadores de personas TEA, quienes respondieron la Encuesta de Ne-
cesidades de Cuidadores, desarrollada por Autism Speaks para este propósito específico y traducida al 

¿Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Hasta el momento del envío de este trabajo para su publicación, no 
existen antecedentes de reportes de la percepción de las preocupa-
ciones y la edad de diagnóstico de las personas del espectro autista 
de parte de sus cuidadores.

¿Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Devela la gran brecha entre edad de primeras preocupaciones de los 
padres y el diagnóstico médico de TEA, lo que significa una pérdi-
da crítica de oportunidades de tratamiento, lo que puede poner en 
riesgo las posibilidades de un mejor pronóstico futuro.



26

ARtíCULO ORIGInAL

Espectro autista - R. García et al

Introducción

El aumento de prevalencia de Trastornos del Es-
pectro Autista (TEA), con cifras actuales alarmantes de 
hasta 1:54 niños de 8 años1 es un fenómeno que, inde-
pendientemente de factores culturales, socioeconómi-
cos o étnicos, afecta a todas las regiones del mundo2,3. 
Existe evidencia contundente acerca de la relevancia de 
la detección temprana, en tanto intervenciones inten-
sivas, apropiadas y oportunas se traducen en mejoras 
significativas de habilidades cognitivas y de lenguaje, 
cambios en las trayectorias de desarrollo y una consi-
guiente reducción de los déficit4,5.

Muchos factores contribuyen al retraso en el diag-
nóstico, entre ellos la severidad de los síntomas, el nivel 
socio-económico, las preocupaciones de los padres en 
cuanto a las manifestaciones iniciales y el acceso de la 

familia a sistemas de salud y educación5-7. Si bien hay 
un número de niños TEA con características más suti-
les que se hacen evidentes en la edad escolar, muchos 
casos pueden diagnosticarse en forma confiable por 
profesionales médicos capacitados, alrededor de los 2 
años8. El diagnóstico en varones es cuatro veces más 
frecuente que en niñas3, aunque el reconocimiento cre-
ciente de un fenotipo clínico menos marcado en niñas 
ha contribuido a reducir esta proporción9. Las familias 
hispánicas que residen en EuA, se enfrentan a más di-
ficultades para el acceso al diagnóstico y cuidados de 
salud que la población blanca, y los médicos genera-
les consideran que los niños de estas familias son más 
difíciles de diagnosticar10. Daniels11 reportando resul-
tados de una encuesta para cuidadores a 758 familias 
de países del sudeste europeo, muestra que, si bien los 
resultados varían entre países, existen insuficiencias en 
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Abstract

Autism Spectrum Disorders (ASD) are neurodevelopmental disorders of increasing prevalence. 
People with ASD have multiple health, education, and community needs, yet there is little information 
about their situation in Chile. Objective: To learn about the demographic and clinical characteristics, 
caregiver’s first concerns, and age of diagnosis of ASD individuals. Patients and Method: Participants 
were parents/caregivers of ASD persons, who answered the Caregiver Needs Survey, developed by 
Autism Speaks specifically for this purpose, and translated into Spanish. The survey is comprised of 
4 sections: demographic information, characteristics of the ASD individual, past and present use of 
Health and Education Services, and parents/caregivers’ perceptions of satisfaction, impact, stigma, 
and quality of life. Data from the first two sections are reported in this paper. Results: The survey was 
answered by 291 caregivers (86% mothers) of 291 mostly male ASDs (89%), aged between 1-40 years 
(X: 10.4 SD: 6.1). The average age of parents’ first concerns was 29.2m (SD: 23.8) where the main 
ones were: interaction difficulties (79.4%), unusual response to sensory stimuli (69.8%), behavioral 
problems (65.3%), unusual gestures/movements (64.3%), and lack of eye contact (63.6%). The ave-
rage age of diagnosis was 58m (SD: 36.5), with an average delay of diagnosis of 29m. The diagnosis 
was most frequently made by pediatric neurologists (44.7%), child psychiatrists (19.2%), and pedia-
tricians (5.5%). The most frequent comorbidities were language impairment, cognitive deficit, and 
behavioral problems. Conclusions: The late age of diagnosis of ASD and the large gap between the 
age of first concerns and diagnosis, represent a critical loss of treatment opportunities and jeopardize 
the chances of a better long-term outcome.

español. La encuesta comprende 4 secciones: información demográfica, características de la persona 
TEA, utilización pasada y presente de Servicios de Salud y Educación y percepciones de Padres/Cui-
dadores en cuanto a satisfacción, impacto, estigma, y calidad de vida. Aquí se reporta información 
proveniente de las dos primeras secciones. Resultados: Participaron 291 cuidadores (86% madres) de 
291 personas TEA, 89% varones, de entre 1-40 años (X: 10,4 DE: 6,1). La edad promedio de primeras 
preocupaciones fue 29,2 m (DE: 23,8) y las principales fueron: dificultades en interacción (79,4%), 
respuesta inusual a estímulos sensoriales (69,8%), dificultades de comportamiento (65,3%), gestos/
movimientos inusuales (64,3%), falta de contacto visual (63,6%). La edad promedio de diagnóstico 
fue 58 m (DE: 36,5), con retraso promedio del diagnóstico de 29 m. El diagnóstico fue realizado por 
neurólogos pediátricos (44,7%), psiquiatras infantiles (19,2%), pediatras (5,5%). Las comorbilidades 
más frecuentes fueron compromiso de lenguaje, déficit cognitivo y problemas conductuales. Con-
clusiones: La tardía edad de diagnóstico y la gran brecha entre edad de primeras preocupaciones y 
diagnóstico de TEA representan una pérdida crítica de oportunidades de tratamiento, lo que puede 
poner en riesgo las posibilidades de un mejor pronóstico futuro.
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el diagnóstico oportuno y en el acceso y satisfacción a 
intervenciones terapéuticas.

En Chile, así como en otros países de América La-
tina, hay escasa información disponible acerca de las 
características de personas TEA y sus familias y de su 
acceso a diagnóstico oportuno, datos indispensables 
para que los niveles de decisión desarrollen políticas 
públicas efectivas dirigidas a este grupo12.

El presente estudio forma parte de un trabajo co-
laborativo de la Red de Espectro Autista Latinoameri-
cano (REAL) compuesto por profesionales de univer-
sidades e instituciones de seis países de Latinoamérica 
con el propósito de recabar información que permita 
una mejor comprensión de la situación y necesidades 
de las personas TEA en Chile y así contribuir al desa-
rrollo de estrategias dirigidas a mejorar la calidad de 
vida de las personas TEA y sus familias. El objetivo de 
este trabajo es describir las características socio-demo-
gráficas y clínicas, primeras preocupaciones de los pa-
dres, edad de diagnóstico y profesional que lo realiza 
para aportar al conocimiento de la situación de las per-
sonas TEA y sus familias en Chile.

Pacientes y Método

Desarrollo de la encuesta
La Encuesta de Necesidades de los Cuidadores fue 

desarrollada por Autism Speaks en colaboración con 
la Iniciativa Mundial de Salud Pública para el Autismo 
(Global Autism Public Health Initiative (GAPH)), con 
el objetivo de evaluar las necesidades de las familias 
afectadas13. La encuesta está dirigida a padres o cui-
dadores de personas con un diagnóstico profesional 
de Trastorno del Espectro Autista (TEA), Trastorno 
Generalizado del Desarrollo (TGD), Trastorno Ge-
neralizado del Desarrollo No Especificado (TGDNE), 
Síndrome de Asperger, Autismo o Trastorno Autista; 
puede ser respondida por entrevista personal, telefóni-
ca u online y, toma un total aproximado de 30 minutos 
en ser completada.

La encuesta está compuesta por cuatro secciones y 
si el encuestado refiere tener más de un hijo TEA, se so-
licita responder en referencia al hijo mayor. La prime-
ra sección incluye información general y demográfica 
(relación con el niño, raza/etnia, educación, ciudad de 
residencia, etc.). La segunda incluye preguntas especí-
ficas relacionadas con las características de la persona 
TEA: edad, diagnóstico, primeras preocupaciones de 
los cuidadores, edad de diagnóstico y profesional que 
realizó el diagnóstico. Se solicitó a los respondentes 
estimar de acuerdo a categorías ofrecidas: a) el nivel 
de funcionamiento general actual de la persona TEA: 
compromiso leve, moderado o severo; b) habilidades 
verbales actuales: no verbal, palabras, frases de 2-3 

palabras, oraciones de más de 4 palabras, oraciones 
complejas; c) Coeficiente Intelectual o Coeficiente de 
Desarrollo: retraso moderado/severo, retraso leve, pro-
medio, sobre el promedio. Esta sección consideraba 
también preguntas relativas a qué profesional realizó el 
diagnóstico (pediatra, psicólogo, neurólogo, psiquia-
tra, médico de atención primaria, enfermera, equipo 
multidisciplinario, otro). La tercera sección aborda el 
uso/acceso de Servicios de Salud y Educación; se pide 
a los cuidadores que identifiquen cuáles servicios han 
usado alguna vez y cuáles usan actualmente. En la sec-
ción final se solicita la percepción de cuidadores/pa-
dres en cuanto a satisfacción con el acceso a servicios y 
las necesidades no cubiertas, el impacto de tener a una 
persona TEA para la familia y el cuidador, la percep-
ción de estigma o auto-estigma y, por último, se inclu-
yen preguntas acerca de calidad de vida. Las secciones 
1 y 2 son el objeto de esta publicación.

Implementación a nivel país
La implementación de la encuesta estuvo a cargo 

de un coordinador nacional. Su trabajo contó con el 
apoyo y la asistencia técnica de la Red de Autismo La-
tinoamericana, la Organización Mundial de la Salud y 
Autism Speaks. Se consideró la traducción, un estudio 
piloto con 12 familias, traducción inversa, aprobación 
por el Comité de Ética y preparación de la encuesta 
para su amplia diseminación. La implementación in-
cluyó además la selección de las fuentes de población 
a encuestar, el marco de muestreo, la difusión de las 
encuestas a las organizaciones o individuos receptores 
y la recopilación de las encuestas completadas.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Ética 
de Investigación en Seres Humanos de la Facultad de 
Medicina, universidad de Chile en conformidad con 
la Declaración de Helsinki. Inmediatamente antes de 
la encuesta se proporcionó en línea, un consentimien-
to informado y la descripción del estudio. La partici-
pación fue completamente voluntaria y anónima. No 
hubo compensación por la participación.

Participantes
La población objetivo fueron los cuidadores de per-

sonas TEA en Chile. Dada la falta de disponibilidad de 
registros de la población objetivo desde donde selec-
cionar individuos o unidades para el estudio, se utilizó 
un listado completo de proveedores de servicios, que 
incluía organizaciones que proveen cualquier tipo de 
intervenciones dirigidas a personas TEA. Se emplearon 
muchas otras fuentes para identificar a la población 
objetivo. Basados en la experiencia clínica, académica y 
de investigación de los autores, se generó una lista pri-
maria de potenciales organizaciones, que se expandió 
a través de búsquedas en línea de información pública. 
Las organizaciones que cumplieron con los criterios de 
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elegibilidad fueron contactadas por correo electrónico 
y recibieron la lista de contactos principales. utilizan-
do un enfoque de muestreo de bola de nieve, se pidió a 
los individuos que representaban a las organizaciones 
de la lista que recomendaran otras organizaciones no 
identificadas a través de la búsqueda primaria, hasta 
alcanzar la saturación.

La encuesta fue enviada por correo electrónico en 
todos los casos, completada en el hogar (90%), en ins-
tituciones que prestan servicios de salud o educativos 
o en organizaciones de padres. Aproximadamente una 
quinta parte de los encuestados (21,9%) necesitó ayu-
da para completar la encuesta.

Resultados

La muestra final estuvo compuesta por 291 parti-
cipantes.

Características de los cuidadores
Las características de los cuidadores se muestran en 

tabla 1. La totalidad de los encuestados residen en Chi-
le, siendo principalmente madres de individuos con 
autismo (86,3%). En cuanto al nivel educacional, un 
63,2% de los participantes tiene Educación Superior. 
La mayoría de las familias residían en áreas urbanas: 
Región Metropolitana (incluyendo Santiago, ciudad 
capital y la más poblada (49,8%), Valparaíso (10,8%) 
y Antofagasta (7,2%). El 15% del grupo encuestado 
reportó tener al menos otro miembro de la familia nu-
clear con el diagnóstico de autismo.

Respecto del sistema de Salud utilizado, se informó 
que los proveedores de atención médica pertenecían al 
Sistema Público de Salud en 31,6%, al Sistema de Salud 
Privado en 57% o Institucional en 9,6% (en Chile esta 
categoría comprende los Hospitales Institucionales de 
las Fuerzas Armadas y otras instituciones de carácter 
gremial, como es el Hospital del Profesor).

Características de los individuos con autismo
Las características de los individuos con autismo se 

muestran en la tabla 2. La mayoría eran varones (89%) 
y su edad osciló entre 1 y 40 años (promedio: 10,44 
DE: 6,05). La edad promedio al momento del diagnós-
tico fue de 58,0 meses (DE 36,5); la mediana fue de 46 
meses.

Todos los individuos cumplieron alguna de las ca-
tegorías de diagnóstico de TEA: trastorno del espectro 
autista (36,4%), síndrome de Asperger (29,6%) y tras-
torno generalizado del desarrollo (14,8%). En cuanto a 
la estimación del nivel de déficit en el funcionamiento 
general (severidad del compromiso): éste se informó 
como grave en el 7,2%, moderado en el 39,2% y leve 
en el 39,9%. El nivel de Lenguaje fue calificado como 

Tabla 1. Características de 291 encuestados,  
cuidadores/padres de personas con trastornos  
del espectro autista (TEA)

Relación con la persona tEA n   (%)

• Madre 251 (86,2)

• Padre 32 (11,0)

• Abuelos  2   (0,7)

• Otros  6   (2,1)    

nivel educacional del encuestado n   (%)

• Ninguna  1   (0,3)

• Primaria incompleta  1   (0,3)

• Primaria completa  3   (1,0)

• Secundaria  51 (17,5)

• Terciaria/nivel técnico  51 (17,5)

• Grado profesional 128 (44,0)

• Posgraduado 56 (19,2)

nivel educacional del otro padre n   (%)

• Ninguna  2   (0,7)

• Primaria incompleta  3   (1,0)

• Primaria completa  3   (1,0)

• Secundaria  57 (19,6)

• Terciaria/nivel técnico 42 (14,4)

• Grado profesional 126 (43,3)

• Posgraduado 52 (17,9)

• No sabe 6   (2,1)

Lugar de residencia n   (%)

• Región Metropolitana 145 (49,8)

• Otras regiones 133 (45,7)

• No responde 13   (4,5)

Proveedores de salud n   (%)

• Salud pública   92 (31,6)

• Institucional   28   (9,6)

• Salud privada 166 (57,1)

• Otro     5   (1,7)

Espectro autista - R. García et al

no verbal o con un nivel de lenguaje no superior a dos 
años, en aproximadamente un tercio de los individuos; 
un 12% fue calificado como capaz de expresarse con 
oraciones de más de cuatro palabras y el 53% con ora-
ciones complejas. En relación al nivel intelectual (CI) 
o de desarrollo psicomotor (CD) que les ha sido in-
formado por los profesionales, los encuestados repor-
taron que un 53% de los individuos tenía un CI/CD 
en el promedio o por encima de los rangos promedio; 
el 25,8% reportó retraso leve, moderado o grave. Los 
problemas de conducta estaban presentes en el 61,2% 
de los individuos.

Primeras preocupaciones y diagnóstico
Las primeras preocupaciones de los cuidadores 

surgieron a los 29,2 meses en promedio (DE 23,8). En 
69% de los casos uno de los padres, principalmente la 
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Tabla 2. Características de 291 personas trastornos del espectro 
autista (TEA), reportadas por sus cuidadores

Sexo n   (%)

•	 Varón 259 (89,0)

•	 Mujer 32  (11,0)

Edad (años), (promedio (dE)) 10,44 (6,05)

Rango (años) 1-40

diagnóstico actual n (%)

•	 trastorno espectro autista 106 (36,4)

•	 trastorno generalizado desarrollo  43  (14,8)

•	 Síndrome Asperger  86  (29,6)

•	 Autismo/trastorno autista  28   (9,6)

•	 Trastorno generalizado desarrollo no especificado  28   (9,6)

nivel de funcionamiento general actual n (%)

•	 Compromiso leve 116 (39,9)

•	 Compromiso moderado 114 (39,2)

•	 Compromiso severo  21 (7,2)

•	 no sabe  29  (10,0)

•	 no responde  11 (3,8)

Habilidades verbales actuales n (%)

•	 no verbal  38 (13,1)

•	 Palabras  25  (8,6)

•	 Frases de 2-3 palabras  35  (12,0)

•	 Oraciones > 4 palabras  35  (12,0)

•	 Oraciones complejas 155  (53,3)

•	 no responde    3  (1,0)

Estimación CI/Cd* n (%)

•	 Retraso moderado/severo 29 (10,0)

•	 Retraso leve 46 (15,8)

•	 Promedio 88 (30,2)

•	 Sobre el promedio 68 (23,4)

•	 no sabe 50 (17,2)

•	 no responde 10 (3,4)

Problemas conductuales actuales  n (%)

Sí 178 (61,2)

no 113 (38,8)

Edad de primeras preocupaciones (meses), promedio (dE) 29,2 (23,8)

Edad de diagnóstico (meses), promedio (dE) 58,0 (36,5)

*CI/CD: Coeficiente intelectual/Coeficiente desarrollo.

madre, fue la primera persona en detectar característi-
cas atípicas. Entre 18 posibles preocupaciones, los cui-
dadores mencionan 9 (DE ± 4,5) en promedio; un 15% 
menciona cuatro o menos y la mitad de ellos menciona 
diez o más. En la figura 1 se observa la frecuencia con 
que cada preocupación fue reportada por los cuidado-
res. La preocupación más frecuente fue la dificultad 
para interactuar con otras personas (79,4%). Otras 
preocupaciones presentes en más del 50% de la mues-
tra fueron: respuesta inusual a estímulos sensoriales 
(69,8%), dificultades de comportamiento (65,3%), 
gestos/movimientos inusuales (64,3%), falta de con-
tacto visual (63,6%), intereses repetitivos (58,4%), 
falta de comprensión de la comunicación no verbal 
(56,4%), retraso de lenguaje (55,3%), no hablaba como 
otros niños de la misma edad (50,9%). Las preocupa-
ciones menos mencionadas fueron problemas médicos 
(17,5%), problemas de motricidad gruesa (32,0%), di-
ficultades para aprender cosas nuevas (alfabeto, núme-
ros) (32,8%), ausencia de habla (35,1%), pérdida de 
habla u otras habilidades (35,1%).

El diagnóstico fue realizado por un profesional de la 
salud en el 95% de la muestra (figura 2). Los neurólo-
gos pediátricos fueron los profesionales más frecuente-
mente mencionados en el diagnóstico de TEA (44,7%), 
seguidos por los psiquiatras infantiles (19,2%) y equi-
pos de profesionales (17,2%). Los pediatras fueron res-
ponsables del 5,5% del total de los diagnósticos.

Discusión

Este estudio es el primer esfuerzo para evaluar sis-
temáticamente las características de personas TEA en 
nuestro país desde las percepciones de sus cuidadores. 
Los datos que se presentan proporcionan información 
valiosa acerca de las características de las personas TEA 
y sus familias, de la detección por sus padres de difi-
cultades en el desarrollo y de la edad y características 
del diagnóstico. Esta información constituye una base 
para el desarrollo de estrategias y políticas de salud y 
educación.

En esta muestra de conveniencia, los cuidadores 
muestran un sesgo hacia un grupo socioeconómico 
por encima del promedio chileno en muchas de las 
variables descriptivas como: una mayor proporción de 
familias urbanas versus rurales14; un nivel educativo 
superior con un 60% de cuidadores que informan un 
título universitario o superior, frente al 21% de la po-
blación chilena15; un porcentaje de personas adscritas 
a Sistema Privado de Salud de 57% frente al 20% de la 
población chilena16. Además, los factores mencionados 
permiten esperar un mejor uso de las herramientas di-
gitales, que facilitan completar adecuadamente esta en-
cuesta. A la inversa, otros cuidadores tendrían mayores 

dificultades para acceder o completar la encuesta por 
menor experiencia con sistemas digitales. En conse-
cuencia, la información recogida refleja posiblemente 
una realidad ventajosa en comparación a la situación 
de la mayoría de las familias de nuestro país.

Es necesario hacer una nota de precaución en rela-
ción a la ventana de tiempo de los datos recopilados, 
dado el amplio rango de edades de las personas TEA 
de las familias encuestadas. La proporción de hombres 
versus mujeres de 8,9:1,1 mayor que lo reportado, pue-
den atribuirse a sub-diagnóstico de TEA en mujeres, 
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Figura 2. Profesional que diagnosticó trastorno espectro autista en 291 
personas encuestadas.

situación que se ha revertido en los últimos años, por 
el reconocimiento de una expresión diferente y sutil de 
la condición dependiendo del género9. Las variaciones 
observadas en las categorías de diagnóstico obedecen a 
la evolución temporal de los conceptos de diagnóstico 
y clasificación1,11,17.

El nivel de funcionamiento general, de lenguaje y 
de CI/CD reportados en esta muestra, con un 40%-
50% de los individuos con deficiencias menores de len-
guaje, CI promedio y sólo deficiencias leves en el fun-
cionamiento, es similar a lo reportado en estudios epi-
demiológicos recientes en EE. uu. de Norteamérica3 y 
posiblemente se relaciona con el sesgo socioeconómico 
y cultural de esta muestra. Por otra parte, la prevalen-
cia de discapacidad intelectual en TEA, muestra una 
tendencia a disminuir en el tiempo. Las estimaciones 
previas de 70%-75%, se han reducido gradualmente, 

Figura 1. naturaleza y frecuencia de primeras preocupaciones reportadas por cuidadores, en 291 personas tEA.
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siendo actualmente de alrededor de un 30%-40%, con 
un 20%-30% de CI limítrofes y alrededor de 40%-50% 
en el rango normal. Esta tendencia es atribuible en par-
te importante a un mejor reconocimiento de la condi-
ción y a la inclusión de una mayor amplitud fenotípica, 
con casos levemente afectados y/o con un mejor fun-
cionamiento adaptativo18.

uno de los hallazgos más importantes de esta en-
cuesta es la tardía edad de diagnóstico, de 58 meses, 
con un intervalo transcurrido en promedio mayor de 
dos años entre la primera preocupación de los padres 
y el momento del diagnóstico. A los 24 y 36 meses, un 
59% y 79% respectivamente, de los cuidadores infor-
maron haber tenido una preocupación importante por 
el desarrollo de su hijo, sin embargo, sólo el 12,2% 
y el 37,4% de los niños habían sido diagnosticados 
hasta esos momentos. Esta preocupante tardanza en 
identificar a niños y niñas TEA también se observa y 
subsiste en países desarrollados como EuA, Reino 
unido y Canadá, a pesar de la mayor sensibilización 
en la identificación de signos tempranos, donde la 
edad de diagnóstico se mantiene entre 4 y 5 años con 
una tendencia temporal hacia una identificación más 
temprana7. La gravedad de los síntomas, el mejor ni-
vel socio-económico, la mayor preocupación de los 
padres y las interacciones previas con los sistemas de 
salud y educación son factores que han mostrado una 
asociación consistente con un diagnóstico más tem-
prano. una publicación reciente de los resultados de 
esta encuesta en el sudeste de Europa a 789 cuidadores, 
incluidos Albania, Bulgaria, Croacia y Turquía, reve-
ló una edad promedio de primeras preocupaciones de 
24,4 meses, muy similar a la encuesta chilena, sin em-
bargo, la edad del diagnóstico fue más temprana, de 
40 meses. Esta diferencia con nuestro estudio podría 
atribuirse a una muestra más joven y de menor nivel 
de funcionamiento11. Montiel19 informa sobre el único 
estudio de niños TEA en América Latina, que similar 
a lo señalado muestra que las preocupaciones de los 
padres aparecen tempranamente a los 17 meses, pero 
el diagnóstico se demora 3 años en promedio (53-54 
m). Salomone20 estudiando una muestra de 23 países 
europeos, compuesta por 1.410 niños menores de 7 
años, encontró una edad de diagnóstico de 42 meses, 
con una variación considerable entre países, que va 
desde los 33-50 meses. Los niños con mejor capacidad 
verbal se identificaron más tarde, especialmente si eran 
mujeres, apoyando las nociones de una manifestación 
más sutil en mujeres y que los niños con síntomas más 
leves se diagnostican más tarde7,11,19-21.

En el presente estudio, la edad de primeras preocu-
paciones de los padres fue en promedio dos años antes 
del diagnóstico, alrededor de los 30 meses de vida, cifra 
más alta que lo reportado en la literatura11,22,23. El por-
centaje de padres que reconocen alguna alteración del 

desarrollo antes de la edad de 1 año (18,2%) y antes de 
la edad de dos años (59%) también es menor a lo ob-
servado en otros estudios. Publicaciones, provenientes 
de diferentes diseños y poblaciones de estudio, infor-
man un promedio de rango de edad de las primeras 
preocupaciones entre 14 y 24 meses, con aproxima-
damente un tercio de los padres reportando primeras 
preocupaciones a la edad de un año, y tres cuartos a 
los 2 años11,22-28. El retraso en el reconocimiento de las 
dificultades, observado en esta muestra, señalaría una 
menor conciencia de los hitos del desarrollo temprano 
en el área social y emocional, específicamente de los 
signos de alerta de autismo, comparativamente con 
otros logros del desarrollo como son los hitos el desa-
rrollo motor.

Es de la mayor relevancia destacar que solamente 
en un 5% de esta muestra el diagnóstico fue hecho por 
el pediatra. Considerando que la consulta pediátrica es 
un nodo crítico para el reconocimiento y diagnóstico 
oportuno de TEA y los pediatras los primeros profesio-
nales a quienes los padres refieren sus preocupaciones, 
son éstos los llamados a proveerlos de orientación con-
fiable. Su capacidad de respuesta es determinante para 
iniciar un adecuado proceso diagnóstico y terapéutico. 
En oposición, la pérdida de esta oportunidad privile-
giada para sospechar o realizar el diagnóstico, significa 
desaprovechar una ventana terapéutica irrecuperable 
que incidirá decisivamente en el pronóstico a largo 
plazo. Algunos estudios muestran que factores como la 
falta de un entrenamiento adecuado en trastornos del 
desarrollo o reticencia a agobiar a los padres validan-
do su preocupación, los hacen adoptar una conducta 
pasiva29. Llegar al diagnóstico de TEA es a menudo un 
proceso largo y difícil que involucra a muchos actores: 
el niño, su familia, el pediatra, especialistas y terapeu-
tas, entre otros. El clínico tiene un rol fundamental en 
entregar a los padres una idea clara del proceso que 
implica obtener un diagnóstico de TEA, ayudarlos a 
ampliar las redes sociales y orientarlos para una inte-
racción fluida con las estructuras de atención existen-
tes asociadas a los TEA30,31.

Dentro de las limitaciones de este estudio destaca 
que se trata de una muestra de conveniencia, que en 
este caso tiene un sesgo hacia un grupo con un nivel 
socioeconómico más alto que la población chilena en 
general y por lo tanto refleja “la mejor situación” de las 
personas TEA en Chile. Por otro lado, la amplia venta-
na de tiempo que se recoge, en una muestra que inclu-
ye desde bebés hasta adultos, pone en duda el efecto de 
los cambios en el tiempo que influyen en muchas, si no 
en todas, las variables estudiadas. A la vez, correspon-
de mencionar que la confiabilidad de esta información 
es limitada, por tratarse de una declaración hecha por 
los encuestados que no es verificable. La información 
recogida proviene de los cuidadores, lo que no permite 
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confirmar con certeza los diagnósticos o el estado ac-
tual de funcionamiento y adaptación de las personas 
TEA. Se ha señalado que las estimaciones de los padres 
sobre los niveles cognitivos de sus niños TEA, parecen 
ser más inexactas en los niveles más altos de funciona-
miento18.

Estos resultados pueden orientar otras investiga-
ciones, centrándose en áreas prioritarias para estable-
cer políticas y acciones de salud en esta población. uno 
de los más inmediatos es el diagnóstico precoz y la re-
ducción de la brecha de tiempo entre las primeras pre-
ocupaciones de los cuidadores y el diagnóstico, en los 
servicios relacionados con la infancia y la adolescen-
cia. En futuros estudios será necesario además buscar 
nuevas metodologías de recolección de información y 
datos para los sectores más desfavorecidos de la socie-
dad (rural, bajo nivel educativo, etc.) para conocer la 
realidad de manera transversal. También surge la nece-
sidad de hacer estudios por grupo etario: menores de 
dos años, 2 a 5 años, 6 a 12 años, 12 a 18 y mayores de 
18 años dadas las diferentes características evolutivas y 
de servicios que se brindan en el país.

Chile es un país con una larga tradición de salud 
pública. La atención al crecimiento y desarrollo in-
fantil han sido áreas de preocupación prioritarias. Sin 
embargo, el énfasis del monitoreo se ha puesto en el 
desarrollo psicomotor y en hitos cognitivos específi-
cos, no así en aspectos relacionados con el desarrollo 
socioemocional y comunicacional. Sólo recientemen-
te, el problema del TEA se ha erigido como un tema 
relevante para la sociedad y medios de comunicación, 
introduciéndose gradualmente en los programas de 
salud y en los currículos académicos de las carreras de 
ésta área. Los datos recogidos en esta investigación son 
extraordinariamente importantes de considerar en las 
diferentes formas de atención, requerimientos y situa-
ción de salud mental de las personas TEA.

Conclusiones

Este es el primer estudio exploratorio descriptivo 
de cuidadores, generalmente padres y madres, de per-
sonas TEA en Chile. La situación de las personas TEA 
en Chile es más desfavorable que lo observado en estu-
dios similares realizados en países del sur de Europa11 

en términos de características, edad de primeras preo-
cupaciones y retraso en el diagnóstico.

La muestra que respondió a esta encuesta en Chi-
le está conformada principalmente por cuidadores de 
mayor nivel socio-económico y educacional, con ma-
yor acceso a medios digitales. Aun así, los resultados 
del presente estudio muestran indicadores importan-
tes como el retraso en el diagnóstico clínico de cerca de 
dos años y medio a contar de la primera preocupación 
de los padres, generando menos oportunidades para 
el desarrollo global de estos niños y comprometiendo 
su pronóstico posterior. Es posible que los sistemas de 
Salud y Educación, no estén dando una respuesta ade-
cuada al diagnóstico precoz, hecho que se representa 
en la escasa participación de los pediatras en la detec-
ción oportuna de TEA.
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