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RESUMEN:

En el campo de los estudios sobre ciencia, tecnologfa y sociedad prevalece la discusion acerca de cémo direccionar las capacidades
cientificas a las necesidades sociales. Una problemitica escasamente considerada como d4mbito de orientacidn del conocimiento,
son las necesidades de las personas con autismo y sus familias. El autismo afecta a 1 de cada 160 nifios a nivel mundial y es la
condicién de mayor prevalencia en el 4mbito psiquidtrico. México carece de politicas de CTI que articulen las necesidades de
esta poblacidn. Este trabajo aporta un primer andlisis de las capacidades cientificas y la financiacién publica dedicado al tema
por el periodo de 1985-2018. A partir de herramientas bibliométricas y datos empiricos, se encontrd un campo de investigacién
rezagado en produccién académica, pero se identifica una comunidad creciente y vinculada con actores sociales y empresas privadas.
Finalmente, se ofrecen recomendaciones para conformar una agenda de investigacion.

PALABRAS CLAVE: capacidades cientificas en autismo, politicas de ciencia y tecnologfa, autismo en México, Trastorno del
Espectro Autista.

ABSTRACT:

In the field of studies in science, technology and society, the discussion about how to guide scientific capacities to address social
demands prevails. The problem is that it is hardly considered as an area of orientation in scientific knowledge. Mexico citizens are
depleted overall with support and services to care for the needs of the people living with autism and their family. Worldwide, autism
affects 1 of each 160 children and currently is the most prevalent condition in the Psychiatric field. Mexico lacks epidemiologist
data and CTI policies that articulate the needs of this population. The objective of this paper is to carry out a first analysis of
scientific capacities and public funding this topic from 1985 to 2018. Bibliometric tools and empirical data, institutions, topics
and research project will be analyzed. Finally, recommendations will be suggested to propose a research agenda.

KEYWORDS: scientific capacities in autism, science and technology policy, autism in México, Autism Spectrum Disorder.

INTRODUCCION

En el campo de los estudios sobre ciencia, tecnologfa y sociedad (CTS) en América Latina prevalece la
discusién acerca de como orientar las agendas de investigacién e innovacién a la atencién de necesidades
concretas de la sociedad, ya que hasta el momento no se ha logrado que las politicas de ciencia, tecnologia
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¢ innovacién (CTI) contribuyan de forma mds directa a la solucién de problemas que afectan a los més
excluidos (Lemarchand, 2010; Albornoz, 2013; Casas, 2015). La literatura sobre el tema sefiala que una de
las principales limitantes para que los sistemas de investigacién atiendan de manera prioritaria y sistémica
las necesidades sociales es la fuerte orientacién que han tenido las politicas de CTT hacia las demandas del
mercado. Lo anterior se ampara bajo la premisa de que las actividades de I+D en las instituciones publicas
son un insumo que contribuye a la capacidad de innovacién de las empresas, tal como lo han mostrado los
aportes de la economia de la innovaciéon (Nelson, 1959; Nelson, 1993; Johnson & Lundvall, 1994).

Diversos estudios han problematizado esta cuestion y dentro de sus conclusiones sefalan que, si bien las
politicas de CTT se establecen en términos de atender las necesidades de salud, medioambiente o pobreza,
en la préctica los programas de financiamiento a las actividades de investigacién contintian dando mayores
incentivos a la explotacién comercial de los conocimientos, lo cual deja poco margen de apoyo para proyectos
de investigacidon que no entran en esa formulacion (Thomas, Fressoli & Santos, 2012; Casas et al,, 2013;
Dutrénit & Sutz, 2013).

Existe evidencia de que la generacién de conocimiento es una estrategia de intervencién legitima y
fundamental para visibilizar los problemas sociales y modificar la realidad social (Bernal, 1979; Ziman, 2003;
Kreimer & Zabala, 2006). Los actores académicos pueden contribuir en la visibilizacién de los problemas
sociales, acercarlos a la agenda publica para que puedan debatirse y, eventualmente, disefiar una politica
publica que marque el camino hacia su atencion.

En este contexto, una problemdtica escasamente considerada como ambito de orientacién del
conocimiento cientifico son las necesidades de las personas con autismo y sus familias. A pesar de que estudios
recientes sefalan un incremento mundial en su prevalencia, presentando un Trastorno del Espectro Autista
(TEA) 1 de cada 160 nifios (Fombonne et al., 2016; OMS, 2017), y de que esta condicidn se ha convertido
en uno de los padecimientos del desarrollo neurocientifico mas frecuente en el ambito psiquidtrico actual
(Nicolini, 2018, p. 105), lo cierto es que las necesidades de las personas con autismo no ha sido un tema
prioritario en las agendas cientificas, al menos en lo que a América Latina se refiere.

En el caso de México, se carece de estudios epidemioldgicos nacionales que informen sobre la prevalencia
del autismo; sin embargo, un estudio reciente realizado en la ciudad de Ledn, Guanajuato, muestra que cerca
de un 1% de la poblacién infantil de esa ciudad nace con TEA (Fombonne et al, 2016, p. 1670). Asimismo,
la necesidad de atencién de nifos con autismo en escuelas publicas de educacién especial ha aumentado en
una magnitud de 1,595, en 2005, a 14,723, en 2017, lo que equivale a un 43% de la matricula de educacion
bésicade 2017 (sep, 2017). Por su parte, datos de la Clinica Mexicana de Autismo (CLIMA) analizados para
esta investigacion senalan un promedio de 30 casos nuevos de autismo al mes, solamente en una de sus sedes.

Dada esta situacidn, se sostiene que en México las necesidades de las personas con autismo se encuentran
en una condicién de invisibilidad social y su atencién estd muy alejada de la agenda de las politicas de
CTI. Este trabajo argumenta que el nivel de produccién cientifica sobre un problema social tiene una alta
incidencia en su colocacién como problema publico; por tanto, en la medida en que un problema social
es poco estudiado existen menos actores argumentando y realizando esfuerzos para integrarlo a la politica
publica. Dicho lo anterior y ante la ausencia de estudios similares, el objetivo de esta investigacion es realizar
un primer andlisis de las capacidades cientificas sobre el Trastorno del Espectro Autista (TEA) en México,
a partir de la produccién académica que obra en acervos bibliogréficos internacionales y del financiamiento
publico destinado a atender esta condicion. Este articulo expone los primeros resultados de una investigacién
en curso que analiza los procesos de produccién y apropiacién de conocimiento sobre TEA en México.

E1. TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA: RESENA DE SUS CONTROVERSIAS

El autismo, actualmente reconocido como Trastorno del Espectro Autista (TEA), comprende un grupo
de afecciones del neurodesarrollo tipificadas por dificultades de diferentes grados en las capacidades de
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interaccion social, comunicacidon y un conjunto restringido de intereses y comportamientos repetitivos
(APA, 2013; OMS, 2017). Se trata de una condicién que se manifiesta en la infancia y permanece en la
persona a lo largo de toda su vida, es decir que sus necesidades se van modificando a lo largo del tiempo, lo
que implica una mayor complejidad en su atencion.

El autismo fue identificado a principios del siglo pasado por la psiquiatra soviética Grunya E. Sukhareva,
en 1926, (Manouilenko & Bejerot, 2015) y, més tarde, por el psiquiatra austriaco Leo Kanner. En cuanto
a su etiologia, el autismo fue considerado por muchos afos una enfermedad mental relacionada con la
esquizofrenia; esto hasta la década de los noventa, en la que el Manual de Diagnéstico Estadistico de
Trastornos Mentales -DSM-IV, por sus siglas en inglés— lo incluye dentro de los Trastornos Generalizados
del Desarrollo, junto a otros como el Trastorno de Rett, el Trastorno desintegrativo infantil y el Sindrome
de Asperger (apa, 1995, p. 13).

La clasificacién del autismo como un trastorno mental ha estado caracterizado por la controversia. Mary
Langan (2011) hace un recuento de cémo desde la década de los sesenta los padres con ninos dentro del
espectro han luchado por buscar explicaciones cientificas a las causas del autismo y con esto han logrado que
la condicidn de sus hijos sea considerada en la agenda de salud de algunos paises. La autora demuestra el papel
fundamental de los padres en defender las teorias psicogenéticas del autismo en contra de aquellas cargadas de
prejuicios, como la teoria de la llamada “madre refrigerador” de Bruno Bettelheim, la cual atribuia el autismo
alas madres “poco amorosas” que propiciaban poco contacto fisico con sus hijos.

Por su parte, la literatura reciente considera al autismo un desorden neurolégico de amplio espectro que
puede estar asociado con factores genéticos y del medio ambiente (Oviedo et al.,, 2015). A estas hipétesis se
suman nuevos estudios que lo asocian con la exposicién a elementos téxicos durante el embarazo, alos cultivos
de organismos genéticamente modificados, como lo menciona Talk About Curing Autism (TACA), quien
destaca la presencia de glifosato en cultivos como soya, maiz, canola, azticar (taca, “gmos and asd”, “s.£”) o a
la inflamacién sistémica del tracto gastrointestinal, que estarfa afectando el cerebro, el sistema inmunitario y
el metabolismo (Harrison et al., 2015). En sintesis, como campo de investigacion, los estudios sobre autismo
se encuentran en un momento de anomalias, en donde el paradigma cientifico dominante se ha movido del
campo psiquidtrico y psicoldgico al genético, y de este al nutricional y al biomédico.

METODOLOGTA

El diseno de este estudio es de corte cuantitativo, de alcance exploratorio y deductivo. Previo al disefio
metodoldgico se realizaron entrevistas a profesionales con experiencia en el tema y a padres de personas
con autismo. Se utilizaron principalmente dos estrategias metodolédgicas: un estudio bibliométrico y la
conformacién de un corpus de datos de fuentes oficiales solicitadas a las dependencias gubernamentales
que pudieran tener a cargo proyectos de atencién a la poblacién con TEA. El estudio bibliométrico es
una herramienta que comprende el tratamiento estadistico de los datos bibliogrificos incluidos en las
publicaciones —articulos, libros, patentes, conferencias, entre otros—, cuya finalidad es aportar elementos para
comprender el progreso general de la ciencia (Sancho, 2002). Ademds, es una herramienta util para estudiar
la dindmica social de diversos campos cientificos (Collazo et al., 2010; Herndndez, Kleiche, Russel, 2013;
Anzaldo, Chauvet & Maldonado, 2014). Cabe mencionar que la recoleccién de la informacion se efectué de
diciembre de 2017 a marzo de 2018.

La base de datos bibliométrica (BdB) se construyé a partir de tres fuentes: Web of Science (Wos), Scopus
y LILacs, esta tltima especializada en la produccién cientifica en salud de América Latina y el Caribe, que
cubre 924 revistas. Las ecuaciones de busqueda para cada fuente fueron las siguientes: Para SCOPUS, Title:
“autism” or “autistic” or “aspergers syndrome”, and ABS: “autism” or “autistic” or “aspergers syndrome”, and
AFFILCOUNTRY: Mexico, la cual generd 69 registros. Para WoS: “autism” or “aspergers syndrome” or
“autistic”, and theme: “autism” or “aspergers syndrome” or “autistic”, and address: Mexico not New Mexico,
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que generd 64 registros. Finalmente, para lilacs: tw: “autismo” or “sindrome de asperger” or “autista”, and
. << . » «]- » / . . / .
instance: “regional”, and db: “lilacs”, generdndose 898 registros, que se depuraron para dejar inicamente
aquellos que tuvieran como direccién del autor una institucién mexicana, por lo que quedaron 4 registros.
La busqueda de los términos se delimit6 a los campos de titulo, palabras clave y resumen; se eliminaron los
trabajos que no fueran especificos, con la intencién de identificar de manera muy rigurosa los trabajos sobre
autismo en México.

Con los resultados de las tres plataformas se conformé una bdb de N=90 documentos: 60 articulos y 30
proceedings o memorias de congresos. En el andlisis consideramos tanto los articulos como los proceedings,
agrupandolos con el nombre genérico de documentos.

REsuLTADOS
Estudio bibliométrico

En la gréfica I se presenta un panorama histérico de la investigacién sobre el TEA en cuanto a los articulos
publicados en revistas indexadas, el cual consta de 90 trabajos en el periodo comprendido desde 1985 hasta
abril de 2018. El primer articulo llevé por titulo Themes of interest. Autism. Biological aspects, publicado
en la Revista Salud Mental. Los resultados muestran una escasa produccidn cientifica a lo largo del periodo,
aunque con una linea de tendencia positivay un ligero repunte en 2013 y 2016. Se contabilizan, en promedio,
2.7 articulos por ano. Los datos de 2018 son parciales, por lo que habra que esperar para ver si la produccion
recuperard la tendencia creciente.

En la gréfica 2 se muestran las principales instituciones que han participado en la produccion cientifica
sobre TEA en México y su correspondiente nimero de autores por institucion. En total, se identificaron
116 instituciones: 55% de ellas son internacionales y 45% son nacionales. El estudio bibliométrico muestra
que la Universidad Auténoma de Baja California (uabc) aporté 24 publicaciones, es decir, el 27% de
la produccidn; seguida del Centro de Investigacion Cientifica y Educacién de Ensenada (cicese), con 16
publicaciones (18%); y, en tercera posicidn, estd la Universidad Nacional Auténoma de México (unam),
con 11 publicaciones (12%). El Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muiiz y el Instituto
Tecnoldgico de Tijuana aportaron un 8% de los trabajos.

Grifica 1. Evolucion de la produccion cientifica sobre el Trastorno del Espectro Autista en México,
1985-2018
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Fuente: elaboracién propia a partir de SCOPUS, Wos y LILACS.

GRAFICO 1
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En cuanto al niimero de autores, el resultado muestra una distribucién distinta. El mayor nimero de
investigadores tiene como adscripcién la UNAM, seguido de la UABC, la Universidad Veracruzana y la
Benemérita Universidad Auténoma de Puebla (buap). El total de autores participantes en el periodo es de
315, lo cual equivale a un indice de 0.28 articulos por investigador. La creciente participacién de la uabc y el
cicese se origina por una mayor produccion de trabajos relacionados con ciencias de la computacion y disefio
de aplicaciones de apoyo terapéutico para personas con autismo.

El andlisis bibliométrico también arrojé un panorama de la dindmica de produccién cientifica sobre
TEA; en esta se observa las vinculaciones que realizan los autores con asociaciones civiles, laboratorios
de investigacién corporativos y fundaciones, tanto de México como del extranjero. A nivel nacional,
identificamos la colaboracién con clinicas especializadas en problemas del desarrollo como clima,
Neuroingenia, el Instituto Domus, asi como empresas como Softek y la Fundacién Pasitos. Estas
vinculaciones son para el desarrollo de aplicaciones que ayuden en la comunicacién de las personas con
autismo no verbales. En el ambito internacional, encontramos que los trabajos publicados han recibido
financiamiento del Banco Mundial, empresas como Microsoft, asi como apoyos no econémicos por parte de
empresas como Nokia, Telefénica y Zinpro Co. La colaboracién académica internacional estd diversificada
en 21 paises; sin embargo, casi la mitad de los trabajos son en coautoria con instituciones de Estados Unidos
(41%), seguido del Reino Unido (10%), Alemaniay Canada (4%) e Italia (3%). En contraste, la colaboracién
con paises de América Latina es muy escasa; apenas dos publicaciones en coautorfa con instituciones de Brasil,
Chile y Venezuela, respectivamente.

Grifica 2. Principales instituciones en la produccién cientifica sobre TEA en México, 1985-2018
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Fuente: elaboracién propia a partir de scopus, wos y LILACS.
Nota: se graficaron solo las instituciones que contaran al menos con dos publicaciones.

GRAFICO 2

A continuacidn, en la tabla 1 se presenta la distribucién de los articulos segun la revista o las memorias de
congreso en la que fueron publicados. Unicamente se presentan las publicaciones con al menos dos registros.
Para el caso de la revista, se senala su factor de impacto. El total de trabajos estd disperso en 62 titulos, el 80%
de los cuales es internacional, mientras que el 20% corresponde a editoriales nacionales. La revista con més
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registros es Salud Mental (6% ); le siguen las revistas Autism Research y el Journal of Autism and Developmental
Disorders, junto con los trabajos presentados en Lecture Notes in Computer Science. Como puede apreciarse,
las contribuciones se concentran en revistas especializadas en neurociencias y en ciencias computacionales,
mientras que hay una ausencia de revistas de ciencias sociales, educacion, salud publica, nutricién o ciencias
de la conducta. En cuanto al factor de impacto, se observan algunas publicaciones en las revistas de mayor
visibilidad en el campo.

TABLA 1
Tabla 1. Distribucién de la produccién cientifica sobre TEA por revista o conferencia internacional,
1985-2018
Titulo de la revista o conferencia Factor de I‘lUlJ':l('TO (2017) Documentos % de
Journal Citation Report N=90

Salud mental 0.500 5 0%
Aurism research 3.76 4 404
Journal of autism and developmental disorders 3.476 ! 4%
Lecture notes in computer scicnce ! 4%
Conference on human factors in computing systems 3 3%
Iece pervasive computing 3 3%
Revista de neurologia 0.601 3 3%
Archivos de neurociencias - 2 2%
Encurobiologia - 2 2%
Gaceta médica de méxico 0.342 2 2%
International journal of human-computer studics 2.300 2 2%
Latin american conference on learning objects and technology, ) 204
laclo

Recent advances in human neurophysiology 2 2%
Revista chilena de neuropsicologia - 2 2%
Revista mexicana de neurociencia - 2 2%
Smart innovation, systems and technologics 2 2%

Fuente: elaboracién propia a partir de scopus, wos y LILACS.

ANALISIS TEMATICO

Para aproximarnos al conocimiento temdtico de la investigacion sobre TEA se siguieron dos estrategias.
Primero, un andlisis de la distribucién de los trabajos por grandes areas disciplinarias; y, posteriormente, un
andlisis de frecuencia de palabras con los abstracts o resimenes de las publicaciones, con la herramienta de
andlisis de contenido Voyant Tools. Consideramos adecuado el uso del resumen del articulo para tener una
visién sintética de los temas que se investigan, ya que esta seccién del articulo es una elaboracién retérica que
el autor utiliza para comunicar los resultados de su investigacién y convencer a sus pares de la importancia
de su contribucidn a la discusién cientifica.

En la tabla 2 se muestra la distribucidon de los documentos por grandes 4reas disciplinarias. El mayor
numero de contribuciones se encuentra en Ciencias de la computacién, con un 24%, Neurociencias
Neurologia y Psicologia, ambas con el 14%, e Ingenieria, con un 10%. Se observa la acumulacién de trabajos
en las disciplinas relacionadas con el desarrollo de aplicaciones tecnoldgicas, telecomunicaciones e ingenieria,
mientras que en el drea médica se observa la vocacidn por los temas relacionados con aspectos neuroldgicos y
psiquidtricos del trastorno, mientras que los abordajes desde las ciencias de la conducta y las ciencias sociales
estan poco representados.
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TABLA 2

Tabla 2. Distribucién de la produccién cientifica
sobre TEA por grandes dreas disciplinarias

Areas de investigacién Nim. Do
Documentos

Ciencias de la com- 31 24%
putacion
Neurociencias neurologia 18 14%
Psicologia 18 14%
Ingenieria 13 10%
Psiquiatria 10 8%
Medicina 6 5%
Otros 6 5%
Telecomunicaciones 5 49%
Ciencias de la conducta 4 3%
Investigacién educativa 4 3%
Matemadticas 4 3%
Ciencias sociales 4 3%
Ciencias de la decisién 2 2%
Pediatria 2 2%
Fisiologia 2 2%
Ciencia, tecnologia y otros 2 2%
temas
Tortal 131 100%

Fuente: elaboracién propia a partir de scorus, wos y
LILACS.

Enlagrafica3 se presentala nube de palabras contenidas en los resimenes de los 90 trabajos que conforman
la BDb. Los términos mds frecuentes se ubican al centro y tienen una tipografia de mayor tamano. En
este caso, el corpus de resimenes contiene un total de 15,315 palabras y 3,161 palabras unicas, con una
densidad de 0.206, lo que indica un universo lexical reducido. Los términos que ocupan mayor centralidad
son aquellos asociados a la caracterizacién sintomatoldgica del autismo: autism (autismo), children (nifos),
asd (abreviatura de TEA en inglés), disorder (trastorno) y social (social). Pero, también se observa un conjunto
de palabras con mayor frecuencia relativa como: “diagnéstico” y “tratamiento”, asi como aquellas relacionadas
con el disefio de dispositivos tecnoldgicos, como son: user o users (usuario), model (modelo), technologies
(tecnologfa), communication (comunicaciones), design (disefio). Al revisar con detenimiento los trabajos
de este grupo se encontrd que efectivamente se refieren al disefio de aplicaciones para tabletas o teléfonos
inteligentes que ayudan a las personas con autismo, especificamente con limitacién de habla, a comunicarse;
mientras que otros son dispositivos que ayudan a controlar los comportamientos disruptivos de los alumnos
en el aula.
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Adicionalmente, con la finalidad de encontrar investigaciones sobre temas actuales en el dmbito
del autismo, se procedié a buscar en el corpus palabras clave, tales como “adultos”, “biomedicina”,
“alimentacién”, “tratamientos nutricionales”, “dieta sin gluten y caseina”; de estas no se gener6 ningun
resultado.

Grifica 3. Nube de palabras a partir de los

resimenes de los trabajos de investigacion sobre

TEA

Visualizacién de 265 palabras de un total de 15,315, Las 20
palabras mas frecucntes son: ausion (202); children (128); asd
(94); disarder (73); social (72); autistic (58); spectrum (55);
disorders (54); study (47); interaction (43); development (41);
design (39); diagnosis (37); use (37); users (34); attention (30);
clinical (30); used (30); diffevent (27); age (26).

Fuente: elaboracién propia.

GRAFICO 3
FINANCIAMIENTO A LA INVESTIGACION EN TEA

El andlisis del financiamiento se realiz6 en dos aspectos; primero, se analiza cudles instituciones apoyaron
los proyectos que dieron como resultado los articulos del estudio bibliométrico; en segundo lugar, cudl es el
recurso otorgado por las entidades gubernamentales para proyectos de investigacién. De los 90 trabajos que
conforman la bdb, solamente 21 de ellos tuvieron financiamiento externo. De este universo se observa que el
43% corresponde a investigaciones que han sido apoyadas con recursos del Estado mexicano; el 57% restante
estd compuesto por agencias y empresas de otros paises, principalmente de Estados Unidos.
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Grifica 4. Instituciones que han financiado la investigacién sobre TEA en México

Datos a partir de las publicaciones de la base de datos bibliométrica:

CONACYT 25%
SEP-FROMED S—
BUAD mss— 7
UCMexus —— 7
Autism Speaks — 7
National Science Foundation — — 5
National Institutes of Health — ne— 55
Microsoft Faculty Fellowship — — s
World Health Organization e 53
Wellcome Trust  m—5%
Shirley Foundation e 52
School of Behavioural and Brain Sciences  mmm— 7%
Roval Academy of Music. Aarhus  m— 5%
Nationwide Children's Hosp Clin and Translational [ntramural - m— 73
Marie Cwrie Intra-European Fellowship, Social Brain  mmm 2%
Le Bonhew Children’s Foundation  m— 7%
Herbert and Mary Shainberg Neuroscience Fund  mm— 7%
UNAM — w—7%
Danish Nat Res Foundation's Center Functionally Infegrative - 3%
Danish Ministry of Culture  m—8 3%
Canada Rescarch Chair in Child Psychiatry —m— %
Autistica  m— %

0% 50 10% 15% 20% 25% 30
% de Documentos

Fuente: elaboracién propia a partir de scopus, wos y LILACS.

GRAFICO 4

En la tabla 3 se presentan los dieciocho proyectos de investigacion que han recibido financiamiento por
parte del Estado. Se advierte que desde 2011 hasta 2017 el gobierno federal apoyé la investigacién en autismo
por un monto de $10, 140,951, lo que significa menos de un milldn de pesos por proyecto de investigacién en
siete afos. La principal institucién financiadora es nuevamente el Conacyt (75%), seguido por la Secretarfa de
Salud, a través del Fondo Sectorial de Investigacion en Salud y Seguridad Social-Conacyt (18%) y, en tercer
lugar, la Secretaria de Salud en coinversion con la beneficencia publica (6%).

Respecto de las temdticas de investigacion, los resultados muestran como ejes de interés: el andlisis
etioldgico del autismo en 4reas disciplinares de la neurofisiologia; el avance en la precision del diagndstico
a partir de estudios metabélicos; el desarrollo de dispositivos tecnoldgicos para ayudas terapéuticas; vy,
en anos recientes, la emergencia de un grupo de proyectos orientados al analisis y la evaluacién de la
infraestructura y las capacidades de atencion en el diagndstico temprano y la atencidn terapéutica, los cuales
hemos denominado como de salud publica.

Finalmente, se encontrd que los proyectos de investigacién tienen una intensa colaboracién internacional
con instituciones de Estados Unidos. Buena parte de los proyectos financiados por Conacyt estdn anclados a
convocatorias bilaterales con ese pais -UC-MEXUS, el programa ConTex con el Sistema de Universidades
de Texas—, lo cual coincide con el comportamiento de coautoria mostrado en los hallazgos del estudio
bibliométrico.
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TABLA 3

instituciones gubernamentales, 2011-2018

Institucion Institucion , Tematica que Monto (pesos ;
financiadora beneficiada Titulo del proyecto atiende mexicanos) Aiio
1. uvc-mexus: Alteraciones
relevantes en el Sindrome de
Instituto Macional de  autismo debidas a la exposicidn Etiologia-
Psiquiatria-Univ. Calif. de éteres de polibromodifenilos G _EI ) 480 2011
Riverside (rBDE) durante el desarrollo. neurolisiologia
Participacion del sistema
pacaergico.
2. UC-MEXUS: Enﬁqueciendo el T .
. i . erapéutico/
soporte visual interactivo con desarrollo 480 2012
modelado de video para nifios g
con autismo. tecnologica
crcese- Univ. Calif,
Irvine 3. ve-mexus: Mejorando
las terapias de muisica con Terapéutico-
superﬁcies interactivas para desarrollo 480
apoyar la regulacién sensomotriz tecnolégico
de nifios con autismo.
4. Fondo Ciencia Bisica:
efecto de la cerebrolisina en
los cambios en la morfologia . .
coNACYT BUAF cortical y la conducta en un N Et";-lc.,g;a . 1,340 2015
delo animal de autismo curehsiologta
maode
(exposicién prenatal a dcido
valproico en la rara).
5. Fondo Ciencia Bdsica:
Plasticidad sindptica y Etiologia 1,375
estructural en un modelo de Neumﬁslo]ogia !
autismao.
UNAM
6. Fondo Ciencia Bisica:
Modelamiento del desarrollo Terapéutico
del lenguaje en el Sindrome Modelamiento 504
de Down y los trastornos del Computacional 2016
espectro autista.
CICESE 7. Fronteras de la Ciencia: Desarrollo 948
Interfaces cerebrales en autismeo. Tecnuléglco
8. conTEX: The effects of natural
Universidad and social behavior on the Eriologia-
Veracruzana-uT San  mslecular and elecerophysiological 10.0g!a 2,040 2017

Antonio

properties of the Autistic
cevebellum.

neurofisiologia
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TABLA 4

Capacidades cientificas en el Trastorno del Espectro Autista en México...

Institucion Institucidon Titulo del provecto Temadtica que Monto (pesos Afio
financiadora beneficiada proy atiende mexicanos)
Hospital Infantil 9. Cambios en la conectividad Diaendstico
de México Federico  cerebral durante el estado de & ) , 417 2012
lectrofisiol
Fondo Gémez reposo en el desarrollo infantil, < CCONSIONOEE
Sector} al de 10. Estudio del metaboloma L
Investigacion ina v ol Diagnéstico- i
) en orina y plaquetas en . 692
en Saludy enfermedades psiquidtricas metabélico
Seguridad Instituto Nacional de ) psiq o ' 2015
Social ss/mss/  Medicina Gendmica L1+ Perfil inmunogenético
I555TE-CONACET en pacientes diagnosticados Etiologia- 740
con espectro autista de origen metabélico
mexicano.
Inst. Nal. Psiquiatria
Ramoén de la Fuente
Muniz, Hosp. . L. ST
Psiquiatria Infangil L2+ 1Fayectoria de atencién y Salud publica-
Juzn N. Navarro demora diagndstica en casos con  diagnéstico de N/D 2016
Hosp Esll.aeci A dacies trastorno del espectro autista. capacidades
Pedidtricas Tuxtla
4 Gurtiérrez, Chiapas
Secretaria de o .
Salud .13;—' Dlilgnt:stlc?:lrmcml";:ll dela Salud piblica-
Secretaria de Salud infracs ruc ura disponible para diagndstico de N/D 2017
la atencién a los trastornos del .
i capacidades
espectro autista.
14. Estudio sobre los recursos
. , . y las estrategias utilizadas en Salud piblica-
Secretglal‘de Salud, familias de poblaciones rurales diagndstico de N/D 2017
onma ante la presencia de un nifo con capacidades
alteraciones en el desarrollo.
15. Diagndstico oportuno y
atencion psicologica integral a Salud piiblica-
nifios y jovenes con autismo y reLll'a P;iticlza 116 2012
otros trastornos del desarrollo p
intelectual en Sinaloa.
16. Atencion terapéutica
inteeral a nif i
Asociacion Sinaloense - eo & M08 Y JOvERes con Salud priblica-
X autismo y sus familias, para L 248 2014
Secretaria de Autismo . . - terapéutico
e Salud lograr su plena integracion a la
BE ﬁu T sociedad en Sinaloa.
eneficencia
piblica 17. Terapias de modificacién de
Ici)nducta ¥ lengluaje anifosy Salud publica- .
jévenes con autismo para lograr P 153 2016
. . i terapéutico
su inclusion a la sociedad en
Sinaloa.
18. Atencién temprana para
Asociacion d d p p:
SOCHACION CE UCE L 1) rehabilitacién de nifios con Salud publica-
nifios con Trastornos N S L. 129 2015
autismo en el Municipio de terapéutico

en el desarrollo ; . N
Benito Judrez, Quintana Roo.

Fuente: elaboracién propia con informacién del Gobierno Federal.

CONCLUSIONES

Con relacién al financiamiento publico, los resultados muestran que los recursos asignados a este tema
han sido muy limitados, con poco més de 10 millones de pesos mexicanos en siete afios. El financiamiento
proviene de instituciones a las que les corresponde esta funcién: el Conacyt y la Secretaria de Salud.
Sin embargo, sorprende que instituciones como el Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion, la
Secretaria de Educacién Publica o la Secretaria de Desarrollo Social no hayan disehado un programa de
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investigacion, pues la discriminacion y la exclusién son de los principales retos que afrontan las personas
con autismo en diferentes espacios —escuela, trabajo, etcétera—. Estos resultados confirman los sefialamientos
expuestos al inicio de este texto, en los que se sostiene que para que el conocimiento cientifico contribuya de
mejor manera a la atencion de las necesidades sociales es necesaria la transversalidad de la politica de ciencia,
tecnologia e innovacion con las politicas sociales.

Uno de los hallazgos mds interesantes es que una parte importante de la produccién cientifica y de
los proyectos de investigacién se relaciona con el disefio de desarrollos tecnoldgicos, bésicamente para
aplicaciones de apoyo terapéutico. Estas capacidades de investigacion se encuentran en los estados del norte
de la republicay son impulsados por el cicese, la UABC y el Instituto Tecnoldgico de Tijuana. Los resultados
llaman la atencién porque se podria esperar que el cimulo de capacidades estuviera en las instituciones a cargo
de la investigacién en salud, aunque este comportamiento es reciente y acotado a la metodologia utilizada.

Por otra parte, los datos empiricos recabados proporcionan elementos paralaidentificacién de interesantes
vinculaciones entre académicos, tecnélogos y las clinicas especializadas en autismo, lo cual es un avance en la
atencion de las necesidades de las personas con autismo, problematica que se planteé al inicio de este articulo.

Finalmente, consideramos que la condicién del autismo en México requiere visibilizarse y atenderse como
un asunto de salud publica, es decir, que integre conocimientos en el plano sociodemogréifico, econémico,
de atencién a la diversidad y de derechos humanos. Sostenemos que el conocimiento cientifico tiene que
contribuir mucho en la mejora del bienestar de las personas que viven con esta condicién. Una propuesta es
la creacién de una agenda nacional de investigacién construida entre las personas con autismo y sus familias,
los académicos, los médicos, las escuelas especiales, el sector educativo y el sector productivo. Dicha agenda
deberd incluir una hoja de ruta a fin de que los resultados de investigacion se traduzcan en politicas publicas
en, al menos, las siguientes dreas: salud integral, desarrollo de habilidades e independencia y alimentacion.
Entre los temas urgentes que pueden enfrentarse con las capacidades actuales son: mejorar la orientacién
pediatrica para el diagndstico temprano, la realizacién de un censo nacional de personas con autismo, realizar
estudios epidemioldgicos y abrir lineas de investigacion transdisciplinaria.
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