EDITORIAL

Trastorno del espectro autista (TEA): un problema importante por atender
Autism spectrum disorder (ASD): an important issue to be addressed

Gloria UbillUs Arriola de Pimentel* "-2b:c

El trastorno del espectro autista (TEA) se presenta en la primera infancia y corresponde a trastornos del neurodesarrollo.
Su origen es multifactorial y aln desconocido, aunque el componente genético tiene mayor relevancia; se manifiesta con
una gran diversidad de sintomas. Se distinguen diferentes tipos de TEA: trastorno autista o de Kanner, trastorno de Rett,
trastorno desintegrativo infantil, sindrome de Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no especificado/autismo
atipico ™.

En los Ultimos afos, se ha reportado un incremento en la prevalencia de los TEA. Existen multiples articulos cientificos
que corroboran el incremento de este indicador de 4-5/10 000 en los afos 60 a 260/10 000, lo cual es mas visible en la
década del siglo XXI @3,

Se ha sehalado que en muchos paises el incremento de la prevalencia podria deberse a la aplicacion de medidas como
variacion y mejora de los criterios diagnosticos, promocion y fomento de politicas en cuanto a la educacion especial,
incremento de la disponibilidad de servicios y conocimiento de los TEA (publico en general y profesionales).

El incremento en el nimero de niflos diagnosticados en la década de 1990 origind que, de forma paralela, varios paises
implementaran los servicios para el manejo de niflos con TEA, lo cual provocé una reaccion en cadena ®.

Al respecto de los datos epidemioldgicos vinculados con el TEA, algunos paises de América Latina, entre ellos el Per(, no
cuentan con dichos datos.

El Registro Nacional de Personas con Discapacidad (RNPCD), cuyo ente rector es el Consejo Nacional para la Integracion
de la Persona con Discapacidad (Conadis), tuvo registradas, al 31 de agosto del 2018, un total de 219 249 personas
discapacitadas, de las cuales 4528 (2,06 %) correspondian al TEA; 3663 (80,9 %) pertenecian al sexo masculino y 865 (19,1 %), al
sexo femenino. El incremento anual del registro de las personas con TEA es notorio: 2248 en el 2015, 2830 en el 2016 y 3709 en
el 2017.

La prevalencia del incremento del TEA parece ser mundial. Hay muchas explicaciones para este aumento: una mejor
concientizacion del problema y la ampliacion de los criterios y herramientas para el diagnostico podrian estar asociadas .

En China continental, Li et al. indicaron que la prevalencia del autismo alcanzé una tasa de 2,38/10 000, sin embargo,
admitieron que podria haber una subestimacion de la cifra. Segin Zhang y Ji, se registrd una prevalencia mas alta
de 11/10 000, que se basd en una encuesta realizada en Tianjin, China. En Taiwan, Chien et al. informaron que la
prevalencia acumulada de TEA aumentoé de 1,79 a 28,72/10 000 en 1996. Un estudio basado en la encuesta nacional de
Taiwan, que considerd la informacion de seguros médicos, sefald una alta tasa de prevalencia de 122,8/10 000 para el
ano 2007. En Hong Kong, Wong et al. estimaron que la incidencia de TEA fue de 5,49/10 000 y la prevalencia promedio
durante el periodo 1986-2005 fue de 16,1/10 000. En doce estudios, a través de la blusqueda en bases de datos chinas, las
prevalencias variaron de 2,8 a 29,5/10 000. Si bien los datos existentes parecen sugerirlo, alin no esta claro si existe un
verdadero aumento en la prevalencia del TEA en la poblacion étnica china ©.

Los primeros antecedentes acerca de lo que hoy denominamos TEA estan presentes en las publicaciones de Leo Kanner
(1943) y Hans Asperger (1944). Sin embargo, la presencia de individuos con estas caracteristicas siempre ha existido.

Uno de los primeros testimonios nos remonta al siglo XVI, en el que Johannes Mathesius, cronista del religioso aleman
Martin Lutero, narré que un adolescente de aproximadamente 12 anos presento un cuadro severo de autismo. Sin embargo,
Lutero, de manera erronea, pensaba que el muchacho no era mas que una masa de carne implantada en un espiritu sin
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alma, poseido por el demonio, respecto al cual sugirié que deberia morir asfixiado ©.

El término autismo fue creado por Eugen Bleuler. Proviene de dos palabras griegas “autos”, que significa uno mismo, e
“ismos”, que hace referencia al modo de estar. Dicha terminologia empleada por Bleuler origind equivocaciones, ya que
el término se asigno a aquellos pacientes con esquizofrenia.

Al final de la Segunda Guerra Mundial nacieron dos importantes estudios sobre esta psicopatologia, que los autores de la
época denominaron “patologia del autismo”. Se puede resaltar la primera contribucion de Kanner, uno de sus articulos es
considerado por muchos especialistas como fundamental sobre autismo actual: Trastornos autistas de contacto afectivo ?.
El segundo aporte fue de Asperger, quien publico Psicopatia autista en la infancia en 1944, un informe que contenia un
estudio aplicado a cuatro jovenes con autismo ®. Por coincidencia, ambos autores utilizaban el término autismo, a pesar
de que en ese tiempo desconocian sus trabajos e investigaciones -9,

El TEA se manifiesta a lo largo de la vida de la persona afectada y muestra una gran variabilidad de sintomas, que pueden
ser desde alteraciones leves de la personalidad hasta discapacidad grave.

Las manifestaciones clinicas de los pacientes con el TEA se fraccionan en dimensiones: a) deterioro de la interaccion social,
b) comunicacion verbal y no verbal alteradas y c) falta de interés por situaciones habituales y patrones de comportamiento
repetitivo y obsesivo (por ejemplo, el consumo de un determinado alimento). Asimismo, se pueden observar respuestas
inusuales a los estimulos sensoriales y tactiles, trastornos del comportamiento y habilidades especiales ©.

Por otro lado, las manifestaciones clinicas del autismo en muchas oportunidades se presentan entre el afio y medio y los
dos afos, luego se mantienen estables durante el periodo preescolar y escolar. Por lo general, los padres comienzan a
preocuparse y solicitan ayuda después del primer afo.

Los pacientes presentan un desarrollo normal entre el primer y segundo afno, equivalente a un 30 %. Consecutivamente,
pueden presentar regresion progresiva o de manera imprevista, lo que causa un atraso en su desarrollo. En algunos casos,
los sintomas no son aparentes para los padres y profesores hasta los cuatro o seis anos. Pueden presentar retraso mental
profundo, normal o superior en las pruebas de coeficiente intelectual. En el caso de aquellos que tienen habilidades
intelectuales normales, sus capacidades cognitivas y de lenguaje suelen estar preservadas; por otro lado, tienden a
no entender los mensajes no verbales y a manifestar problemas e inconvenientes en las relaciones interpersonales,
especialmente cuando se encuentran en un grupo, presentan escasas habilidades manipulativas, son inexpresivos, no
sonrien y pueden no mirar a la cara o a los ojos; los que hablan, lo hacen con un tono inusual y tienen conversaciones
repetitivas que solo son interesantes para ellos .

El diagnostico precoz y la intervencion temprana constituyen aspectos clave para optimizar la calidad de vida y el
prondstico, ya que se pueden realizar intervenciones para mejorar significativamente las relaciones sociales, el lenguaje
y la conducta adaptativa. De esta manera, aumentan las posibilidades de que la persona pueda conseguir una inclusion
satisfactoria en el marco educativo y social, y disminuya el estrés familiar y los costos sociales.

La deteccion y el diagnostico precoz en la atencion temprana no estan libres de mostrar dificultades importantes. La
forma en que se presentan los sintomas y su evolucion, asi como la escasa difusion de estrategias, herramientas para el
diagnostico, experiencia y entrenamiento de los profesionales de salud para el reconocimiento de los sintomas del TEA,
dificultan el establecimiento de procedimientos para la deteccion precoz. Dicha situacion empeora cuando esta se realiza
por debajo de los 36 meses, sumado a que las pruebas diagndsticas tienen elevados costos y requieren tiempo para su
aplicacion, barreras que deben identificarse en estos niveles de atencion.

Existe otro aspecto que influye en el proceso diagnostico a edades tempranas en todos los niveles de atencion: el tiempo
que se le dedica a la consulta, el cual resulta ser insuficiente. En el caso de la estabilidad del diagndstico temprano, este
sigue siendo una cuestion importante para los clinicos que se enfrentan al reto de identificar el TEA en nifios pequefios.

Al realizar un metaanalisis, este puede mostrar cierta estabilidad en el diagndstico. Sin embargo, del 73 % al 100 % de los
nifos entre 3y 5 afos con diagndstico de TEA lo mantienen estable.

En el caso de los juicios clinicos basados en el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales, cuarta edicion,
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texto revisado (DSM-1V-TR), el DSM-5, estos se consideran buenos métodos para el diagnostico y para evaluar su estabilidad
a través del tiempo (9,

El manejo de las personas con el TEA es fundamentalmente educativo. Consiste en modificar conductas inadecuadas e
inapropiadas; en algunos casos individuales, se hace uso de tratamientos farmacologicos especificos. Aquellas conductas
indeseables podrian modificarse con un tratamiento determinado, para lo cual se reforzara aquellas que sean mas apropiadas
seglin sus capacidades. El objetivo es ensefar y entrenar habilidades para la vida diaria, fomentar la independencia,
frenar las conductas repetitivas y obsesivas, optimizar las conductas adaptativas y conseguir la adquisicion de un lenguaje
que sea tanto receptivo como expresivo. Este lenguaje puede emplearse en actividades que en el futuro se apliquen en
alguna actividad laboral.

La eficacia del tratamiento dependera de las caracteristicas de cada nifio. La intervencion mas usada es el analisis
conductual aplicado, que examina las causas y consecuencias de las conductas inadecuadas y disefa estrategias para
evitarlas, de tal manera que se redireccione hacia conductas deseables y alternativas. La terapia puede ser aplicada por
un experto o por los padres previa fase de entrenamiento .

Los familiares mas cercanos de los ninos con el TEA muestran ciertos sentimientos y actitudes frente al diagndstico
(culpabilidad, frustracion, tristeza, estrés e incertidumbre), los cuales se encuentran asociados a la necesidad de obtener
atencion profesional e informacion adecuada con respecto al TEA, en cuanto a su prondstico, manejo, etiologia, etc. Del
mismo modo, es imperativo contar con ayuda profesional especializada para llevar las situaciones problematicas que
perciben y que deben aprender a manejar y controlar (2,

EL TEA es un trastorno del neurodesarrollo que esta cobrando mucho interés por el incremento de los indicadores de salud
y de las tasas de incidencia y prevalencia reportado por los paises desarrollados. Esto se explica probablemente por el
aumento del nUmero de diagnosticos y de herramientas para hacerlo, las cuales no cuentan con evidencias cientificas que
las respalden; por ello, se postula que puedan intervenir otros factores epigenéticos que influyen en el incremento de
estos indicadores. La etiologia de este padecimiento aln no esta del todo definida.

En nuestro pais, no se cuenta con estadisticas ni estudios de investigacion para poder valorar el comportamiento real
del TEA, lo que se observa es un incremento de los casos comunicados por las familias a Conadis, el cual se refleja en
los reportes de la Endes (encuesta demografica y de salud familiar). En nuestro medio no contamos con profesionales
entrenados ni con la experiencia para realizar diagnosticos tempranos y asi disminuir la discapacidad ocasionada por el
diagnostico tardio, debido a la variabilidad de los sintomas que presenta el TEA, lo que ocasiona una intervencion atrasada
y un pronostico sombrio.

Se sabe que una buena formacion para adquirir las competencias necesarias para ejercer como médicos de atencion
primaria y especialistas para el diagnoéstico y manejo temprano, asi como desarrollar estudios de investigacion para
conocer el comportamiento del TEA relacionado con su epidemiologia, etiologia y factores de riego asociados en nuestra
realidad, son tareas importantes para resolver a corto plazo. La academia tiene un gran compromiso en el cumplimiento
de su responsabilidad social y optimizacion de la eficacia en la atencion que brindan los sistemas de salud a los nifos y
familias afectados por el TEA en nuestro pais.

El Ministerio de Educacion (Minedu), en coordinacion con el Ministerio de Salud (Minsa), esta ejecutando el Plan nacional
para los pacientes con trastorno del espectro autista 2019-2021, y hace esfuerzos para mejorar su atencion.

En el afo 2014, se formulo la Ley N.° 30150 sobre las personas con trastorno del espectro autista que, bajo el amparo de
la Constitucion Plblica del PerG y la Ley N.° 29973, Ley General de las Personas con Discapacidad, establece deteccion
temprana, diagnostico precoz, intervencion temprana, educacion integral, capacitacion profesional e insercion laboral
y social ¥,

Por Gltimo, mejorar la atencion de los pacientes con TEA requiere de la participacion de muchos actores con diferentes
funciones. La academia tiene una gran responsabilidad, ya que esta en la capacidad de sentar las bases cientificas para el
planeamiento y planteamiento de estrategias para lograr objetivos pendientes: mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas con TEA.
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