Ministerio de
Salud

Gobierno de Chile

Noviembre, 2022

Reporte breve de Evidencia

:Quée término se utiliza a nivel internacional para
referirse al diagnostico de personas del espectro
autista?

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son un grupo de
afecciones diversas. Se caracterizan por algun grado de dificultad en
la interaccion social y la comunicacidn(1). La prevalencia de TEA en
ninos, ninas y adolescentes (NNA) en el mundo se estima entre un
0,5% y 2,24% (2-4). El Unico estudio de prevalencia realizado en
ninos y ninas de 18 a 30 meses en Chile, la estima en 1,96% (IC
95%: 0,81-4,63). La prevalencia a nivel mundial ha ido en
aumento(3).

Actualmente, en el Congreso Nacional estd en discusion un proyecto
de ley referente a personas autistas(4), sin embargo, existen dudas
respecto al término mas adecuado para referirse al diagndstico. En el
presente reporte se informa de la terminologia utilizada a nivel
nacional e internacional.

Mensajes clave

Concepto utilizado nacional e internacionalmente.
En 17 de 20 paises de Latinoamérica, Europa y Africa, que tienen
como lengua oficial el castellano, utilizan la palabra Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en vez de Condicidn del Espectro Autista
(CEA)

Chile a través de sus organismos publicos presenta
heterogeneidad en el uso del término: TEA, CEA y espectro
autista.

En organismos internacionales y fundaciones se utiliza el término
TEA y en ninguno de ellos CEA.

Andlisis de implicancias:

Unidad de Politicas de Salud Informadas por Evidencia (UPSIE)

Departamento de Evaluacion de Tecnologias Sanitanas y Salud Basada en Evidencia
Divisidn de Planificacion Sanitaria

Subsecretaria de Salud Publica

Ministerio de Salud

Documento disponible en

https://etesa-sbe.minsal.cl

{Qué es un reporte breve de
evidencia?

Es una recopilacién de evidencia que
responde a necesidades de
informacion urgentes presentadas
por las autoridades del Ministerio de
Salud. Se escoge un nimero limitado
de motores de busqueda, se
sintetiza narrativamente la evidencia
encontrada y su ejecucion demora
entre 1 a 10 dias habiles.

[7JEsta sintesis incluye
Resumen de lineamientos o
experiencias internacionales
respecto al uso de la terminologia
para referirse a espectro autista

Y Esta sintesis no incluye
Recomendaciones vinculantes al
contexto chileno de cémo
desarrollar una politica publica o
modo de organizacion.

Se busco y comparo
informacion de 21 paises,
incluyendo Chile, y de 14
organismos internacionales.

{Quién solicité esta sintesis?
Esta sintesis fue solicitada por
Gabinete de la Subsecretaria de
Salud Publica del Ministerio de
Salud de Chile.

Los sistemas de salud utilizan diagndsticos de las clasificaciones DSM o CIE, ya sea para
asignar recursos o estandarizar los procedimientos de diagndstico, tratamiento, cuidado, etc.
Utilizar términos acunados en estas clasificaciones evita confusiones o descoordinaciones.

Autores de estudios epidemioldgicos identifican como una de las barreras de la vigilancia del

TEA, la heterogeneidad de formas de nombrar el diagndstico.

Existe estigma social respecto a los diagndsticos de salud mental, incluyendo TEA, en
consecuencia, es necesario generar mecanismos de sensibilizacién y politicas integrativas.
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METODOLOGIA

{Cémo se realizé la busqueda de evidencia?
Se realizaron busquedas diferenciadas por hallazgos, a saber:

e Hallazgo 1. Comparacién del concepto utilizado en paises de habla castellana. Se elaboré
una lista de todos los paises que incorporan el castellano como idioma oficial. Se buscé el
concepto autista y autismo en las instituciones gubernamentales de salud de dichos paises u
otros sectores en caso de no encontrar.

e Hallazgo 2. Comparacion del concepto en instituciones gubernamentales chilenas. Se
definié como instituciones de interés el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) y el
Ministerio de Salud (MINSAL). En ambos buscéd en sus paginas web el concepto autista y
autismo.

e Hallazgo 3. Comparacion de concepto en instituciones internacionales: Se definié un listado
de organismo internacional de interés en la materia, para luego revisar el concepto utilizado.

{Cémo se selecciond la evidencia?
Se privilegiaron leyes y documentos, en caso de no encontrarse, se revisaron notas de prensa de las
instituciones de interés.
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Hallazgo 1. Denominacidn de autismo utilizada por las
instituciones de salud o de los gobiernos cuyo idioma oficial sea
el castellano.

Palabra utilizada

Cuba (6)
Desdérdenes dentro del Continuo del
Autismo
Trastornos dentro del Continuo del
Puerto Rico (7,8) TEA - Autismo

RepubUca Dominicana (8,9)

Costa Rica (10)

El Salvador (11) TEA - -
Guatemala (12) - - Autismo/Autista
Honduras (13) - - Autismo
Nicaragua (14) TEA - Autismo
Panama (15,16) Autismo

Argentina (17)

Bolivia (18,19) TEA - -

Colombia (20) TEA - -

Ecuador (21-23) TEA - Autismo

Paraguay (24,25) TEA - -

Perd (26,27) TEA - -

Uruguay (28,29) TEA - Personas con autismo
Venezuela (30)* Personas autistas
\———
Meéxico (31)
\———
Espana (32)
\———
Guinea Ecuatorial (33) * Autismo

TEA: Trastorno del Espectro Autista/ CEA: Condicidn del Espectro Autista

Subsecretaria de Salud Publica
Ministerio de Salud
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Hallazgo 2. Denominacion de autismo utilizada por las
instituciones de salud u otras del gobierno en Chile

SENADIS (34)
MINSAL -
Estrategia Nacional de Salud (35)

MINSAL -
Oficina Infancia (36)

MINSAL -
Departamento de Discapacidad y
Rehabilitacién (37)

FONASA (38)

TEA: Trastorno del Espectro Autista/ CEA:

Subsecretaria de Salud Publica
Ministerio de Salud

Palabra utilizada

- CEA

TEA -

TEA -

TEA -

Condicién del Espectro Autista

Autismo

Persona en el espectro
autista

Espectro Autista


https://www.zotero.org/google-docs/?vkxaNA
https://www.zotero.org/google-docs/?Wzeror
https://www.zotero.org/google-docs/?iTZcaO
https://www.zotero.org/google-docs/?5fD87m
https://www.zotero.org/google-docs/?POXiY5
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Hallazgo 3. Denominacion de autismo utilizada por organismos
internacionales de referencia

Palabra utilizada

[ano]* Trastorno Condicién

Organismo-pais (ref)

CIE!-11(39) [2022] TEA -

DSM-V? (40)[2014] TEA -

UNICEF® Cuba (41) [2019] - Niflos con autismo
UNICEF LAC* o .
(42,43)[2022] TEA Nifos con autismo
ONU®(44,45) [2022] TEA -

OMS?(1) [2022] TEA Autismo
Fundaciéon Mis Talentos(46)

[2022] TEA )

Autismo, personas en el espectro del
autismo, personas del espectro
autista, neurominoria (para definir el
concepto amplio).

ILO”-Global Business and
Disabilitu Network (47) -
[2021]

La Red Iberoamericana de
Entidades de Personas con
Discapacidad Fisica(48)
[2015]

TEA: Trastorno del Espectro Autista/ LAC: Latinoamérica

*Adicionalmente, se realizé una busqueda en Red de Organizaciones No Gubernamentales de Personas con
Discapacidad v sus Familias (RIADIS), Global Partnership for Disability and Development (GPDD), Red
Iberoamericana de Expertos en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Red por
los derechos de las personas con discapacidad (REDI) y Observatorio de la Discapacitat, sin encontrarse
resultados

TEA

! Clasificacién Internacional de Enfermedades

2 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
3 Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia

4 Latinoamérica y el Caribe

® Organizacidn de las Naciones Unidas

® Organizacién Mundial de la Salud

7 International Labour Organization

Subsecretaria de Salud Publica
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Analisis de implicancias de la denominacidn a utilizar

A partir de las fuentes de informacion sefialadas en metodologia, se identificaron
implicancias de la decision de usar un término u otro:

1. Evitar sustituciones diagndsticas

Los instrumentos utilizados para medir la prevalencia varian desde autoreporte(2) hasta la
aplicacion de cuestionarios validados de cribado(49), tomando especial relevancia la
definicidn de caso. En este sentido, los estudios epidemioldgicos de prevalencia de TEA han
identificado como una barrera la presencia de definiciones cambiantes de diagndsticos, ya
que muchos de ellos utilizan como fuente de informacion el reporte de los cuidadores o
autorreporte (2), por lo que el cambio de la terminologia utilizada puede generar confusion
en el entrevistado, y por ende registros imprecisos. Esta dificultad se suma a la ya
cambiante definicion de criterios diagndsticos para TEA. Cabe destacar que este 2022 entro
en vigencia la Clasificacidon Internacional de Enfermedades (CIE)-11(39), la cual lo identifica
como TEA.

2. Establecer sistemas de medicion homogéneos de TEA
La falta de metodologia estandarizada para realizar estudios epidemioldgicos en TEA se ha
atribuido como causa de la heterogeneidad de los pacientes incluidos en las muestras de
los estudios(3,50,51).

3. Cobertura de prestaciones:
Actualmente, existe un Bono de Pago Asociado a Diagndstico para TEA, el cual esta sujeto
a la entrega de una “Orden Médica que indique el Diagndstico de TEA, por parte de un
médico con especialidad en Psiquiatria o en Neurologia”(38). Se hace necesario evaluar si la
entrega de prestacidon se veria afectada con la emisidon de una orden médica que
mencionara otra categoria diagndstica diferente a TEA.

4. Modelos de financiacién per capita de la educacidn inclusiva

Estados Unidos cuenta con un sistema de financiamiento de la educacidn inclusiva a través
de la asignacion de recursos per capita, determinado por una categoria primaria de
discapacidad. El gasto promedio para educar a un estudiante con TEA fue de USD$18.790.
Los modelos que no incluyen un enfoque ponderado por estudiante pueden no considerar
del todo los costos de educar a una amplia variedad de estudiantes con discapacidad (43).
Este modelo depende de una clasificacion diagndstica asociada al estudiante por lo que
habria que evaluar si este tipo de asignacion de recursos se veria afectada en el Programa
de Inclusién Escolar (PIE) de Chile.

5. Estigma de los diagndsticos de salud mental

La estigmatizacion y la discriminacidon asociadas a la diversidad en el ambito neuroldgico
siguen siendo los principales obstaculos para el diagndstico y el tratamiento; se trata de
una cuestidén que deben abordar tanto los encargados de la adopcion de politicas publicas
de los paises en desarrollo como los paises donantes (44). Esto es algo que se replica en
otros diagndsticos de salud mental. Una manera de compensar es generar sensibilizacion
en la poblacion, investigacion, politicas, leyes y planes multisectoriales pertinentes, entre
otros. La terminologia utilizada desde un punto de vista social puede tener connotaciones
que pueden ser positivas, neutrales o negativas. Su connotacién esta dada por el pais,
contexto, evolucidn del lenguaje, conocimientos, estandares internacionales, construccidon
de la opinidn publica, entre otros(52)

Subsecretaria de Salud Publica
Ministerio de Salud
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Informacion adicional del reporte

Reporte elaborado por: Garcia-Celeddn, Paula; l|barra-Castillo, Carolina. Unidad de
Politicas de Salud Informadas por Evidencia (UPSIE), del Departamento de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias y Salud basada en Evidencia (ETESA-SBE).

Revision por: Jefa del Depto ETESA-SBE, Natalia Celeddn Hidalgo.

Declaracion de Intenciones: El objetivo de este reporte breve de evidencia no es entregar
recomendaciones sobre el término a utilizar, sino que entregar y sintetizar rapidamente
evidencia disponible a la fecha de la busqueda, sin hacer un juicio explicito sobre la
aplicabilidad de la informacion o recomendaciones contenidas en ella.

Declaracion de conflictos de interés: Las elaboradoras del presente informe declaran no
tener conflictos de interés.
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