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EDITORIAL

Significado de recibir el Premio Nacio-
nal de Medicina ano 2022.

Significance of receiving the 2022 National Medical Award.

Dra. Marta Colombo Campbell

Esta distincion fue una gran sorpresa y un gran honor que recibi con mucha humildad ya
que este premio no lo considero como mio, pienso que s6lo me ha correspondido tener el
privilegio de representar a tantas mujeres que estudiamos medicina y a las que actualmente
estan estudiando esta profesion en Chile. Lo comparto muy sinceramente con todas ellas y
con mucho carifio.

Recuerdo que en la segunda mitad de la década de los 50s, cuando ingresé a estudiar Medici-
na en la Universidad Catélica, s6lo se permitia el ingreso de tres mujeres entre los 30 alumnos
del curso. Se estimaba que las mujeres podiamos tener mas dificultades para enfrentar las
exigencias que tenia el estudio de la carrera de Medicina, y ademas que posteriormente iban
a destinar gran parte de su tiempo a labores del hogar y no al ejercicio de la profesion.

Yo pienso que debemos destacar la importancia de las mujeres en el ejercicio de su profesion.
Sin ellas se perderia la riqueza que otorga la diversidad para hacer el diagnostico y tratamien-
to de una realidad.

Nuestro objetivo es hacer aportes tanto en investigacion como en la atencion de los pacientes
desde la vision femenina que consiste en hacerlo con la mayor empatia y humanismo posi-
bles.

Las doctoras, como nos dicen, tienen una habilidad especial para atender los problemas mé-
dicos, asi como las emociones de los pacientes y sus familiares.

Es necesario tener presente que la Medicina es fundamentalmente un trabajo en equipo. Los
logros, igual que recibir un premio, son generalmente el resultado de un trabajo en equipo. Yo
tuve el privilegio de trabajar siempre con grupos de personas excepcionalmente valiosas, sin
el aporte de todas ellas no se habria logrado que se implante el screening metabdlico a todos
los nifios que nacen en chile y prevenir el retardo mental en ellos.

Estos grupos se formaron en el Hospital Manuel Arriaran, en el Instituto de Nutricion y Tecno-
logia de los Alimentos en Santiago y en el Hospital Carlos Van Buren en Valparaiso.

No tengo cémo agradecer a tantas personas que estuvieron a mi lado en mi vida laboral,
ayudandome en el laboratorio, en el policlinico y en la sala de hospitalizacién, pero no puedo
de dejar de mencionar especialmente al Dr. Fernando Monckeberg, Veronica Cornejo y Erna

1. Neuropediatra, Premio Nacional de Medicina.
Correspondencia a Dra. Marta Colombo Campbell: til@vtr.net
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Editorial

Raiman, con quienes compartimos trabajo, alegrias y penas. Yo siento que recibi mucho més
de todas las personas con las cuales tuve el privilegio de trabajar, y con quienes comparti a
veces situaciones complejas, y también de mis pacientes y de sus familiares, de lo que yo
pude entregarle a ellos.

Fue siempre para mi un gran aprendizaje y alegria tener la compafnia de muchas alumnas y
alumnos a quienes procuré hacer ver la enorme responsabilidad que tiene el médico, y que
debe ser usada para la mas noble tarea que es la recuperacion de la salud de aquellos que
la han perdido. Pero, yo creo que con mis alumnos vivi una experiencia de mutuo aprendizaje
del cual estoy agradecida. Creo que yo aprendi més de ellos que lo que ellos pudieron apren-
der de mi. Ademas, creo que es un deber hacer aportes para los demas en la medida que nos
sea posible. Esto con particular atencién a los grupos mas vulnerables de la sociedad.

La vida del médico esté siempre en medio de la tristeza y la alegria, lo que significa que so-
mos un grupo privilegiado que aprendemos a acompafar en la pena, el dolor y también en la
felicidad.

Finalmente decir que, desde mi punto de vista, el que una mujer haya recibido esta distincion
es un hito historico y un reflejo de los avances en la igualdad de género en la medicina y en
la ciencia. También puede ser un reconocimiento a la capacidad y al talento de las mujeres en
este campo, y una sefial de que las barreras de género estan siendo derribadas.
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CASOS CLINICOS

Trastorno del espectro autista en muje-
res: A proposito de un caso clinico.

Autism spectrum disorder in women: About a clinical case.

Dra. Valentina Coria Traipe', Dr. Harold Geisse Hott', Dra. Daniela Zalaquett Fuentealba?.

Resumen. Introduccioén: El diagnéstico de trastorno del espectro autista (TEA) en mujeres
presenta importantes complejidades, desafios y particularidades. Histéricamente se ha plan-
teado que este trastorno es mas frecuente en hombres, existiendo, ademas, un sesgo hacia
el género masculino en el screening y criterios diagnosticos. Objetivo: Presentar un caso
clinico a fin de revisar las dificultades y particularidades asociadas al proceso diagnoéstico
de TEA en mujeres. Discusion: Las investigaciones a la fecha han planteado que muchas
ninas no encajan en el perfil tradicional de TEA. Se han descrito caracteristicas especificas
del cuadro clinico en el sexo femenino, varias de las cuales se evidencian en el caso clinico
presentado. Por otro lado, existen altas tasas de comorbilidades, tanto con patologias médi-
cas como psiquiatricas, las cuales son siempre relevantes de evaluar. Conclusiones: Como
en muchos otros aspectos, las mujeres también han sido invisibilizadas en lo que respecta al
TEA. Es relevante que se continue estudiando el tema para lograr un diagnéstico e interven-
cion precoces en esta poblacion. Palabras clave: Trastorno del espectro autista, mujeres,
adolescentes, neurodesarrollo.

Abstract. Introduction: The diagnosis of autism spectrum disorder (ASD) in women pre-
sents with significant complexities and challenges. It has been mentioned that the disorder is
more prevalent in males, and there is also a bias towards the male gender in screening and
diagnostic criteria. Objectives: To present a clinical case in order to review difficulties and pe-
culiarities associated with the diagnostic process of ASD in women. Discussion: It has been
suggested that many girls do not fit the traditional profile of ASD. Specific characteristics of the
female gender phenotype have been described, several of which are illustrated in the clinical
case presented. On the other hand, there are high rates of comorbidities, both with medical
and psychiatric conditions, which are always relevant to assess and recognize. Conclusions:
As in various other aspects, women have also been unrecognized and misdiagnosed when it
comes to ASD. ltis relevant that we keep understanding this issue, in order to achieve an early
diagnosis and provide proper interventions to this population. Keywords: Autism spectrum
disorder, women, adolescents, neurodevelopment.

INTRODUCCION importantes complejidades, desafios y

particularidades. Esto ya habria sido
El diagnéstico de trastorno del espec-  visibilizado desde la década de 1920
tro autista (TEA) en mujeres presenta  por la psiquiatra y neurdloga Grunya

1. Médico Residente de Psiquiatria de la Infancia y Adolescencia de Universidad de Santiago de Chile.
2. Psiquiatra Infantil y Adolescente, docente postgrado USACH.
Correspondencia a Dra. Valentina Coira Traipe; valentina.coria@usach.cl

10 Rev. Chil. Psiquiatr. Neurol. Infanc. Adolesc. / Volumen 34, N° 1, Marzo 2023 Todos los derechos reservados



Sukhareva, quien realizé las primeras
descripciones de TEA, asi como tam-
bién describi6 el cuadro en ninas y las
diferencias entre sexos [1].

Segun la literatura, siempre se ha men-
cionado que los TEA son mucho mds
frecuentes en el sexo masculino, con
una relacién entre hombres y mujeres
de 4 (hasta 10) es a 1 [2, 3]. En con-
cordancia con esto, los instrumentos
de screening y criterios diagndsticos
fueron desarrollados a partir de la ob-
servacion de nifios varones con TEA,
por lo que podrian tener menor validez
para el caso de las nifas. Con relacién
a esto ultimo, algunos estudios indican
que los llamados “marcadores tempra-
nos de autismo” serian s6lo marcado-
res efectivos en los nifios [4, 5].

En contraposicién a lo anterior, nuevas
investigaciones proponen una relaciéon
mds estrecha entre hombres y mujeres,
hasta de 2 es a 1 [6], por lo que no co-
rresponderfa a un trastorno tan infre-
cuente en el sexo femenino. Asociado
a lo anterior, es posible ver que exis-
te un sesgo de género, considerando
que las ninas del espectro autista son
diagnosticadas mds tardiamente y con
mayores dificultades comportamen-
tales en comparacién con nifios. Ade-
mads, aquellas sin mayores dificultades
cognitivas ni conductuales pasan mas
desapercibidas. Diversos autores tam-
bién coinciden en que, actualmente, la
figura autista femenina ha de presentar
una sintomatologia mds severa y un
coeficiente intelectual menor para su-
perar el corte y ser diagnosticada [4].

Por otro lado, es relevante destacar que
las personas con TEA presentan altas
tasas de comorbilidad con otros tras-
tornos psiquidtricos, llegando hasta un
28% la comorbilidad con Trastorno

Casos Clinicos

por Déficit Atencional e Hiperactivi-
dad (TDAH) y hasta un 11% con tras-
tornos depresivos [7].

OBJETIVO

Revisar las diversas dificultades y parti-
cularidades asociadas al proceso diag-
nostico de TEA en mujeres mediante la
presentacién de un caso clinico. Reali-
zar un andlisis comprensivo del caso, a
través de una formulacién diagndstica
integrativa.

PRESENTACION Y ANALISIS DEL
CASO CLINICO.

Adolescente de sexo femenino, de 15
anos, cursando 2° medio en colegio re-
gular. Vive junto a su madre y abuela
materna. Padre ausente desde el pri-
mer ano de vida. Ingresa a atenciones
en psiquiatria en marzo de 2021, sien-
do derivada desde Neurologia, donde
mantenia controles por TDAH, por
sospecha de trastorno del dnimo, au-
tolesiones e ideaciéon suicida. En el
ingreso se constata la presencia de sin-
tomatologia animica concordante con
un episodio depresivo, en contexto de
fallecimiento de mascota y confina-
miento por COVID-19.

Abuela comenta que la adolescente
tiene baja tolerancia a la frustracion,
especialmente frente a la imposicién
de normas y limites, y al solicitarle que
realice tareas escolares. Estos proble-
mas se habrian acentuado tras el ini-
cio de pandemia, manifestindose en
episodios de desregulacién emocional,
con autolesiones (cortes) y verbaliza-
ciones de deseos de morir. La adoles-
cente manifestaba que estas conductas
ocurrian en “crisis de mucha rabia y
pena’, con dificultades para controlar y
regular sus emociones, sintiendo culpa

Todos los derechos reservados
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Casos Clinicos

y arrepentimiento posterior. Respecto a

finalidad de autolesiones, s6lo comen-

ta “porque me merezco sufrir’, sin ma-

yor profundizacién. Abuela lo asocia a
u {905, .

burlas de amigos, conflictos con madre

e imposicién de normas y limites.

Madre manifestaba sospecha de que su
hija “tuviera otra condicién, como As-
perger”, ya que, al ser profesora, notaba
diferencias con sus pares. La describe
como una nifa “muy estructurada” y
con problemas en las relaciones inter-
personales, especialmente con pares.
Desde pequefia ha tenido dificultades
para flexibilizar rutinas como dificul-
tades frente a cambios de alimentacion.
Ademds, siempre ha sido muy ordena-
da, cuidadosa y organizada con sus uti-
les escolares y juguetes. En cuanto a sus
intereses de ocio y juego: a los 2-3 afos
veia repetidas veces los mismos videos/
peliculas; luego mostr6 predileccion
por “Legos” y “Pollypocket”; y, a los 5-7
afios, mayor interés por “Littlest Pet
Shop”. Actualmente con intereses en di-
bujar animé, cuidar sus mascotas y ju-
gar con amigas (pero con juego mds de
tipo paralelo). Destaca que presenta un
especial interés por los animales y que,
en ocasiones, logra sentir mas emocio-
nes y preocupaciéon por estos que por
las personas. Respecto a lo social, ma-
dre la describe como “torpe socialmen-
te, no sabe tener amigos”, sin lograr ade-
cuarse a diferentes contextos, haciendo
bromas, comentarios o conductas in-
adecuadas (amigas hablaron con ma-
dre para decirle que se incomodaban).
La adolescente reconoce dificultades
para identificar y reconocer la emociéon
en las expresiones faciales de otros (ej.
tristeza), indicando que se le hace mas
facil conectar emocionalmente con
animales que con algunas personas.
Por otro lado, madre relata dificultades
para manejar y regular sus emociones

desde pequena, con escasa tolerancia
a la frustracién, siendo muy sensible a
las criticas de terceros, con dificultades
para manejar la angustia asociada. En
relacion con las dificultades descritas,
la abuela indica “veo a mi nieta igual
que a sus pares’, sin embargo, la ado-
lescente le ha manifestado “no soy igual
que el resto y no quiero serlo...”.

En cuanto a otros antecedentes desta-
ca:

- Antecedentes personales: 1) Psiquidtri-
cos: TDAH, Trastorno Lenguaje Mixto,
dificultades sensoriales. 2) Médicos:
Sindrome Hemolitico Urémico (4
anos), Astigmatismo, Miopia y Estra-
bismo. 3) Farmacos: Fluoxetina 20mg/
dia, Metilfenidato 10mg 2-2-0.

- Antecedentes psiquidtricos familiares:
madre con Trastorno de Personalidad;
antecedentes de depresién en linea ma-
terna; padre con “dificultades escola-
res’.

- Historia del desarrollo: estado emo-
cional materno durante embarazo con
sintomatologia depresiva, en contex-
to de escasa involucracién del padre.
Antecedente de depresién postparto.
Hitos del desarrollo: retraso en adqui-
sicion de control cefélico y sedestacion;
primeras palabras 20 meses; primeras
frases 3 anos; sefialamiento 12 meses.
Temperamento: madre la describe
como una bebé irritable y demandan-
te; llanto intenso, dificil de consolar, y
con dificultades en regulacién de ciclos
bioldgicos. Integracién neurosensorial:
dificultades en transicién a comidas
e incorporacién de sélidos, selectivi-
dad en alimentos por caracteristicas
organolépticas (principalmente por
textura) y neofobia hasta la actuali-
dad; dificultades con texturas de ropay
temperatura del agua. Historia escolar:
dificultades en adaptacién socioafec-
tiva y relaciéon con pares desde primer
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cambio de colegio (6° bédsico); madre la
describe como “la payasa del grupo”. A

pesar de lo anterior, tras retorno a cla-

ses presenciales, logré establecer lazos
de amistad con compaiieras. Destaca
que, durante el 2022, present6 algunas

dificultades y conflictos

neras y profesores (relacionados con
temadticas de injusticia y lealtad, y con
intolerancia a cambios escolares, res-

pectivamente).

En suma, se presenta el caso de adoles-

con compa-

Casos Clinicos

diagnodsticos de TDAH, episodio de-
presivo y TEA.

Para el andlisis multidimensional del
caso se elaboré una grilla (Tabla 1) con
el objetivo de realizar una compren-
sién integral y formulacién diagndsti-
ca del caso. Se plantea la siguiente gri-
lla para presentar los diversos factores
de riesgo y protectores identificados,

para comprender las relaciones e inter-
influencias entre los diversos tipos de

cente con clinica concordante con los

factores.

Tabla 1: Modelo de Grilla para Comprension Diagnéstica Integrada.

Modelo de Grilla para C.

Ién Di Integrada

{Contribucidn de Seminario de Integracién Clinica USACH, a cargo de Dra L. Mufioz, Dra. M. Abufhele, Pa. A. Moyano).

Antec. —

CPF —

FR — factor de riesgo; TEA — Trastorno del Espectro Autista; TND —
Cl—

del

; TDAH — Tn

por Déficit

-Riesgo genético (antec.
familiares).

-Estrés téxico fetal (embarazo con
lestrés matermno y sintomas
lanimicos).

-Depresion postparto (FR

—Esc:asas habllldadas de

ico [Winculo 0 it

1y en imiento,
axpraslén v regulamén emocional .
|-Baja tolerancia a la frustrsuén
I-D&ficit en

-Fadre ausente desde etapa lactante.

-Madre con dificultades en regulacién

emocional.

-Madre y abuela con escasas
de P

v para alteracion en vinculo).
-Parto por cesdrea (FR para TEA y
lalteracion en vinculo).

T to dificil

indicador de TMD y FR para
[dificultades vinculares).

-Antec. de TMD y procesamiento
neurosensorial atipico.

-Disfuncitn ejecutiva.

con ﬁgura de
apego.

1y de
reconocimiento, validacion y contencion
lemocional a adolescenta.
-Estilos de crianza: autoritario,
hipercritico y hostil (madre); hipercritico
y sobreprotector (abuela).
-Escasa estructuracién de rutinas y

i6n de acth diarias; uso)

excesivo de pantallas.

-Escasas redes de apoyo.
-Falta de interaccién con pares
len infancia temprana (hija anica,
no asistid a sala cuna).

-Retraso en diagndstico de TEA
{sesgo masculino en criterios
[diagndsticos).

-Adolescencia: cambios fisicos y
neurcbiolégicos (mayor desarrollo
lde amigdala vs CPF).

-Aumento de exigencias y
ldemandas escolares y socialas =
lsobrepasan capacidades.

OM-HZP-H-V-0OMATV OM-HZMZ0VO-DOMAIT

-Proceso de da de i
adolescenta.

l-Aislamiento por cuarentena =
Idisminucién de interaccién con

pares.

-Deascorr

p i da
durante

atologia

lia = menor

P mat ¥
de mentalizacién de la madre.
-Desastructuracion de horarios y rutinas|

—Dlﬁcultadea

cu. uso ivo de

por
aumanto de demandas.

(-Duelo por fallecimiento de
mascota.

-Cambios de colegio con
dificultades en relaciones con
pares.

-Confinamiento y clases virtuales!
— escasa interaccion y relacion
lcon pares.

[-Di tinuidad de atenci

len salud mental en pandemia.

-Disfuncicon a]snutlva

|-Escasas habilidades de

-Madre y abuela con escasas

-Aumento de ¥
l[demandas escolares y sociales =
lsobrepasan capacidades.

h de

1y en imiento,
axpraslén v regulamén emocional .
|-Baja tolerancia a la frustracion.
Déﬁclt en hablldadas sociales =

reconocimiento, validacion y unntenclén
lemocional a adolescente.
-Clima familiar conflictivo, hostil,

-Escasas redes de apoyo.
-Dificultad en continuidad de
lcontroles y seguimiento por
pandemia.

-Dificultades de vinculacién con

por rec profesionales de salud mental

P aumento de demandas sociales. -Dlsfuncaén famlllar dificultades en {Pa y TO) = discontinuidad de
E l-Ambivalencia respecto a [comi 1 intrafamiliar, tsndsncla a |atenciones.
R E & ind o d on; -Colegio sin PIE.
P progresivas acorde a etapa del i en iento de limites |-Modalidad de clases virtuales
E ldesarmmollo. ¥ normas de crianza, criticas y jdurante pandemia.
T [ i pecto a motivo i i entre cui
u |de consulta actual. -Estilos de crianza: autoritario,
A |-Dificultades para establecer hipercritico y hostil (madre); hipercritico
N fvinculo Izarapéuﬁno Py TO) ¥ y Eobraprutsntnr (abuela)
T hazo de d materna.
E -Eatréa parentsl an ambas euldadorss
5 por p Vogia de

-Dificultades de estructuracion y

raorgamzamén de rutina diaria, uso

e tiempo

de calidad madre-hija.

-Dificultades en adherencia a controles

& indi iones.
P |-Cl normal. —Logro an astablecsr ¥y mantenar -Inicio de atenciones en salud mantal -Interés y preccupacion por
R [-Buen rendimiento y desempefio de de madre {menos desregulacién [salud mental de estudiantes en
O |en habilidades académicas. —Adacuado vinnuln con psicdloga amucinnal v majnr[a en relaciones lcolegio.
T -Evaluacion diferenciada y
E R iento de de |-G raocupadaa por salud lajustes curriculares.
c ayuda. mental de adolescente. -Relacién cercana con psicdloga
T eanolar logra contener a
o
R —Buan grupo de pares
= ite, curso comp (s
5
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DISCUSION

El caso clinico presentado, permite
vislumbrar distintos aspectos del pro-
ceso diagnoéstico de TEA en mujeres y
también las altas tasas de comorbilidad
asociadas.

Existirian algunos aspectos en el de-
sarrollo temprano de las nifias que
podrian indicarnos un posible TEA,
como, por ejemplo, un balbuceo sin in-
tencién protosocial, llanto muy intenso
o ausente, alteraciones en alimentacién
y sueno, hiperlaxitud y torpeza motora,
cualidad de gestualidad, tipo de rela-
cién y/o usos de los objetos, entre otras.

Se ha planteado que muchas nifias no
encajan en el perfil tradicional que per-
mitirfa realizar el diagndstico de TEA.
Algunos plantean que esto podria de-
berse a que las nifias desarrollan y uti-
lizan estrategias compensatorias y pro-
tectoras para demostrar conformidad e
integracion social. A través del aprendi-
zaje por observacion podrian interpre-
tar e imitar expresiones faciales, crear
guiones de didlogos para la interacciéon
social y crear reglas para enfrentar si-
tuaciones socioemocionales [4].

También se han descrito caracteristi-
cas especificas del sexo femenino en
el espectro autista. Dichas autoras son
en su mayoria mujeres y, al igual que
el autismo femenino, también han sido
invisibilizadas a lo largo de la historia.
La Dra. Sckhareva, fue la primera en
describir varios casos de autismo en
nifias en 1927, describiendo las carac-
teristicas en nifias y las diferencias por
sexo [1]. Describe que las nifas pre-
sentan mayor desregulacion afectiva y
menos intereses idiosincrdsicos. Las al-
teraciones emocionales serfan la prin-
cipal diferencia de presentacién clinica,

las cuales describe con un sello de “vul-
garidad, rareza y excentricidad emo-
cional”. En general las ninas tendrian
mayores trastornos afectivos (ambiva-
lencia emocional, respuestas afectivas
inadecuadas, inestabilidad animica),
negativismo y sintomas histéricos. Otra
autora importante en el tema es Tania
Marshall, quien describe las principales
caracteristicas de TEA en nifas [5, 8]:
muestran emociones intensas; tienen
mayores alteraciones neurosensoria-
les, resistencia a los cambios, formas
de hablar inusuales, hiperlexia y habla
desajustada; juego dirigido, poco coo-
perativo y exclusivista; divergencias en
el modo de vestir; necesidad de escape
a través de fantasia; amor intenso por
la naturaleza o animales, mostrando
en ocasiones su preferencia de estos
por sobre las personas; vértigos y sen-
sacion inusual de descoordinacidn;
discrepancia entre expresiones facia-
les y emociones; talentos vinculados
a habilidades sensoriales (ej. dibujo o
entonacién perfecta); hiper-empatia e
hipersensibilidad a las injusticias; y po-
sible coexistencia con ansiedad social,
mutismo y ansiedad por separacion.

Los intereses restringidos también es-
tarfan influenciados por el género [4].
La dificultad en identificarlos se asocia-
ria a que las ninas del espectro autista
tendrian intereses similares a los de sus
pares, pero con diferente intensidad.
Se ha descrito que tienen fascinaciéon
por coleccionar objetos aparentemen-
te aleatorios (ej. conchas, calcoma-
nfas), comportamientos obsesivos y/o
repetitivos con juguetes (ej. ositos de
peluche, figuritas, mufiecas) y pueden
interesase en animales, celebridades,
moda, etc., y muchas veces muestran
conductas muy perfeccionistas.

En cuanto a otras caracteristicas en ni-
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fas, se ha descrito que tienen dificulta-
des para entender el humor, no saber
cuando unirse a una conversacion y
preocupaciones sobre parecer grosera
o mostrar falta de interés en la conver-
sacion [9]. Esto es relevante, dado que
no serfan caracteristicas conductuales
que podamos observar, sino cognitivas,
por lo que es importante indagar res-
pecto a sus preocupaciones, emociones
y sentimientos en situaciones sociales,
preparaciones previas, imitacién de
pares, etc.

Por otro lado, se describe que existen
altas tasas de comorbilidades, tanto
con patologias médicas como psiquia-
tricas. En relacién con la comorbilidad
psiquidtrica, se describe que las nifias
del espectro autista, en comparaciéon
a los nifios, tienden a ocultar e inter-
nalizar sus dificultades, haciéndolas
vulnerables a dificultades emocionales
[4]. Esta tendencia a presentar mayo-
res dificultades de tipo emocional se
ha relacionado a problemas en las fun-
ciones ejecutivas, que, en el caso de las
mujeres, tienden a tener mds proble-
mas especificamente con los procesos
de inhibicién vy, por lo tanto, tendrian
mayor desregulaciéon emocional [5].
Es importante evaluar posibles comor-
bilidades psiquidtricas, ya que estas
contribuyen en el deterioro cognitivo,
reduccién de la calidad de vida y mal
prondstico a largo plazo, ademas de te-
ner implicaciones para la eleccién del
tratamiento.

CONCLUSIONES

Dadas las particularidades del TEA en
mujeres, la complejidad y desafios en
el diagndstico, es relevante recabar y
detallar la historia, ya que asi se pue-
den encontrar algunas sutilezas clinicas
muy relevantes que pueden ayudar al

Casos Clinicos

enfrentamiento, comprensién, plan-
teamiento de hipotesis diagndsticas y
orientaciéon de las intervenciones te-
rapéuticas, las que deben ser siempre
individualizadas, tanto considerando
las caracteristicas individuales de Ia
paciente como de su familia y entorno
escolar y social.

En suma, en cuanto al proceso de eva-
luacién y diagndstico de TEA en ninas
y adolescentes mujeres, es importante:
1) Considerar que las dificultades emo-
cionales, conductuales y sociales estan
interrelacionadas y pueden influir en el
momento del diagndstico. 2) Siempre
evaluar problemas emocionales e inda-
gar senales de alarma sobre alteraciones
en la conducta alimentaria o de imagen
corporal, asi como de otras comorbili-
dades frecuentes. 3) En caso necesario,
abordar el consumo de téxicos y posi-
bles adicciones. 4) Explorar la presen-
cia de afectaciones de salud asociadas
como problemas gastrointestinales,
alergias o intolerancias, dermatitis, do-
lores de cabeza o migranas, problemas
de suefio, asi como trastornos relacio-
nados con el sistema endocrino y alte-
raciones en la menstruacion. 5) Abor-
dar temadticas de identidad de género
y orientaciéon sexual, explorando las
vivencias sobre el hecho de haber na-
cido y vivido como nifas, adolescentes
o mujeres.

Para finalizar, a los autores les parece
muy relevante que se continue visibi-
lizando el tema de TEA en mujeres,
realizar investigaciones, difundir co-
nocimiento, generar herramientas de
deteccion e instrumentos que ayuden
al diagndstico precoz, ya que, como
en varios otros aspectos de la vida, las
mujeres han sido invisibilizadas tam-
bién en lo que respecta a los TND vy, en
especial al TEA.
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CASOS CLINICOS

Las pesadillas en pacientes pediatri-
cos y adolescentes. Revision del tema
a propdsito de 2 casos clinicos.

Nightmares in pediatric and adolescent patients. Review of the to-
pic regarding 2 clinical cases.

Claudia Riffo Allende’, Tomas Mesa Latorre’.

Resumen. Los suefos en nifos y adultos son frecuentes, pero con contenido perturbador y
un aumento en la frecuencia, deben ser una alarma para el médico y la familia. Las pesadillas
son un tipo de parasomnia, principalmente asociada con el suefio REM. Las pesadillas son
mas frecuentes en el insomnio y también pueden causar insomnio debido al miedo al suefo.
Estan relacionados con altos niveles de ansiedad, miedo a conciliar el suefio o déficits cogni-
tivos secundarios a la privacién del suefo y, por lo tanto, pueden aumentar la vulnerabilidad
al desarrollo de otros trastornos mentales. Las pesadillas tienen relevancia clinica porque
deterioran la salud fisica y mental y estan relacionadas con una mayor tasa de suicidio. La
consulta debe guiarnos como una bandera roja para evaluar el estado de salud; la cantidad
y calidad del suefio; y factores como comorbilidades asociadas, consumo de drogas o sinto-
mas de abstinencia, o vulnerabilidades. Esta revision se bas6 en dos casos clinicos, un nifio
que se presento en la pandemia y un adolescente que presentd inicio abrupto de pesadillas.
Palabras clave: Parasomnia, pesadilla, emociones, trastorno suefo.

Abstract. Dreams in children and adults are frequent, but with disturbing content and an
increase in frequency, they should be an alarm for the doctor and the family. Nightmares are
a type of parasomnia, mostly associated with REM sleep. Nightmares are more frequent in
insomnia and can also themselves cause insomnia due to fear of sleep. They are related to
high levels of anxiety, fear of falling asleep or cognitive deficits secondary to sleep deprivation
and, therefore, may increase vulnerability to the development of other mental disorders. Night-
mares have clinical relevance because they deteriorate physical and mental health and are
related to a higher suicide rate. The consultation should guide us as a red flag to evaluate the
state of health; the quantity and quality of sleep; and factors such as associated comorbidities,
drug use or withdrawal symptoms, or vulnerabilities. In this review based on two clinical cases,
a child who presented in the pandemic and an adolescent who presented abrupt onset and
nightmares. Keywords: Parasomnia, nightmare, emotions, sleep disorder.

CASO 1 cuesta quedarse dormido. Entre los
suefios que recuerda refiere sentirse

Paciente masculino 7 anos, sano, sin  en una habitaciéon con un gran taladro

antecedentes morbidos, cursa segundo  que viene hacia él. Refiere que recuerda

bésico, durante la pandemia recuerda su suefio y su emocién fue miedo.

con mayor frecuencia sus suefnos. Le

1. Neurdlogos Pediétricos. Centro del Suefio Pediatrico, Universidad Catélica de Chile.
Correspondencia a Dra. Claudia Riffo: Med.riffo@gmail.com
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Comentario: el paciente comentd su
suefo, al hablar sobre él e identificar
que no es real ni va a ocurrir, logré
manejar su ansiedad, también fue una
alarma para mejorar sus hdbitos de
suefio y conversar temas que podrian
estar jugando un rol en su ansiedad
diurna.

CASO 2

Paciente femenina, 17 afos, con diag-
nostico de depresion en tratamiento
con antidepresivo Venlafaxina, inicia
a las 4 semanas de tratamiento pesadi-
llas con frecuencia diaria. La paciente
presenta angustia diurna y dificultades
para ir a dormir.

Comentario: En ella su tratamiento an-
tidepresivo podria estar causando las
pesadillas, se deriva al control con su
psiquiatra para evaluar el cambio de la
intervencion farmacoldgica. Se plantea
el apoyo con psicologia y manejo higie-
ne del suefio.

Las pesadillas son un fenémeno co-

P—— - e =

mun en nifos y ocasionalmente ocu-
rren en adultos. Es un sueno perturba-
dor que se inicia principalmente en el
sueno REM (y con menos frecuencia
en la fase N2). Se define como Trastor-
no de Pesadillas si causa un malestar o
deterioro social u otra drea del funcio-
namiento, no atribuible a sustancias o
medicamentos, y que no es explicada
por otro trastorno médico (1)(2)(3)

(5).

El ICSD-3 (AASM,2014) como DSM-
5 (APA,2013) definen una pesadilla
como un sueno “extendido, extremada-
mente disférico, que implica esfuerzos
para evitar amenazas a la superviven-
cia, seguridad e integridad fisica”. Las
pesadillas estdn asociadas con sinto-
mas de excitacion fisica variable, como
sudoracién y dificultad para respirar e
indices mds elevados de movimientos
periddicos de piernas durante el movi-
miento rapido de ojos REM (2). Pero
la estimulacién autonémica es mucho
menor que la que podria esperarse en
funcién del contenido de la pesadilla.
La emocién predominante es el miedo,
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pero pueden surgir otras emociones
como ira, vergiienza, y tristeza. No es
necesario despertar en el evento, pero
si recordarlo. No existe un criterio de
frecuencia, pero el DSM-5 sugiere:
trastorno leve: 1 episodio por semana,
un trastorno moderado: >1 ala semana
y trastorno grave: un episodio noctur-
no (4). La prevalencia mds alta es alre-
dedor de los 6 afos, disminuyendo con
la edad. El contenido de las pesadillas
varia con la edad. Los reportes mas fre-
cuentes son ser perseguido y las caidas
(5). Existen pesadillas postraumadticas
e idiopdticas; las pesadillas postrauma-
ticas estan relacionadas a un evento o
trauma y contienen emociones rela-
cionadas a él. Las pesadillas idiopéticas
son de naturaleza mds fantasiosa y no
relacionada a nada concreto. Las pesa-
dillas postraumadticas son mds intensas
y se asocian a frecuentes despertares
nocturnos. Un episodio agudo es con-
siderado 1 al mes, subagudo: 1 mes a 6
meses y créonico >6 meses (APA,2013)
(2). En la poblacién adulta las pesadi-
llas ocurren entre 3,5 y 8,3%. En los
nifios entre 6,7% y 11,3% (Wiechers et
al 2011) y en los pacientes adultos en
control en psiquiatria entre un 15,5y
hasta 66,7% (Van Den Bout, 2013). Las
pesadillas ocurren con mayor frecuen-
cia en mujeres que hombres (Swart et al
2013). Las pesadillas son mds frecuen-
tes en insomnio y también pueden por
si mismas causar insomnio por miedo
a dormir. Se relacionan a altos niveles
de ansiedad, miedo a quedarse dormi-
do o déficits cognitivos secundarios a
la privacién del suefio y, por lo tanto,
pueden aumentar la vulnerabilidad al
desarrollo de otros trastornos mentales
(6). Las pesadillas tienen una relevan-
cia clinica porque deterioran la salud
fisica y mental y se relacionan con una
mayor tasa de suicidios (7).

Casos Clinicos

Factores que pueden desencadenar
pesadillas.

» Estrés o ansiedad. A veces el estrés,
un problema en casa o en la escuela,
puede desencadenar pesadillas. Un
cambio importante, como una mu-
danza o la muerte de un ser querido
pueden tener el mismo efecto.

+ Traumatismos: las pesadillas son ha-
bituales después de un accidente, una
lesidn, abuso fisico o sexual u otro
evento traumatico.
Privacién de sueno: los cambios de
horario que hacen que el suefio sea
irregular, que interrumpen o redu-
cen la cantidad de tiempo de suefo,
pueden aumentar el riesgo de tener
pesadillas.

+ Insomnio: estd asociado con un ma-
yor riesgo de tener pesadillas.

+ Medicamentos: algunos antidepre-
sivos, medicamentos para la presiéon
arterial, betabloqueadores y medica-
mentos para la enfermedad de Par-
kinson.

+ Abuso de sustancias: el alcohol y el
uso de sustancias recreativas o la abs-
tinencia pueden ocasionar pesadillas.

+ Otros trastornos: la depresion y otros

trastornos de salud mental pueden

estar relacionados con las pesadillas.

Enfermedad cardiaca o cdncer. Las

pesadillas aumentan en estas enfer-

medades.

Libros y peliculas de terror: para al-

gunas personas, leer libros de terror o

ver peliculas de terror, especialmente

antes de dormir, se puede asociar a

pesadillas.

+ Pandemia COVID 19. Durante el pe-
riodo de pandemia de COVID 19 se
observé un aumento en el reporte de
pesadillas. Un estudio con 1718 indi-
viduos de los que 747 eran j6venes,
completaron una encuesta. Se reco-
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pilé informacién sobre angustia y
frecuencia de pesadillas, ademds se
midieron factores estresantes rela-
cionados con el COVID 19. Se ob-
servé que la ansiedad relacionada
al COVID se asociaba a una mayor
frecuencia de pesadillas y a la inten-
sidad de la angustia de las pesadillas.
La ansiedad era mayor en los adultos
(p <0,001) (8 )(9).

Depresion y antidepresivos. Se sabe
que las personas con depresidn pre-
sentan variadas alteraciones del sue-
no vy en la medida que mejoran su
sueno mejora también su &dnimo,
asi que sirve como una medida de
control de efectividad de tratamien-
to (10). Los pacientes con depresion
muestran anomalfas en el suefo:
prolongacién de la latencia del sue-
no, aumento del ndmero y la dura-
ciéon de los despertares del sueno
expresados como un aumento del
tiempo de despertar después del ini-
cio del sueio (WASQO), disminucién
de la eficiencia del sueno y desperta-
res matutinos. La distribucion alte-
rada del REM se considera un mar-
cador biolégico de alteraciones del
ritmo circadiano en la depresion. La
profundidad del suefio se reduce sus-
tancialmente en pacientes deprimi-
dos. La etapa de sueno N3, también
llamado suenio de onda lenta (SWS),
se altera en pacientes deprimidos. Se
expresa en los parametros del sueno
como una relaciéon delta reducida
(relacion entre la actividad de la onda
delta en el primer y segundo ciclo de
suefio). Las alteraciones del suefio
REM son la caracteristica mds pro-
minente de la arquitectura del suefio
en sujetos deprimidos. Incluyen una
latencia de sueno REM mas corta, un
mayor tiempo de sueno REM (espe-
cialmente en el primer ciclo de sueno

que generalmente es muy corto en
sujetos sanos) y una mayor densidad
de suefio REM (11). El médico debe
conocer los efectos de los fairmacos
antidepresivos en el sueno. El uso de
antidepresivos, puede impactar ad-
versamente en el suefio, debido a la
induccién de trastornos del suefio o
empeoramiento de los ya existentes.
Algunos antidepresivos pueden em-
peorar la apnea del suefio, ya sea por
efecto sedante o por el aumento del
peso y originar aumento de las pesa-
dillas, otros pueden provocar sindro-
me de piernas inquietas (IRSS o ven-
lafaxina), ISRS, IRSN y TCA, inducir
o exacerbar el bruxismo del suefo y
alterar la regulacién del tono muscu-
lar durante el suenio REM, causando
sueiio REM sin atonia, lo que puede
inducir o empeorar el trastorno del
comportamiento del suefio REM
(12). Los antidepresivos se recomien-
dan también para el tratamiento del
trastorno del sueno postraumati-
co, pero pueden inducir pesadillas
(Mirtazapina) (12). Antidepresivos
inhibidores de la recaptaciéon de
serotonina-noradrenalina (Venlafa-
xina y su metabolito, Desvenlafaxi-
na), también tienden a modificar el
contenido del sueno, con un gran au-
mento de “suefios anormales”. Con
venlafaxina, se observa una apariciéon
de pesadillas particularmente realis-
tas asi como episodios de trastorno
conductual del REM.

Existen varios instrumentos para eva-
luar la frecuencia de las pesadillas y la
angustia de ellas. Estd el cuestionario
NFQ (Krakow, Schrader et al 2002),
Cuestionario para nifos y adultos,
Cuestionario de sueio Mannheim
(MADRE, Schredl 2010).
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Teorias sobre la generacion de suefios
y pesadillas.

La teoria neurocognitiva de generacién
de suenos de Solms 2000, plantea que
el sistema dopamina mesocortical-
mesolimbico juega un rol causal en la
generacion de los suefios (9).

Otros grupos explican el trastorno
por pesadillas como un aumento de
la hiperexcitacion. La teoria de hipe-
rexcitacion se refiere a los individuos
que presentan hiperexcitaciéon diurna
y nocturna, que también padecen de
insomnio, con un REM mads fragmen-
tado y microdespertares frecuentes en
REM (13).

Teoria de la extincién disminuida del
miedo. En el modelo de disfuncién
afectiva (Niel y Levin, 2007)(14), las
personas con una alta carga afecti-
va son propensas a una alteracién en
la extincién del miedo, esto se puede
comprender como una amigdala hipe-
ractiva junto con vias frontales altera-
das, particularmente corteza prefrontal
medial (mPFC) y los fragmentos de
memoria cargados de miedo no pue-
den integrarse a la red. Por lo tanto la
extincion del miedo se ve comprome-
tida(15).

Casos Clinicos

Factores predisponentes propuestos:

+ Experiencias traumdticas en la nifez
y adversidad infantil

+ Susceptibilidad individual

+ Factores cognitivos (creencias-con-
trol emociones)

+ Factores fisiologicos individuales
(SAOSY apneas centrales)

* SRVAS o trastornos respiratorios
asociados a hipoventilacion.

Terapias para manejo de las pesadillas

Las pesadillas aisladas no requieren
intervencidn, a diferencia de un tras-
torno que requiere una evaluaciéon por
médico especialistas. Se sugiere higiene
de sueno, ordenar los horarios, los ci-
cladores externos como estimulacidn,
pantallas, alimentos. El enfoque suge-
rido es manejo de: a) significado subje-
tivo de la pesadilla, b) no repeticién de
pesadilla, c¢) creencias desadaptativas.
Existen terapias de desensibilizacion,
terapias de ensayo de imdgenes (evi-
dencia tipo A) (16), y suenos lacidos
(17). Psicoeducacidn, realizacién de
diarios de sueno, ejercicios de relaja-
cién. Se ha identificado que el sim-
ple registro en un diario disminuye la
frecuencia y la angustia post pesadilla
(18).

Recomendaciones especificas a los padres

1. Horario definido para ir a dormir y levantarse todos los dias a la misma hora.

2. La duracion del descanso debe ser suficiente en funciéon de la edad.

hora de dormir.

3. Evitar que el pequeno vea peliculas o lea libros con tematicas de terror. Es
especialmente importante que no se exponga a este tipo de contenidos cerca de la

4. Si se detecta un alto nivel de ansiedad, favorecer la relajacion.
5. Si se observa ansioso, utilizar técnicas de respiracion, meditacion y de relajacion,
las que pueden ser muy Utiles.

Todos los derechos reservados
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Tratamiento Farmacoldgico

No se sugiere un tratamiento farmaco-
l6gico. Se habia recomendado la prazo-
sina, un antagonista de los receptores
adrenérgicos alfa-1, activo en el SNC,
sin embargo, un estudio multicéntrico
(Raskind 2018) observé que no produ-
cia mejoria. La AASM lo nombra como
un producto que “puede usarse” (19).

Conclusién

Los suefios en los nifios son frecuentes,
pero los suefos perturbadores afectan
de forma frecuente al 1-4% de los pre-

escolares alcanzando mayor frecuencia
e intensidad entre los 10 y 13 anos. El
preguntar dirigidamente sobre pesadi-
llas, nos permite acercarnos al mundo
interno del nifio, se requiere también
evaluar el riesgo de otras patologias
que fragmenten el suefio, como piernas
inquietas o apnea del sueno. Las pesa-
dillas aparecen también como efecto
secundario de medicamentos y deben
ser una alarma para chequear el estado
de salud fisica y mental, o una vulnera-
bilidad, si se hacen frecuentes.

Cuadro resumen

CARACTERISTICAS

PESADILLAS

Pick de ocurrencia

Frecuente ultimo tercio de la noche

Sexo En mujeres adolescentes y adultas
jovenes, mas frecuentes que en varones.
En adolescentes mas frecuentes que en
ninos.

Edad Cualquier edad (frecuente 3-6 afios)

Prevalencia 10-20% en nifos

Conciencia Alerta después del despertar

Vocalizaciones Raras

Sintomas autonémicos Bajos

Amnesia Ausente

Historia familiar

Menos presente que otras parasomnias.

Factores predisponentes

Estrés, trastornos de personalidad,
eventos traumaticos.

Recuerdo del suefo

Presente y vivido

Tratamiento

Solo psico-conductual, higiene del suefo.
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REVISION DE TEMAS

;, Qué es el test de latencia multiple de
sueno y cual es su uso en pediatria?

What is the multiple sleep latency test and what is its use in pedia-
trics?

Jovita Corzo Lameiro’, Claudia Riffo Allende’, Tomas Mesa Latorre’

Resumen. La prueba de latencia multiple del suefio nos permite evaluar objetivamente las va-
riaciones normales y patoldgicas en la somnolencia y el estado de alerta. Es una prueba que
evalla qué tan rapido una persona se duerme en condiciones estandarizadas que facilitan el
suefo, y se repite a intervalos de 2 horas durante todo el dia. Es el estdndar para documentar
el inicio del suefio REM (SOREMP), que es un sintoma de narcolepsia y en la somnolencia
idiopatica podria ser util. Su uso estd ampliamente descrito en adultos, pero la prueba no es
tan comudn en nifios. En esta revision, se analizan los valores en adultos y nifios, y su utilidad,
a partir de la historia de la prueba. Palabras clave: Prueba de latencia multiple del suefio
(TLMS), REM, SOREMP, estandar.

Abstract. The multiple sleep latency test allows us to objectively assess normal and patho-
logical variations in sleepiness and alertness. It is a test that assesses how quickly a person
falls asleep under standardized conditions that facilitate sleep and is repeated at 2-h intervals
throughout the day. is the standard for documenting sleep onset REM (SOREMP), which is a
symptom of Narcolepsy and idiopathic sleepiness could be useful. Its use is widely described
in adults, but the test is not so common in children. In this review, we analyze the values in
adults and children, and their usefulness, based on from the history of the test. Keywords:
Multiple sleep latency test (TLMS), REM, SOREMP, standard.

INTRODUCCION ciente debido a trastornos del suefio,
afecciones médicas, efecto secundario
La somnolencia diurna excesiva (SDE)  de farmacos, drogas, horarios labora-
afecta al 5-12% de la poblacidn, y es les, etc.

uno de los principales motivos de

consulta en los centros de suefio. Esta
condicion se ha asociado con mal ren-
dimiento laboral y escolar, mayor mor-
bilidad e incluso con mortalidad por
accidentes. [1]

La SDE puede ser por suefio insufi-

El test de latencia mdltiple de suefio
(MSLT) es la prueba objetiva mds uti-
lizada para medir la somnolencia fisio-
légica y se considera el estandar de oro
en el diagnéstico de narcolepsia tipo 1
(NT1), narcolepsia tipo 2 (NT2) e hi-
persomnia idiopatica (IH). [2]

1. Centro del suefo pediatrico Universidad Catolica de Chile.
Correspondencia a Dra. Jovita Corzo: jovitacorzolameiro@gmail.com

Todos los derechos reservados

Rev. Chil. Psiquiatr. Neurol. Infanc. Adolesc. / Volumen 34, Ne 1, Marzo 2023

25



Revision de Temas

Historia

Previo a los anos 30 el estudio del sue-
o se determinaba bdsicamente por
criterios de observacion (inmovilidad,
falta de respuesta). Posterior al descu-
brimiento y uso clinico del electroen-
cefalograma (EEG), en 1937 se realiza
la distincion electroencefalografica del
sueno y la vigilia. En los afios 50s el fi-
sidlogo Nathaniel Kleitman y el doctor
William Dement describen el suefio
con movimiento rapido de los ojos
(REM) y 10 afnios mds tarde Dement,
quien es considerado “el padre de Ila
medicina del sueio”, describe las etapas
del sueno. Este tltimo descubrimiento
fue parte de numerosas publicaciones
en cuanto a valores de normalidad en
suefio, la arquitectura del suefio en las
diferentes patologias y observaciones
de la influencia de la privacién de sue-
no o el sueno fragmentado en la vigilia

[2].

Previo a los aportes del doctor Dement
la somnolencia se media con escalas
subjetivas obtenidas por cuestionarios,
pero a partir de los 60s se comenz6 a
utilizar la medicién de la latencia de
sueno (MSL) como reflejo cuantitati-
vo de la somnolencia fisioldgica. Ini-
cialmente se realizaban siestas de 30
minutos con periodos de vigilia de 60
minutos, pero con los afos esto se fue
modificando hasta llegar a siestas de 20
minutos cada 2 horas [3].

En 1970 se observé la aparicién tem-
prana del REM asociado a LMS muy
disminuidas en pacientes con sospecha
de NT1 (Vogel y Rechtschaffen)[4,5],
por lo que aflos mds adelante se esta-
blecié que la presencia de REM era una
medida de narcolepsia (1977, Mitler)

[6].

En 1980, doctora Mary Carskadon,
del Centro de Suefio de Stanford, es-
tablece valores de normalidad de LMS
en nifios (6-16 anos) segin escala de
Tanner, lo que ha significado un gran
aporte a la pediatria, ya que hasta la
fecha no existe otro estudio similar y
no se han propuesto nuevos valores de
normalidad [3,26].

Aunque el MSLT tiene un uso clinico
desde la década de los 60, fue en el afio
2005 cuando la Academia Americana
del Suefio (AASM) desarroll6 un pro-
tocolo estandarizado y pardmetros de
préctica, basados en la evidencia para
el uso de clinico del MSLT en adultos.
A la fecha no existen actualizaciones de
este protocolo y tampoco recomenda-
ciones para la poblacién pediétrica.

;Es el TLMS una medida objetiva de
somnolencia?

El TLMS mide la tendencia fisiol6gica
del suefo en ausencia de “factores de
alerta o disruptores”, como la ansiedad,
estrés, motivacién, actividad fisica,
musica, ingestion de cafeina, drogas y
farmacos para el tratamiento de nar-
colepsia u otras enfermedades médi-
cas (antihistaminicos, antidepresivos,
etc.). En estudios anteriores se postula
que a medida que se eliminan, la som-
nolencia manifiesta se acerca a la som-
nolencia fisiolégica. [3,2]

En pacientes con somnolencia causada
por la fragmentacién de sueno (tras-
tornos del suefio u otras condiciones
meédicas) hubo una disminucién im-
portante del MSL, observdndose una
correlacidn significativa entre el MSL y
el suefio nocturno anterior. En el caso
de la NT1 donde la deficiencia de hi-
pocretina (Hcr-1) es altamente sensi-
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ble y especifica para su diagndstico, se
demostré que la MSLT es positiva en
el 86% de los pacientes [7,8] y que la
MSL y el SOREMP estaban mas alte-
rados cuando las cifras de Her-1 eran
indetectables en LCR [9].

Se han descrito variaciones fisioldgicas
en del MSL con la edad y los ritmos cir-
cadianos. Los pre-puberes (<10 afios)
presentan la MSL mas larga y esta va
disminuyendo con la edad hasta los 40
anos, donde nuevamente aumenta. En
un estudio pedidtrico se observé que la
SL disminuye al medio dia y es mas lar-
ga al inicio y final del dia, demostrado
un ritmo circadiano [2].

Protocolo

En el afo 1992 se realiz6 el primer con-
senso y establecimiento de pautas para
el uso clinico del MSLT, que fue actua-
lizado en el afio 2005 por la AASM para
desarrollar un protocolo estandarizado
y parametros de practica basados en la
evidencia para el uso clinico (Tabla 1)
[10].

La implementacién del protocolo ini-
cia desde el dia que se le indica al pa-
ciente la realizacién de esta prueba. Ex-
plicando con palabras simples en qué
consiste, qué es lo que se busca medir
y cudl es su significado clinico. Es de
gran importancia que el paciente y sus
familiares entiendan que para aumen-
tar el rendimiento del estudio, se deben
cumplir las instrucciones.

Dos semanas previas al MSLT hay que
planificar cuidadosamente el uso de
ciertos medicamentos habituales (Ta-
bla 2) del paciente para minimizar las
influencias, por ejemplo ajustando
horarios, disminuyendo dosis, cambio
de farmaco, etc. Esto debe ser evalua-

Revision de Temas

do caso a caso dependiendo el tipo co-
morbilidad que presenta el paciente y
la gravedad de ésta [12].

Una semana antes se recomienda que
los pacientes traten de mantener ho-
rarios regulares de sueno, intentando
dormir las horas recomendadas segin
su edad. En algunos centros de suefio
se implementa el uso de actigrafia o
diarios de suefo, que son de gran ayu-
da para objetivar factores ambientales
que podrian influir en el suefio, entre
otras cosas.

La noche previa al MSLT obligatoria-
mente se debe realizar un Polisom-
nograma (PSG) con un minimo de 6
horas de suefio. Si durante el PSG se
detecta un suefio fragmentado por al-
gun problema médico (p. ej. Epilepsia)
o trastorno del suefio no conocido por
el paciente, se contraindica el MSLT a
la manana siguiente.

Algunas de las recomendaciones para
realizar el test incluyen evitar realizar
actividad vigorosa y exposicién a luces
brillantes (incluida la luz azul de las
pantallas), no consumir cafeina, tomar
desayuno una hora previa a la prueba.
La AASM recomienda que se realice
screening de drogas el mismo dia de la
prueba, ya que en estudios norteameri-
canos han demostrado falsos positivos
TLMS en pacientes usuarios de drogas,
principalmente THC, (16% adultos
y 10% adolescentes) que presentaban
sintomatologia compatible con NT1.

Se recomienda 4 o 5 siestas con intérva-
los de vigilia de 2 horas. Iniciando con
la primera siesta 1.5 a 3 horas posterior
al polisomnograma. En afios anteriores
se ha hablado de como el “efecto de la
ultima siesta” (SL mds largas en la ulti-
ma siesta generado por el nerviosismo
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de que la prueba va a finalizar) podria
influir en los resultados [11]. En 2005,
posterior a un estudio con un ndimero
reducido de pacientes, se establecié que
habia una diferencia significativa en la
MSL al comparar el protocolo de 4 o 5
siestas, motivo por el cual en muchos
centros tienden a apegarse al protocolo
de 5 siestas. En el afio 2021 un estudio
australiano, sin sesgo de seleccion, exa-
mind la utilidad de la quinta siesta en
una cohorte derivada por hipersomno-
lencia. El MSL fue de 8,7 + 5,1 minutos
después de 4 siestas, en comparaciéon

con 9,2 + 5,2 minutos para 5 siestas (P
< 0,0001). En 8 casos, la quinta siesta
cambid el MSL a un valor sobre el um-
bral de diagnéstico (8 min). No hubo
casos en los que el MSL se moviera a <
8 minutos segin los datos de la quinta
siesta. Un SOREMP en la quinta siesta
de 9 pacientes, alter6 la interpretacion
en 2 casos. Concluyeron que el proto-
colo de 4 siestas es suficiente para la
mayoria de los casos, y que la quinta
siesta se recomienda en pacientes con
un MSL entre 5-10 minutos, o 1 SO-
REMP, después de 4 siestas [13].

Tabla 1. Protocolo de TLMS basado en recomendaciones de la AASM (Littner et al.

2005).

2 semanas previas al MSLT

Suspender medicamentos estimulantes y supresores de
REM*.

1 semana antes del MSLT

MSLT Mantener horarios regulares y adecuados de suefio
todas las noches.

Se recomienda el uso de diarios de suefio o actigrafia
(opcional).

Noche previa al MSLT

Realizar un polisomnograma nocturno (NPSG) con la
duracion habitual de suefio con un minimo de 6 horas* pero
sin noche dividida o titulacion CPAP.

Dia del MSLT

Evitar actividad vigorosa o exposicidbn a luces brillantes
(incluyendo pantallas).

No consumir productos con cafeina u otros estimulantes.
Ingerir un desayuno liviano 1 hora antes de la primera siesta
Realizar un screening de drogas (opcional)**.

4-5 siestas con 2 horas de intervalo, comenzado la primera
siesta 1.5-3 horas posterior a retirar el PSG.

El montaje incluye EEG (C3-M2 o C4-M1 y O1-M2 o0 O2-M1),
EOG izquierdo y derecho, EMG mentoniano/submentoniano
y ECG.

30 min. previo a la siesta

Dejar de fumar

15 min. previo a la siesta

Alto a actividades estimulantes y hacer un receso para ir al
bafio.
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5 min. previo a la siesta

Habitacion en silencio y con temperatura agradable.

Colocar CPAP o aplicaciones orales si es que el paciente es
usuario.

Iniciar la bio-calibracion siguiendo las instrucciones dadas:

1. Acuéstese tranquilamente con los ojos abiertos
durante 30 segundos.

2. Cierre ambos ojos por 30 segundos.

3. Sin mover la cabeza, mire a la derecha, luego
a la izquierda, luego a la derecha, luego a la
izquierda, derecha y luego a la izquierda.

4. Parpadee suavemente en 5 tiempos.

5. Apretar la mandibula con fuerza.

Inicia la siesta

Se da la instruccién: “respire suavemente, tome una posicion
cémoda, mantenga sus ojos cerrados y trate de iniciar a
dormir”

Se apagan las luces sefialando que da inicio la siesta.

Término de siestas

Termina después de 20 minutos si el suefio no ocurre.

Termina después de 15 minutos de haber iniciado el suefo.

Entre siestas

El paciente debe estar fuera de la cama y fuera de la
habitacidon para evitar que se duerma entre siestas.

Cualquier desviacion del protocolo debe ser documentada.

Tabla 2. Farmacos que podrian influir en el rendimiento del MSLT

Antihistaminicos
Antidepresivos*
Codeina
Gamma-hidroxybutirato
Madafinilo
Dextroanfetamina
Metilfenidato

*La eventual suspension o cambio de farmaco se debe evaluar paciente a paciente.

Parametros einterpretacion del MSLT  mas de 15 segundos de suefio acumu-

lado en un periodo de 30 segundos.

Latencia de suefio (SL): Tiempo que

transcurre desde que se apagan las lu-  Latencia REM: Es el tiempo desde el
ces hasta que se inicia el sueno. Siendo inicio del suefio hasta el comienzo del
el inicio del suenio el primer periodo de  primer periodo de REM.
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SOREMP: Presencia de REM dentro de
15 min desde el inicio del suefio.

Esta prueba debe ser interpretado por
un médico especialista en suefio, pos-
terior al andlisis del PSG en el que se
excluya la presencia de trastornos del
sueno, se objetive un tiempo de suefno
= 6 horas y una arquitectura del suenio
normal. [2,10]

La obtencién de una MSL =< 8 minu-
tos segun criterios ICSD-3 nos indica
una somnolencia patolégica. Se habla
de que una MSL = 10 es normal, pero
en el caso de los nifios hay una varia-
cién segun etapa de Tanner (Tabla 3).
La MSL es limitrofe para adultos entre
8-10 min.

Usos del MSLT
I Narcolepsia

Tabla 3: Criterios narcolepsia tipo 1 (NT1) y tipo 2 (NT2)

Criterios comunes

Somnolencia diurna excesiva cronica (= 3 meses)
MSL <8 miny =2 SOREMP
*1 SOREMP en PSG puede reemplazar a uno en

MSLT

NT1 Cataplejia y/o niveles reducidos o ausentes de
hipocretina en LCR

NT2 Ausencia de cataplexia

Niveles de hipocretina normales o no medidos
Descartar otra condicion

La prevalencia de NT1 es de 0,02-0,5%
en US y se estima que la prevalencia de
la NT2 es tres veces mayor [15].

El uso de MSLT como prueba diag-
noéstica estd unicamente validada para
narcolepsia e HI. Se ha descrito que
el 79% de las narcolepsias tiene un
primer TLMS positivo y un 20 % adi-
cional un segundo positivo, a diferen-
cia de la poblacion general que sélo el
3% de los MSLT son positivos[17]. Se
estima que una MLS = 8 en NT1 y 2
tiene una sensibilidad y especificidad
de 94,5% y 73,3% respectivamente y la
presencia de =2 SOREMP en NT1 tiene
una sensibilidad de 78% y 62% de es-
pecificidad [18].

Antes de realizar el diagnéstico de nar-
colepsia se debe descartar suefo insu-

ficiente, apnea obstructiva del suefo,
fase de sueno retrasada y los efectos de
las drogas o su abstinencia (ICSD-3),
ya que se ha visto que hasta un 15%
pacientes con suefo insuficiente pre-
sentan LMS de 4,7 £ 2,1 y dos SO-
REMP [16].

II. Hipersomnia idiopdtica (HI)

Esta condicién es 60% menos frecuen-
te que la narcolepsia y el uso del TLMS
puede respaldar su diagnéstico cuando
no logra confirmar NT2, con una LMS
=< 8 min. y <2 SOREMP [19]. También
se apoya si hay > 660 min. de suefio en
24 h.

Se ha descrito que el 60,9 % de los pa-
cientes con HI tenfan una MSL <8 mi-
nutos y el 53% tenia un TTS prolonga-
do en el NPSG. [20,2]
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III. Insomnio

Se ha propuesto la utilidad del TLMS
para evaluar la gravedad médica del
insomnio posterior a un estudio nor-
teamericano con un “n” importante de
pacientes con insomnio comparados
con un control sano, en donde se de-
mostrd que presentaban una MSL de
14,29+1,69 vs.13,06+1,73 de los pa-
cientes sanos y observaron que los pa-
cientes con insomnio que tendrian un
mayor riesgo cardiovascular presenta-
ban MSL >14 min. [21,2].

IV. Trabajo por turno

En una poblacién de pacientes con
somnolencia diurna se observé que
una cantidad considerable de MSLT
falsos positivos se correlacionaron
fuertemente con el trabajo por turnos.
En publicaciones anteriores se ha ob-
servado que la MSL durante un turno
de noche oscil6 entre 7,2 y 10,3 min vs.
2,3y 3,8 min. durante el post-turno en
los mismos individuos. La latencia del
suefio (LS) disminuyeron a lo largo de
la noche: 15 a 18 min. al comienzo del
turno a 2 a 3 minutos entre las 6 am y
las 8 am [22,2].

V. Trastornos médicos y neuroldgicos

Se reporta una MSL >10 min en nifios
con TDAH, veteranos de Vietnam con
PTSD, enfermedad de Parkinson y escle-
rosis multiple, y en pacientes con epilep-
siala LMS limite entre 8 y 10 minutos [2].

Se ha descrito un TLMS positivo en pa-
cientes con enfermedad de Parkinson,
sindrome de Prader-Willi, ataxia cere-
belosa autosdmica dominante, distrofia
mioténica (DM1) y sindrome de Klei-
ne-Levin. Sin quedar completamente
claro si son condiciones coexistentes
o estan relacionadas con la enferme-
dad primaria. EL 50% de los pacientes
con sindrome de Prader-Willi tenia =2
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SOREMP, pero a la mayoria de estos se
les detect6 trastornos respiratorios del
sueno. Estos cambios en la enfermedad
de Parkinson se asociaron con el tra-
tamiento con selegilina. El 38 % al 44
% de DM1 presentaban MSLT positiva
que imitaba la HI y la NT2, pero se asu-
me a que estos hallazgos se relacionan a
una disfuncién central [2].

VI. Efectividad de farmacos

El valor para evaluar la efectividad del
tratamiento es incierto y depende del
trastorno del sueno. En pacientes con
desfase horario y trabajo por turnos en
tratamiento con armodafanilo la MSL
aumentd significativamente, al igual
que en pacientes con SAOS poste-
riormente a ser tratados con CPAP. En
pacientes con narcolepsia tratados se
observa poca o ninguna mejoria en el
TLMS. Esta mejoria subjetiva se podria
explicar por la persistencia de la hipo-
cretina deficiente que afecta el sistema
de excitacién de tal manera que la som-
nolencia se mantiene [23].

Los cambios no siempre dan como re-
sultado un MSL en el rango normal,
ademds es dificil saber si un cambio en
MSL es proporcional al efecto terapéu-
tico, por lo que no se indica de forma
rutinaria el uso de la MSLT para eva-
luar la eficacia del tratamiento [2].

MSLT en nifios

Como ya se ha comentado antes, exis-
ten datos limitados sobre el uso y los
valores de normalidad del MSLT en
nifios. Actualmente se usa el protoco-
lo del 2005 para MSLT y los valores de
corte propuestos por la ICSD-3 para el
diagndstico de narcolepsia, esto en co-
nocimiento que los valores de norma-
lidad en ninos van cambiando segtn el
Tanner (Tabla 4) [26].
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Tabla 4: Valores pediatricos normales de Test de latencia multiple (MSLT)

Etapa de Tanner Edad correspondiente | Latencias de suefio/ Desviacion

(anos) MSL Standard
(minutos)
Tanner 1 <10 18.8 1.8
Tanner 2 10-12 18.3 2.1
Tanner 3 11.5-13 16.5 2.8
Tanner 4 13-14 15.5 3.3
Tanner 5 >14 16.2 1.5
Adolescentes mayores |>14 15.8 3.5
*Tabla modificada de publicacién original Carskadon, 1982.

En el 75-95% de los pacientes pediatri-
cos con NT1 se han reportado MSL de
1-2 min con =2 SOREMP y en NT2 el
54,8 % tenia un SOREMP en el PSG (E

97,3 %y S 54,8 % [24].

En un estudio se realiz6 MSLT en ho-
rario escolar a 383 nifos sanos de 10°
grado. Se observé que 16 % tenia 2
SOREMP y el 48 % 1 REM con MSL
de 8,5 minutos con un NPSG con TTS
inadecuado para el grupo de edad. En
los laboratorios de control previo se
detecté en el 10 % presencia de drogas
en orina (38/383). El 43% de los ni-
nos tuvo hallazgos TLMS compatibles
con narcolepsia. Motivo por el cual la
interpretaciéon TLMS en poblaciones
pediétricas depende de garantizar que
se haya obtenido un tiempo de sueno
previo adecuado y que no haya medi-
camentos presentes (Dzodzomenyo et

al., 2015)[25].

Conclusiones

El test de latencias multiples del suefio
es una herramienta que se ha validado
para evaluar la somnolencia en dis-
tintos momentos en el dia proporcio-
nando valores numeéricos que se corre-
lacionan con el nivel de somnolencia
fisiolégica. Esta prueba esta estanda-
rizada y tiene una alta especificidad,

especialmente en narcolepsia e hiper-
somnia idiopética.

Entre las desventajas del TLMS estan
que no puede evaluar los efectos del
tratamiento, y que influencias externas
como la luz y el ruido pueden afectar
factores internos, generando ansiedad
o trastornos emocionales que influyen
en la interpretacién de la prueba.

Aun falta definir en niflos menores de
6 anos valores normales y rangos pa-
toldgicos, también no estd claro si en
nifios se recomiendan 4 o 5 siestas.
Sin embargo, la opinién como centro
es que a menudo con cuatro siestas es
suficiente para diagnosticar narcolep-
sia en pacientes cuyos rangos en siestas
es limite una quinta siesta puede ser de
utilidad.
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CONTRIBUCIONES

Historia de la Liga Chilena contra la Epi-
lepsia (LICHE). Conmemorando sus 70
anos.

History of the Chilean League against Epilepsy. 70 anniversary.

Dr. Tomas Mesa Latorre’'.

Resumen. La Liga Chilena contra la Epilepsia (LICHE), es una corporacion sin fines de lucro,
dedicada a apoyar a los pacientes con epilepsia y su entorno, educar en epilepsia, solidarizar
con ellos en los aspectos psicosociales y socioecondmicos, procurandoles una mejor calidad
de vida. Es parte del capitulo del International Bureau for Epilepsy (IBE). Cumple 70 afios
de labor y en este articulo se expone su historia y trayectoria, siendo un ejemplo mundial de
manejo integral de pacientes con epilepsia y el impacto en la comunidad.

Abstract. The Chilean League against Epilepsy (LICHE), a non-profit corporation, dedicated
to supporting patients with epilepsy and their environment, educating in epilepsy, solidarity
with them in psychosocial and socioeconomic aspects, worrying about a better quality of life.
It is part of the chapter of the International Bureau for Epilepsy (IBE). It celebrates 70 years
of work and this article exposes its history and trajectory, being a world example of integral
management of patients with epilepsy and the impact on the community.

desmitificando y desestigmatizando la
epilepsia.
Ya en 1948 un grupo de voluntarios

Historia y Damas Voluntarias

realizaba actividades de apoyo a las
personas con epilepsia al alero del Ins-
tituto de Neurocirugia de Chile, cuyo
director, el Neurocirujano Dr. Alfonso
Asenjo, seria su gran impulsor.

De esta manera se fue formando un
ntcleo muy activo, inicialmente en la
entrega de medicamentos, luego con
gran vision en los aspectos educacio-
nales y mds tarde en la esfera social, la
cual tendria un desarrollo insospecha-
do para aquellos tiempos, adelantando
el concepto actual de calidad de vida y

El cuerpo de voluntarias de la Liga Chi-
lena contra la Epilepsia (Liche), nace
entonces por el aiio 1958 como resul-
tado ademads de ideas renovadoras que
trajo de su viaje a EEUU, la asistente
social del Instituto de Neurocirugia
Sra. Ivonne Saje. Estas ideas son acogi-
das por su institucién y nace el primer
voluntariado de Chile llamado “Anita
Gomez de Asenjo”, representado por
las Damas de Rojo. Poco después de la
formacién de este grupo, nace el cuer-
po de voluntarias de Liche, llamédndose
en ese entonces “Damas de Amarillo”.

1. Neuropediatra. Director Liga Chilena contra la Epilepsia.
Correspondencia al Dr. Toméas Mesa: tomasmesalatorre @gmail.com
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Ast se fue también formando un grupo
de médicos dirigidos por el Dr. Asenjo,
junto a distinguidas damas de la época,
entre ellas la Sra. Amelie von Lanciozo-
lle de Asenjo, Marta de Villavicencio y
Elena Diesel de Silva, para fundar el 3
de mayo de 1953, la Liga Chilena con-
tra la Epilepsia. Ocupaban para su fun-
cionamiento una dependencia entre-
gada por el Instituto de Neurocirugia,
y entre los médicos especialistas que
atendian a las personas con epilepsia
del Instituto, estaban los Drs. Asenjo,
Chiofalo, Lagos y Villavicencio.

El voluntariado estuvo en sus comien-
zos compuesto por las esposas de los
médicos que estaban comprometidos
en el quehacer de la Liga, mas tarde fue
abriéndose a la comunidad y enrolan-
do a todas las damas que sensiblemente
desearan colaborar.

En los primeros tiempos se dedicaron
al reparto de medicamentos, los cuales
en un 60% provenian del mismo esta-
blecimiento, el resto con donaciones
de particulares y aportes de los mismos

pacientes. Esta labor se desarrollé por
aproximadamente 30 anos, siendo mu-
chas las personas que integraron desin-
teresadamente las damas voluntarias en
sus diferentes etapas de la institucion,
obteniendo la Liga su personalidad ju-
ridica el 12 de julio de 1960. Entre las
actividades que fueron desplegando las
voluntarias, estaban las colectas. El 26
de noviembre de 1965 se realiza una
colecta en las comunas de Nufioa, Pro-
videncia y Las Condes y el 11 de no-
viembre de 1966 se realiza otra colecta
“en todo el pais”, dando cuenta del em-
puje del voluntariado y la rapida exten-
sion a todo el territorio. Estas colectas
se siguieron haciendo por varios anos,
pero la dificultad en la organizacién y
recoleccién, hizo que con el tiempo se
fuera abandonando. También anual-
mente se ha efectuado un bingo, para
reunir fondos con objetivos especiales,
siendo animado voluntariamente por
destacadas personalidades del especta-
culo nacional. Una labor importante y
caracteristica ha sido la visita a pacien-
tes hospitalizados con epilepsia, en di-
ferentes hospitales del pais.

(\ |'I' .
1% at‘ur’ Ligas Contra La Epilepsia
S

wtiago, 13 y 14 de Junio 1997

Damas voluntarias Liga Chilena contra la Epilepsia, 1997.
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El primer directorio oficial del volunta-
riado se organiza en 1983, siendo presi-
dido por la Sra. Anne Marie Asenjo von
Lanciozolle y como vicepresidenta la
Sra. Luz Madrid Cerda. La Sra. Luz, es
nuestra actual presidenta de las damas
voluntarias, dando cuenta de su larga
y generosa entrega a Liche. Pertenecen
actualmente a las voluntarias tradicio-
nales, alrededor de 80 damas.

Escuela Taller

Las damas voluntarias se percatan de
un gran déficit educacional en nifios y
jovenes con epilepsia. Muchos de ellos
analfabetos, algunos asistian a escuelas
especiales atin con un coeficiente inte-
lectual normal y otros permanecian en
sus hogares sin realizar actividad alguna.
Frente a esto se proponen proporcionar-
les escolaridad en los pasillos del Insti-
tuto, germen de la futura Escuela Taller.

Los resultados después de dos anios de
esta iniciativa fueron presentados en
un congreso en Bélgica y otro en Ingla-
terra, lo que motivé el reconocimiento
oficial del estado chileno, otorgando-
se el 27 de abril de 1968 el nombre de

Contribuciones

Escuela Taller Especial N° 27. La Sra.
Elsa Albornoz de Palacios, voluntaria,
junto a su esposo en ese entonces ge-
rente del Banco del Estado, gestionan la
donacién de una pequena casa de ma-
dera por dicha institucién, ubicindose
en un terreno aledano al Instituto de
Neurocirugia e inaugurandose el 8 de
agosto de 1962.

Posteriormente se trasladan a un in-
mueble de calle Ejército N°147, el que
debieron abandonar en 1973 a instan-
cias del gobierno. Regresan al Institu-
to de Neurocirugia hasta 1975, ano en
el cual se recibe por parte de Bienes
Nacionales una casa ubicada en calle
Inés Palma N° 0263 de la Comuna de
Nunoa, donde actualmente funciona
la Escuela Taller Diferencial N° 1205,
Dr. Alfonso Asenjo Gémez, recibiendo
desde 1982 subvencién del Ministerio
de Educacién. Hasta ahora, se imparte
educacion a jovenes de ambos sexos y
mayores de 15 anos, con discapacidad
cognitiva y epilepsia, consistente en
talleres de tejido a mdquina, confec-
cidn, reparacion de calzado, reposteria,
costura y moda, orientacién laboral y
computacion.

Escuela Taller Diferencial Dr. Alfonso Asenjo. Taller de reposteria.

Todos los derechos reservados
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Los inicios de las sedes

Algunos afios mads tarde, después de
1960, los miembros de la Liga inician
una campaifa destinada a dar a cono-
cer la epilepsia, sus consecuencias, tra-
tamientos, rehabilitacidn, etc., a lo lar-
go de todo Chile y asi surgen nucleos
en provincia, los que actualmente se
distribuyen entre las ciudades de Ari-
ca'y Punta Arenas. En el transcurso del
tiempo, Liche ha debido ir abriendo
sedes en la zona metropolitana y otras
regiones. Actualmente estd presente
en Santiago en siete lugares: central en
Erasmo Escala, Las Condes; Puerta del
Sol, Las Condes; Lo Fontecilla, La Cis-
terna, La Florida, Maipu y Providencia.
En regiones: Concepcion (1988), Anto-
fagasta (1995), Curicé (1995), Temuco
(1996), Talca (1999), La Serena (2001),
Iquique (2010), Punta Arenas (2014) y
Copiapo.

El 8 de Julio de 1960 la Liga ya tiene
sus estatutos y el directorio provisorio
es presidido por la Dra. Neomicia La-
gos. En marzo de 1961 la presidia el Dr.
Carlos Villavicencio. El 5 de enero de
1961 ya cuenta con personalidad juri-
dica.

Anliche

Los dias 29 y 30 de abril de 1964 la
Liga contra la Epilepsia de Valparaiso
organiza una reunion de Ligas Chile-
nas contra la Epilepsia, proyecto de lo
que afios mds tarde seria la Asociaciéon
de Ligas Chilenas contra la Epilep-
sia (Anliche), ocasién en la cual Liche
tiene una destacada participacién del
futuro vicepresidente, Dr. Mariano
Latorre, mediante la conferencia sobre
“Unificacién del criterio médico frente
al problema del tratamiento de la epi-
lepsia”. En la organizacién de este en-

cuentro estaba la Dra. Amparo Arcaya,
nuestra primera embajadora chilena
de la epilepsia, presidenta fundadora
de laliga de Valparaiso y presidenta ho-
noraria de Anliche, fallecida en octubre
del 2001. Cabe destacar que teniendo
100 afios de vida, asistia activamente a
nuestros encuentros nacionales.

Ademds de la Liga Chilena contra la
Epilepsia, existen en Chile otras insti-
tuciones que ayudan al paciente con
epilepsia, en las ciudades de Arica, An-
tofagasta, Viniadel Mar/Valparaiso, La
Calera, Quillota, Quinteros, San An-
tonio, Los Angeles, Valdivia, Osorno,
Puerto Montt. Liche y las otras institu-
ciones contra la epilepsia formaron en
1997, la Asociaciéon Nacional de Ligas
Chilenas contra la Epilepsia (ANLI-
CHE). Sucedi6 que en julio de 1998, la
Liga contra la Epilepsia de Valparaiso,
hasta esa fecha representante en Chile
de International Bureau for Epilepsy
(IBE), invité al presidente (Dr. Ace-
vedo) y al vicepresidente (Dr. Mesa)
de Liche y Anliche a una reunién en
Valparaiso, solicitando el traspaso de
dicha representacién a Anliche. Al mis-
mo tiempo se traspasa la representati-
vidad chilena de la Liga Internacional
contra la Epilepsia (ILAE) a la recién
formada Sociedad Chilena de Epilep-
tologia, en cuyo directorio por derecho
propio estan el presidente y vicepresi-
dente de Anliche.

Liche ha seguido participando, desde
su creaciéon en 1997, en los encuen-
tros de la Asociacion de Ligas Chilenas
contra la Epilepsia (Anliche), siendo el
motor fundamental para estas asam-
bleas (Anexo I).

Anexo I
Encuentros Anliche
1. Anliche: 13-14 junio 1997 Santia-
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

go.

Anliche: 1-2 mayo 1998 Antofagas-
ta.

Anliche: 13-15 agosto 1999 Santia-
go.

Anliche: 24-25 junio 2000 Villarri-
ca.

Anliche: 8-10 junio 2001 Valparai-
$O

Anliche: 3-5 mayo 2002 Puerto
Montt.

Anliche: 13-15 junio 2003 San-
tiago. Invitados extranjeros: Drs.
Salvador Gonzalez (Cuba), Lilia
Nunez (México) y Henry Stokes
(Guatemala).

Anliche: 20-22 mayo 2004 Los An-
geles, Bio Bio.

Anliche: 8-10 abril 2005 Termas de
Quinamavida, VII Regién organi-
zado por la sede de Talca.

Anliche: 21-23 abril 2006 El Morro,
Tomé, VIII Regién, organizado por
la sede de Concepcién.

Anliche: 20-22 abril 2007 Duao, Li-
cantén, VII Regién, organizado por
la sede de Curicé.

Anliche: 4-6 abril 2008 Caja Com-
pensacién los Andes, La Serena, IV
Regidn, organizado por la sede de
la Serena.

Anliche: 27-29 marzo 2009 Hoste-
ria El Copihue, Olmué, V Region.
Organizado por la liga de Valparai-
sO.

Anliche: 8-10 abril 2011 Termas
de Panimdavida, Linares, VII Re-
gion. Organizado por la sede Talca.
Lema: “Mirando al futuro”.
Anliche; 27-29 abril 2012 Las Me-
llizas, VIII Regién. Liga los Ange-
les. Invitado extranjero, Sr. Fnlo-
go. Mauricio Olave, de Colombia.
Lema: “Con fuerza por la epilepsia”.
Anliche: 12-14 abril 2013 Rosa

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.
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Agustina. Olmué, V Regién. Invita-
dos extranjeros: Dr. Federico For-
tan (Bolivia), Dra. Alicia Bogacz
(Uruguay), Sra. Roxana Pizarro
(Bolivia).

Anliche: 4-6 abril 2014 Futrono,
Regiéon de los Rios. Invitada ex-
tranjer Dra. Ding-Ding, de China.
Lema: “Redes para la epilepsia”
Anliche: 17-19 abril 2015 El Quis-
co, V Regidn. Invitadas extranjeras:
Dra. Silvia Abente y Marta Cabrera
(Paraguay). Lema: “Innovaciones
para la epilepsia”

Anliche: 15-17 abril 2016 La Sere-
na. Organizado por la sede La Se-
rena. Lema: “Los cuidados en las
epilepsias”.

Anliche: 31 marzo-2 abril 2017
Puerto Montt. Regién de los La-
gos. Anfitriones la Liga de Puerto
Montt. El lema “El desafio de in-
novar’.

Anliche: 12-15 abril 2018 Iquique.
Lema: “Las brechas en epilepsia”
Anliche: 28-28 abril 2019 Quina-
madvida. Linares. Lema “Historias
que dejan huellas”. Invitados Inter-
nacionales: Dra. Priscilla Monte-
rrey (Costa Rica) y Sra. Mary Seco
(Canadd).

Anliche: 30 abril 2022 Virtual
zoom. El lema “Reencontrandonos
para seguir trabajando por la epi-
lepsia”.

Anliche: 17-19 marzo 2023 Santa
Cruz. Regién de Colchagua. Lema:
“Comprometidos con los pacien-

»

tes’.

En estas asambleas, se han reconocido
a varios periodistas o comunicadores
por su labor de contribucién a deses-
tigmatizar la epilepsia y educar en esta
tematica (Anexo II).
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Reunién de Ligas Chilenas contra la Epilepsia (ANLICHE). Santa Cruz. Chile. Marzo 2023.

Anexo 11

Premios Periodisticos

* Sra. Cecilia Diaz. Diario El Sur de
Concepcidn, 2004

* Sra. Jeanette Labrin. Radio Coopera-
tiva, 2005

 Sra. Carolina Rebolledo. Canal TVU,
2006.

+ Sr. Luis Villagran Castellén. Diario
el Tiempo y El Regional, La Serena,
2008

« Sr. Alfredo Larreta. Circulo de Prensa
Valparaiso, 2009.

* Sra. Silvia Manriquez. “La Tribuna”.
Los Angeles, 2012.

+ Sr. Luis Rojas. Puerto Montt, 2014.

+ Srta. Crismary Castillo Marengo.
Diario “La Estrella de Iquique”, 2018.

Banco de Medicamentos

En 1980, se da inicio a un pequefio
banco de medicamentos y en 1982 se
funda el actual taller de rehabilitacion.
En septiembre de 1981, la tercera Te-
letén dona a Liche la casa de Los Cei-
bos 2236, Comuna de Santiago y en

Diciembre de 1981 se inaugura esta
nueva sede. La cuarta Teleton nos rega-
la $1.000.000 pesos en medicamentos.
Con estos respaldos se comienza a es-
bozar lo que mads tarde serd el moder-
no banco de medicamentos, ejemplo
mundial de emprendimiento, el cual ha
sido expuesto en foros internacionales
por varios de los directores de Liche.
En las sedes, se organiza una farmacia o
botiquin especializado en medicamen-
tos del drea neurolégica y psiquidtrica.
Los medicamentos se ofrecen a menor
precio que en las farmacias habituales
0, si la situaciéon lo amerita (siendo
evaluado por el departamento de Tra-
bajo Social), se le dona o se le da al pa-
ciente por un costo minimo. El delta de
ganancia, se retribuye a la sociedad, en
forma de cursos, educacion, talleres y
todas las actividades de Liche. Actual-
mente son farmacias, ofreciendo todo
tipo de medicamentos.

También durante su vida Liche ha te-
nido tiempos dificiles, asi se recoge del
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andlisis hecho en agosto de 1982, en el
cual decfa “actualmente considerando
el déficit que mantiene la Liga y ha-
ciendo una progresién hasta el 31 de
diciembre del presente afio, se debe-
ran obtener recursos.... de los siguien-
tes dineros: a) La utilidad de un disco
donado por Mario Kreutzberger (Don
Francisco). b) “El déficit del taller de
rehabilitacién serd cubierto con la ven-
ta de la ambulancia que pertenece a la
Liga....”. Gracias al apoyo de personas
como Don Francisco, su esposa Temy
y muchos otros anénimos y el concur-
so del equipo directivo y voluntariado
de Liche, se pudieron sortear estos es-
collos. Luego se adquiere la propiedad
ubicada en Erasmo Escala Ne 2220,
agregandose el banco de medicamen-
tos, exdmenes de laboratorio y de elec-
troencefalografia, para posteriormente
incorporar atencién médica neuroldgi-
ca a los pacientes con epilepsia y esca-
SOS recursos.

Directorios

El 31 de diciembre de 1982 se refor-
man los estatutos y se elige nuevo di-
rectorio el cual es presidido por la Dra.
Nelly Chiofalo, flamante embajadora
de la epilepsia, premio internacional
recibido en 1978. En 1983, aumenta
en un 16% la cobertura a la poblacién
atendida y se organizan los comités
asesores: de medicamentos, cientifi-
co (con participacién en importantes
eventos nacionales e internacionales),
de relaciones publicas (participaciéon
en radio, television, prensa escrita y la
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primera publicacién del boletin de la
institucion el 1 de octubre de 1983).
En este afo se realiza otra colecta en
la regién metropolitana a cargo de las
damas voluntarias. Se crea la unidad de
relaciones publicas de Liche. El comité
juridico asesora la reforma de los es-
tatutos de Liche, siendo publicados el
20 de agosto de 1983. En aquel tiempo,
entre los anos 1982 y 1986 preside el
directorio la Dra. Nelly Chiofalo Santi-
ni, la cual junto a un notable equipo de
trabajo, le da un impulso formidable
a Liche. Mas tarde el directorio es ele-
gido entre los votos de los socios cada
tres anos. En diciembre de 1985 el Dr.
Fernando Cabrera es elegido como pre-
sidente de Liche, ejerciendo este cargo
en dos periodos: 1986 a 1989 y 1989 a
1991. El Dr. Fernando Cabrera acepta
un nuevo desafio: la gerencia general
de la institucién en la cual permanece
hasta 1992. El Dr. Acevedo preside la
Liga en varios periodos, entre los afios
1991 a1995,1995a 1998 y 1998 a 2001,
habiendo un breve tiempo de 3 meses
(1995), que la preside la Dra. Perla Da-
vid. Al Dr. Acevedo le correspondid li-
derar la mayoria de la modernizacién
de la Liga y poner a un muy alto nivel,
tanto nacional como internacional el
nombre de nuestra institucion.

Desde 2001 asume la presidencia de Li-
che, el Dr. Tomas Mesa, seguido por Dr.
Jorge Forster, luego el Dr. Manuel
Campos, el Dr. Alejandro de Marinis y
actualmente la Dra. Keryma Acevedo,
(Anexo III).
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Anexo lll
Directorios de LICHE
Directorios
Periodo Directorio Directores
de anos
1961 Dr. Carlos Villavicencio Presidente Dr. Mariano Latorre
Cristina Morales Vicepresidente Dr. Aurelio Matus
Victor Corvalan 2° Vicepresidente |Dra. Alicia Padilla
Dra. Nelly Chiofalo Secretario Gral. Dr. Olivares
Isabel Korn Secretaria
Elena Tapia Secretaria
Clara de Schwitzer Tesorera
Elena Rojas Tesorera
1982-1986 |Dra. Nelly Chiofalo Presidente Dr. Carlos Acevedo
Dr. Mariano Latorre Vicepresidente Anne Marie Asenjo
Dr. Javier Cox Secretario Gral. Dr. Walter Avdaloff
Dr. Osvaldo Olivares Tesorero Dr. Fernando Cabrera
Ximena Casarejos
Viviana Corrales
Gabriel Chapochnick
Dr. Marcelo Devilat
Dr. Daniel Galdames
Maria Cristina Gorteau
Dr. Juan Madsen
Dr. Alejandro Manterola
Dr. Pedro Menéndez
Temmy Muchnick
Dr. Carlos Salomén
1986-1989 | Dr. Fernando Cabrera Presidente Dr. Walter Avdaloff
Dr. Carlos Acevedo Vicepresidente Ximena Casarejos
Dr. Fernando Cabrera Pastpresident Dra. Nelly Chiofalo
Luz Madrid Secretaria General | Marina Ferrario
Temmy Muchnick Tesorera Dr. Antonio Fuentes
Maria Teresa Fuentes
Dr. Juan Madsen
Elizabeth Rogazy
1989-1991 | Dr. Fernando Cabrera Presidente Dr. Walter Avdaloff
Dr. Carlos Acevedo Vicepresidente Dra. Nelly Chiofalo
Dr. Fernando Cabrera Pastpresident Victoria Dagnino
Carmen Risopatrén Secretaria General | Dr. Antonio Fuentes
Luz Madrid Tesorera Maria Teresa Fuentes
Maria Inés Infante
Dr. Juan Madsen
Dr. Pedro Menéndez
Alicia Morales
Temmy Muchnick
Elizabeth Rogazy
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1991-1995

Dr. Carlos Acevedo
Dr. Antonio Fuentes
Dr. Fernando Cabrera
Alicia Morales

Luz Madrid

Presidente
Vicepresidente
Pastpresident
Secretaria General
Tesorera

Dr. Walter Avdaloff
Rosa Ampuero

Dra. Nelly Chiofalo
Dra. Perla David
Marina Ferrario

Dr. Juan Madsen

Dr. Pedro Menéndez
Temmy Muchnick
Carmen Risopatron
Elizabeth Rogazy

1995 Dra. Perla David Presidente Dra. Lilian Cuadra
Dr. Carlos Acevedo Vicepresidente Anita Herrera
Dr. Carlos Acevedo Pastpresident Maria Inés Infante
Marina Ferrario Secretaria Dr. Pedro Menéndez
General Dr. Tomas Mesa
Luz Madrid Tesorera Alicia Morales
Gabriela Saavedra
Dra. Ledia Troncoso
1995-1998 | Dr. Carlos Acevedo Presidente Dra. Lilian Cuadra
Dr. Tomas Mesa Vicepresidente Dra. Perla David
Dr. Carlos Acevedo Pastpresident Dr. Ricardo Erazo
Gabriela Saavedra Secretaria General | Marina Ferrario
Luz Madrid Tesorera Dr. Jorge Forster
Dr. Jaime Godoy
Anita Herrera
Maria Inés Infante
Alicia Morales
Dr. Toméas Mesa
Elizabeth Rogazy
Nora Signé
Dra. Ledia Troncoso
1999-2001 |Dr. Carlos Acevedo Presidente Dr. Sergio Castillo
Dr. Tomas Mesa Vicepresidente Dra. Lilian Cuadra
Dr. Carlos Acevedo Pastpresident Dr. Alejandro de Marinis
Gabriela Saavedra Secretaria General | Dr. Jorge Férster
Luz Madrid Tesorera Dr. Jaime Godoy
Anita Herrera
Dr. Pedro Menéndez
Elizabeth Rogazy
Nora Signé
2001-2004 | Dr. Tomas Mesa Presidente Dr. Sergio Castillo

Dr. Jorge Forster
Dr. Carlos Acevedo
Gabriela Saavedra
Luz Madrid

Vicepresidente
Pastpresident
Secretaria General
Tesorera

Dr. Manuel Campos

Dr. Alejandro de Marinis
Luisa Lago

Guadalupe Massouh
Elizabeth Rogazy

Nora Signé
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2004-2007

Dr. Jorge Forster
Dr. Manuel Campos
Dr. Tomas Mesa
Gabriela Saavedra
Luz Madrid

Presidente
Vicepresidente
Pastpresident
Secretaria General
Tesorera

Dr. Carlos Acevedo

Dr. Sergio Castillo

Dr. Alejandro de Marinis
Luisa Lago

Guadalupe Massouh
Elizabeth Rogazy

Nora Signé

2007-2010

Dr. Manuel Campos
Dr. Carlos Acevedo
Dr. Jorge Forster
Gabriela Saavedra

Presidente
Vicepresidente
Pastpresident
Secretaria General

Dra. Maritza Carvajal
Dr. Alejandro de Marinis
Luisa Lago

Guadalupe Massouh

Luz Madrid Tesorera Dr. Toméas Mesa
Elizabeth Rogazy
Nora Signé
2010-2013 | Dr. Carlos Acevedo Presidente Dra. Maritza Carvajal
Dr. Tomas Mesa Vicepresidente Dr. Alejandro de Marinis
Dr. Manuel Campos Pastpresident Dr. Jorge Forster
Gabriela Saavedra Secretaria Luisa Lago
General Guadalupe Massouh
Luz Madrid Tesorera Elizabeth Rogazy
Nora Signé
2013-2016 | Dr. Tomas Mesa Presidente Dra. Keryma Acevedo
Dr. Jorge Forster Vicepresidente Dr. Manuel Campos

Dr. Carlos Acevedo
Gabriela Saavedra
Luz Madrid

Pastpresident
Secretaria General
Tesorera

Dr. Alejandro de Marinis
Luisa Lago

Guadalupe Massouh
Elizabeth Rogazy

Nora Signé

2016-2019

Dr. Jorge Forster

Dr. Alejandro de Marinis
Dr. Tomas Mesa
Gabriela Saavedra

Luz Madrid

Presidente
Vicepresidente
Pastpresident
Secretaria General
Tesorera

Dr. Carlos Acevedo
Dra. Keryma Acevedo
Dr. Manuel Campos
Luisa Lago

Maria Elena Pacheco
Elizabeth Rogazy
Nora Signé

2019-2022

Dr. Alejandro de Marinis
Dra. Keryma Acevedo
Dr. Jorge Forster
Gabriela Saavedra

Luz Madrid

Presidente
Vicepresidente
Pastpresident
Secretaria General
Tesorera

Dr. Carlos Acevedo
Dra. Keryma Acevedo
Dr. Manuel Campos
Luisa Lago

Dr.Toméas Mesa
Maria Elena Pacheco
Elizabeth Rogazy
Nora Signé
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2022-2025 | Dra. Keryma Acevedo
Dr. Jorge Forster

Dr. Alejandro de Marinis
Gabriela Saavedra

Luz Madrid

Presidente Dr. Carlos Acevedo
Vicepresidente Maria Teresa Chiuminatto
Pastpresident Dr. Tomas Mesa
Secretaria General | Ezia lturria

Tesorera Elizabeth Rogazy

Dr. Reinaldo Uribe
Elizabeth Rogazy
Rosa Santoro

Simposios-Jornadas

Liche ha organizado 12 simposios in-
ternacionales, los cuales se enumeran
en el recuadro y han sido de excelente
calidad con invitados extranjeros del
mas alto nivel.

Simposios-Jornadas Internacionales
de Epilepsia

La primera en octubre de 1982, parti-
cipando los invitados extranjeros: Drs.
Luis Oller Daurella, de Espaia y los ar-
gentinos Marcos Turner y Angel Monti.

La segunda jornada internacional fue
en marzo de 1998, ala cual asistieron los
Drs. Charlotte Dravet (Francia), Frank
Drislane (EEUU) Michael Duchowny
(EEUU), Jerome Engel (EEUU), Na-
talio Fejerman (Argentina) y Cesare
Lombroso (EEUU). La presidi6 la Dra.
Ledia Troncoso y la apoyaron en el co-
mité organizador los Drs: J. Forster, P.
Menéndez y T. Mesa.

La tercera jornada fue en abril de 2003
y los invitados extranjeros que parti-
ciparon fueron los Drs.: Jean Aicardie,
de Francia; David Chadwick, de Ingla-
terra; Soheyl Noachtar, de Alemania
y Juan Bulacio, de Argentina. La di-
reccion estuvo a cargo de los Drs: M.
Campos y A. de Marinis.

EI IV Simposium Internacional de Epi-
lepsia se realizé entre los dias 28 y 29

de abril 2006, siendo los invitados in-
ternacionales los Drs. Andres Kanner
(EEUU), Alfredo Thomson (Argenti-
na), Samuel Wiebe (Canada) y Vicente
Iragui (EEUU). Directores fueron los
Drs. Manuel Campos y Alejadro de
Marinis.

El' V Simposium Internacional de Epi-
lepsia se realizé entre los dias 16 y 17 de
mayo del 2008, siendo los expositores
internacionales los Drs. William Theo-
dore, (EEUU), Américo Sakamoto
(Brasil), Patricia Campos (Pert) y Lilia
Nuinez (México).

El VI Simposium Internacional de Epi-
lepsia, se realizé entre los dias 9 y 10
de abril 2010. Fueron invitados inter-
nacionales los Drs. Helen Cross (Ingla-
terra), Emilio Perucca (Italia) y Steven
Schachter (EEUU).

El VII Simposium Internacional de
Epilepsia, tuvo lugar entre los dias
19 y 21 de abril 2012. Los invitados
internacionales fueron los Drs. Jor-
ge Rodriguez (EEUU/OPS), Michel
Baulac (Francia), Jacqueline French
(EEUU), Hans Liiders (EEUU) y Sohe-
yl Noacthar (Alemania).

El VIII Simposium Internacional de
Epilepsia, “Emergencias en Epilepsias’,
se efectud entre los dias 26 y 27 de junio
2015. Los especialistas extranjeros fue-
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ron los Drs. Roberta Cilio (EEUU), Jai-
deep Kapur (EEUU) y Daniel Lowens-
tein (EEUU).

El IX Simposium Internacional de Epi-
lepsia “Genética y Epilepsia” tuvo lugar
el 21-22 abril 2017, teniendo a los si-
guientes invitados extranjeros: Drs. Fer-
nando Cendes (Brasil), Iscia Lopes-Cen-
de (Brasil) e Ingrid Scheffer (Australia).

El X Simposium Internacional de Epi-
lepsia “Epilepsias de dificil tratamiento:
Encefalopatias Epilépticas y Epilepsias
Autoinmunes”. 12-13 de abril, 2019.
Invitados Internacionales: Drs. Martin
Brodie (Irlanda), Sarosh Irani (Inglate-
rra) y Rima Nabbout (Francia).

El XI Simposium Internacional de Epi-
lepsia: “Epilepsia: un desafio constante”.
24-31 dejulio 2021. Invitados Extranje-
ros: Drs. Robert Fisher (EEUU), Jackie
French (EEUU), Eli Mizrahi (EEUU),
Michael Privitera (EEUU), Pascuale
Striano (Italia), Francesca Sofia (Italia)
y Torbjorm Tomson (Suecia).

El XII Simposium Internacional de
Epilepsia “Comprometidos por la Epi-
lepsia” se realiz6 los dias 20-22 de abril
2023. Los invitados extranjeros, Drs.
Gus Baker (Inglaterra), Marco de Cur-
tis (Italia), Matias Irarrdzaval (EEUU/
OPS), Solomon Moshe (EEUU) y Se-
bastidn Winter (Alemania). Ademas
de la participacién de Francesca Sofia,
presidenta del IBE Internacional.

Otra de las actividades que se realizan,
son las invitaciones a destacados epi-
leptégos o especialistas extranjeros, a
dar conferencias en la Liga. Ellos han
sido los Drs. Hans Luders (EEUU),
sobre actualizaciones en epilepsia
(noviembre 1995), Manuel GoOmez
(EEUU), a propésito de sindromes

neurocutdneos y epilepsia (agosto
1996), Raman Sankar (EEUU), en rela-
cion a dieta cetogénica (octubre 2001)
y John Chaplin (Inglaterra), sobre epi-
lepsia y trabajo (enero 2002).

Ademads han existidos simposio nacio-
nales y conferencias, como son: el Ta-
ller Regional de Epilepsia, una inicia-
tiva entre IBE, OPS e ILAE: “Epilepsia
en Latinoamérica: experiencias exito-
sas y lecciones™ 9-10 de agosto 2013.
“Desafio: la nueva ley de firmacos y la
bioequivalencia, el 12 de abril 2014.

“Proyecto de Demostraciéon en China:
manejo de la epilepsia en atencién pri-
maria” y “riesgo de mortalidad prema-
tura en personas con crisis de epilepsia:
largo seguimiento a poblaciéon en Chi-
na rural’, ambos expuestos por la Dra.
Ding Ding de Sanghai, China, el 3 de
abril, 2014.

Biblioteca y Difusién

Con el paso del tiempo se fue consti-
tuyendo una biblioteca especializada
en epilepsia, abierta a la comunidad,
compuesta por libros y a la cual llegan
las principales revistas internacionales.
Estd también calendarizado afio a afio,
cursos a profesores, médicos, otros pro-
fesionales y a personas con epilepsia y
sus familias, con un gran éxito en cali-
dad de temas y numero de asistentes,
siendo necesario el afio 2002, agrandar
el auditorio de la sede Erasmo Escala.

Posteriormente con la llegada de las re-
des sociales y la comunicacién virtual,
se crea la www.ligaepilepsia.cl , un sitio
web, en el cual se tiene material educa-
tivo y toda la informacién permanente
de actividades, publicaciones, cursos y
la Revista Andares, que desde 2020 es
publicada virtualmente. Los méritos del
gran impulso de cursos, seminarios y ta-
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lleres, le corresponde al grupo de exten-
si6n, coordinado por el Dr. Jorge Forster.
Uno de los hitos mds importantes en
creaciones de videos educativos ha sido
“Juanito”, un nifio marioneta que pre-
senta una crisis epiléptica en el colegio,
permitiendo de esta manera en 15 mi-
nutos y en cuatro capitulos mostrar lo
que sucede generalmente en la escuela,
luego en la consulta médica, en la fa-
milia y en el barrio. El video permiti6
hacer un estudio educativo y fue soli-
citado por varios paises del mundo y
traducido al inglés y chino. La incorpo-
racion oficial de nuestra pagina web el
ano 2002, a cargo del Dr. J. Forster, nos
ha permitido comunicarnos al mundo
globalizado, entre diferentes parale-
los y culturas. La revista “Andares” ya
en su nimero 41 y actualmente diri-
gida por Dr. Jorge Forster ha seguido
mostrando nuestro quehacer y docu-
mentos educativos, no sélo en nuestro
pais, sino que muy bien recibida en el
extranjero. Denominada inicialmente
Boletin, desde octubre 1983 y luego lla-
mada ANDARES y en los tltimos afos,
es en formato virtual (Anexo IV).

Anexo IV

Revista Andares, afio y temdtica central.
2003: 50 anos

2004: 50 anos

2005: Encuentro Internacional de Jove-
nes

2006: Semana de la Epilepsia

2007: Estigma y Epilepsia

2008: Calidad de Vida

2009; Epilepsia y Mujer

2010: Adolescencia y Epilepsia.

2011: Adulto Mayor y Epilepsia

2012: Epilepsia y Familia

2013: Nuestra Historia en 60 afios
2014: Epilepsia Sin Limites

2015: Rol del Cuidador

2016: ;Qué Sabemos de Epilepsia?
2017: Elijo Ser Feliz

Contribuciones

2018: Vivir con Epilepsia

2019: 65 anos, Mi Liga, mi Historia
2020: Epilepsia y Estigma

2021: Las Claves de una Etapa Compleja
2022: ;Qué causa la Epilepsia en los
Adultos?

2022: Cirugia de la Epilepsia (Edicién
Ne 41).

Revista ANDARES, afio 2003.

Cedei

En 1990, el decreto N° 54 de Bienes
Nacionales dona a Liche un terreno de
1690 m2 en la calle Chacao 970 (ac-
tualmente calle Guadal) de la comuna
de Estacion Central. Se llama a concur-
so para la construccién de un moderno
edificio y entre los anos 1995 y 1996 se
edifica y luego el 18 de marzo de1998,
con la presencia del Dr. J. Engel, pre-
sidente de la Liga Internacional contra
la Epilepsia, se inaugura el Centro de
Desarrollo Integral (Cedei) en el cual
se imparte capacitacién en varios pro-
gramas, incluyendo: psicopedagégico,
preuniversitario, busqueda de empleo,
nivelacién escolar, grupo de autoayu-
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da, colonia de verano y diferentes ta-
lleres de manualidades, computacién y
reunién de jovenes.

Jovenes

En relacion a esto ultimo, se constitu-
ye un grupo de jovenes por una epi-
lepsia sana el afio 2001, efectuando el
primer encuentro nacional en enero
2002 y luego en agosto del mismo afo,
10 de ellos viajan a un encuentro in-
ternacional a Alemania, dirigidos por
los Drs. C. Acevedo, V. Ferndndez y la
concurrencia de la actual directora Sra.
R. Santoro, teniendo una destacada
participaciéon y obteniendo una gran
experiencia personal. Tomaron un
nuevo desafio, el cual fue la organiza-
cién de una reunién latinoamericana
de jovenes con epilepsia. Este encuen-
tro internacional de jévenes “Mirando
lejos, laye 2004”, tuvo lugar del 4-17
septiembre 2004, asistiendo 51 jovenes
provenientes de Alemania, Argentina,
Holanda, Irlanda, México, Suecia y
Chile. Las principales temdticas trata-
das fueron “ser joven con epilepsia” y
“jovenes y autocuidado”, terminando
con la visita al congreso chileno, entre-
gando la “Declaracién de jévenes con
epilepsia latinamericanos y europeos”.
Actualmente hay un activo ntucleo de
jovenes, que estan realizando activida-
des con la comunidad. En 2019, el IBE
distinguié con el Golden Light Awards,
premio que entrega a jovenes que pre-
sentan epilepsia y que contribuyen a su
comunidad a la Srta. Michela Betanzo,
quien luego escribié apoyada por LI-
CHE, su experiencia de vida en el li-
bro “Vivir en pleno”. En 2021, recibe el
mismo premio la kinesi6loga chilena y
colaboradora de la Liga, Sra. Valentina
Kahn.

Ambito internacional
Es necesario destacar en estos ultimos

afos, la participaciéon de Liche en el
ambito internacional se ha incremen-
tado y es asi como ha sido invitada a
participar en foros internacionales en
Latinoamérica, EEUU y Europa, ade-
mds de presentar trabajos cientificos
en los principales congresos mundiales
de epilepsia. Los ultimos hechos mas
destacables son: el nombramiento del
Dr. Carlos Acevedo como embajador
de la epilepsia el aio 2001, del Dr. To-
mas Mesa embajador de la epilepsia el
2007 y este ano 2023, al Dr. Alejandro
De Marinis, distincién que se entrega
en el congreso mundial de epilepsia. La
participacién de nuestros jovenes en el
Encuentro Internacional de Alemania
el ano 2002. También la presidencia del
comité latinoamericano del Interna-
tional Bureau for Epilepsy (IBE), por
el Dr. C. Acevedo entre los anos 1999-
2004 y del Dr. T. Mesa entre los anos
2013-2023.

Liche también ha participado en pro-
yecto promisorios con fondos concur-
sables del IBE Internacional, siendo
ejemplos: Material audiovisual: “El vi-
deo de Juanito, Taller de Peluqueria en
Concepciéon, Emprendimiento de fru-
tas secas en Curicd, Médquinas a Telar
en La Serena, etc.

Una destacada participaciéon tuvo Li-
che, en representacion del Dr. C. Ace-
vedo, en la 512 Asamblea de la Organi-
zacién Panamericana de Salud (OPS),
en Washington, en el lanzamiento del
Plan Estratégico para las Américas, de-
nominado “Estrategias y Plan de Ac-
cién sobre Epilepsia’, el que tuvo una
duracién de 10 anos, constituyendo la
epilepsia una prioridad en los planes
de salud de cada uno de los paises ame-
ricanos. Liche ha seguido participando
en el nuevo plan estratégico para los
afios 2023 a 2033, llamado “Plan Inter-
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sectorial de Accién Global”. Intersecto-
rial Global Action Plan (IGAP). Tam-
bién ha contribuido en la actividad de
50 millones de pasos por la Epilepsia,
cada ano para el dia Mundial de la Epi-
lepsia.

El ano 2004, Liche, se incorporé al pro-
tocolo Eurap, de seguimiento de ma-
dres y nifios nacidos de embarazos bajo
medicamentos anticrisis, visitindonos
su coordinadora la Dra. Dina Battino,
de Italia.

Contribuciones

Ademads, durante el ano 2005, Liche
edit6 el libro “Lo que Ud. debe saber
sobre Epilepsias (sin ser médico)”, con
la participacién de autores de toda La-
tinoamérica.

Liche en noviembre 2014, fue nombra-
da Centro Colaborador de OPS/OMS,
siendo a través de este reconocimiento,
el primer centro colaborador de este
tipo en la regién de América Latina y el
Caribe. Especificamente en educaciéon
y desarrollo de servicios para personas
con epilepsia.

Grupo de Chilenos (Liga y Sociedad de Epileptologia) Congreso Latinoamerica-
no de Epilepsia. Medellin, 2022.

Voluntariado Profesional

Desde 2018, en Liche, existe un grupo
de personas que pertenecen al volunta-
riado profesional. Entre los voluntarios
estdn: las damas voluntarias, que pue-
den ser socias activas, los voluntarios
médicos que son socios activos, y los
socios colaboradores, entre los cuales

estd un voluntariado profesional segin
estatutos, después de un tiempo pue-
den ser socios activos. Los voluntarios
profesionales definidos como personas
que contribuyen a los objetivos de Li-
che, con su experiencia y entrenamien-
to, sin percibir honorarios, en asuntos
o temas especificos, con el objetivo de
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{54

Taller de Peluqueria. Sede Concepcion.

mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con epilepsia y su entorno. De-
penden directamente del directorio, a
cargo de un director médico, especi-
ficamente el past presidente o a quien
delegue, quien planifica, coordina sus
actividades junto al resto de la insti-
tucidén y las reporta en forma anual al
directorio. El ingreso se solicita por un
socio de Liche y se aprueba en reuniéon
de directorio, en formulario especial.
Su primera directiva estuvo formada
por Abogada Sra. Gabriela Silvetti, pre-
sidenta; Ingeniera Sra. Rosa Santoro
(vicepresidenta); Ingeniero Sr Marcelo

Valdés (secretario) y los directores: psi-
c6loga Sra. Claudia Delard, profesora
Sra. Maria Angélica Durdn, Ingeniero
Srta. Maureen Valenzuela y Dr. Tomas
Mesa por el directorio. Hoy dia par-
ticipan alrededor de 30 personas. En
las reuniones de Anliche, es también
su gran encuentro anual. Han realiza-
do varios proyectos: apoyo legal, cele-
bracién de dia Purpura, estimulacion
kinésica, educacion a pacientes que se
operan, jornadas de Hemiferectomia,
apoyo psicopedagdgico, aspectos lega-
les en América Latina (con OPS), gru-
po de jovenes, etc.

Jornadas de Hemiferectomia para pacientes y familiares. Voluntarios Profesio-
nales. Santiago de Chile, 2018.
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Donaciones

Por otra parte es importante destacar,
que una serie de personas, agradecien-
do la labor de Liche, han querido dejar
donaciones de herencia para la insti-
tucidn, entre las cuales figuran la do-
nacién de una casa por la Sra. Malvine
Vogelfanger Dickler, de Concepcidn;
una casa en Diego de Almagro y dos
departamentos (Moneda y San Mar-
tin) por el Sr. Fernando Luis Aguilera
Sarce, de Santiago y un departamento
en Providencia por el Sr René Arturo
Blanco Muiioz, contribuyendo al patri-
monio y solidez de Liche.

Centro Médico

El Centro Médico de Liche, fue inau-
gurado en 1992 y constituye un mode-
lo de manejo integral de pacientes con
epilepsia. El selecto grupo profesional
que trabaja en el centro médico, lo hace
asociado a las Universidades de Chile
y Catoélica, incorporandose posterior-
mente otras universidades, con reunio-
nes clinicas semanales las cuales gozan
de un gran prestigio, siendo apoyadas
inicialmente por la industria farma-
céutica. El centro médico, dirigido al
comienzo por la Dra. Ledia Troncoso,
luego la Dra. Verénica Fernandez y ac-
tualmente por el Dr. Alejandro de Ma-
rinis, es un modelo de atencién inte-
gral al paciente con epilepsia. Ademds,
desde septiembre de 1988 se realizan en
Liche, determinacién de niveles plas-
maticos de todos los anticonvulsivan-
tes, esto gracias a una donacién de la
Iglesia Luterana alemana. Actualmente
registra alrededor de 8.000 atenciones
presenciales y 3.100 atenciones por te-
lemedicina durante el 2022. Ademas,
cuenta con unos 6.000 pacientes acti-
vos, con al menos una atencién en los
ultimos dos afios.

Existe un programa de cirugia de la

Contribuciones

epilepsia, desde hace varios afios, que
ha llevado a constituir el grupo de pa-
cientes operados.

Otras actividades

Cada 9 de septiembre, se sigue celebran-
do el “Dia Latinoamericano de la Epi-
lepsia”y se conmemora con una semana
de la epilepsia, con diferentes activida-
des a lo largo de todo Chile. Se agregan
dos celebraciones anuales mas: el Dia
Mundial de la Epilepsia, los segundos
lunes de febrero de cada ano y el Dia
Purpura, el 26 de marzo de cada ano.

El 2 de octubre 2010, se realiz6 el pri-
mer Encuentro de Mujeres, vinculadas
a la epilepsia, con el lema “Mas alld de
las crisis” y el 27 y 28 de octubre 2012,
el primer encuentro regional de muje-
res, en Coquimbo, con el lema “Miran-
do el futuro”.

Una de las noticias que impactaron
nuestra institucion fue el fallecimiento
del gerente general de Liche, Sr. Gui-
llermo Silva, quien ejercié dicho cargo
por casi 18 anos. Muy querido y respe-
tado por toda la comunidad. Le suce-
di6 en el cargo el Sr. Mauricio Domin-
guez y luego, nuestro actual gerente Sr.
Juan Caro.

En marzo del 2011, durante la reunion
Anliche, se anunci6 el primer concurso
de cuentos y relatos breves con el obje-
tivo de conocer las percepciones sobre
la epilepsia de la comunidad en general
y el 8° concurso de dibujo para esco-
lares.

El domingo 29 de septiembre de 2013,
se realizd la primera cicletada familiar
por la epilepsia, con la intencién de ma-
nifestar que las personas con epilepsia
pueden en su mayoria, llevar una vida
normal, siendo el lema: “Pedaleando
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lluminacién de la Moneda, Santiago de Chile, 26 marzo 2022. Dia Purpura de la
Epilepsia..

Dia Pdarpura de la Epilepsia, Santiago de Chile, 2022.

para sacar la epilepsia de las sombras”.
La segunda cicletada fue 28 de septiem-
bre 2014, y paralelamente se realizé la
primera cicletada regional en Talca el
30 de noviembre del mismo ano. La
tercera cicletada fue el 27 de septiem-
bre de 2015, realizando Talca su segun-
da experiencia y Temuco por primera
vez. El 2017, Iquique se suma con su
primera cicletada. El 2018 cumpliamos
con la 5° cicletada por la epilepsia en
Santiago. Una de las experiencias mas

notables que le tocd vivir a Liche, fue
el terremoto del 2010 y la pandemia co-
vid-19 (2019-2021). Ambos casos cons-
tituyeron una emergencia para poder
apoyar en primer lugar a los pacientes
y sus familias, sin olvidar los funcio-
narios y voluntarios. Liche sorte6 con
gran capacidad estas adversidades, con
un aprendizaje de experiencia, que la
preparan para cualquier eventualidad.
También se cre6 un comité de investi-
gacion, para indagar y propulsar sobre
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conocimientos de nuestra realidad en
epilepsia. El departamento de Trabajo
Social es un gran actor en Liche, reali-
zando todo el trabajo de accién psico-
social para el bienestar de los pacientes
y su entorno. Por otro lado Liche, cuen-
ta con un consolidado equipo de Qui-
micos Farmacéuticos, a nivel central y
en cada una de sus sedes a lo largo de
Chile. Hoy Liche tiene farmacias entre
Iquique y Punta Arenas.

Se han firmado convenios con univer-
sidades, estableciendo campo clinico
para diferentes actividades, como es
el realizado con la Universidad Cat6-
lica de Chile. Ademds, actividades con
otras instituciones, como es el apoyo

e M

Contribuciones

especialmente a la ExpoArte en cada
Congreso de la Sociedad de Psiquiatria
y Neurologia de la Infancia y Adoles-
cencia (Sopnia). Junto con Sopnia, se
ha publicado “Consenso Chileno de
Manejo Farmacos Anti-Epilépticos en
alguno Sindromes Electro-Clinicos y
otras Epilepsias en Nifios y Adolescen-
tes” del ano 2011. También se ha con-
tribuido en el libro “Marihuana” del
afio 2015, en la publicacién de la OMS:
“Epilepsy: A public health imperative”
(2019) y “Vivir en Pleno” de la paciente
Michaela Betanzo (2021).

La cantidad de actividades y progra-
mas en realizacién ha hecho necesario
que aparte del voluntariado médico y

ne i a
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Invitados:
Eduardo de [a iglesia y Leo Caprile

“Vivir en Pleno” de la paciente Michaela Betanzo (2021).

no médico y de los pacientes y sus fa-
milias, se incorpore personal especiali-
zado en las diferentes dreas, como son,
un grupo gerencial, farmacia, servicio
social, administrativo, econdmico, re-

laciones publicas y técnico entre otros,
contando actualmente con un total de
253 colaboradores mdas personal médi-
co a contrata, cuya entrega en su que-
hacer diario es notable.
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Més de 250 funcionarios a lo largo del pais, quiénes junto a las voluntarias, se
esfuerzan dia a dia para sacar a la epilepsia de las sombras.

Publicaciones de LICHE

En su quehacer habitual, Liche ha ido
publicando algunas de sus actividades,
tanto a nivel nacional como interna-
cional. Aqui se presenta el listado de la
mayor parte de ellas.

Nacionales

Encuesta chilena acerca de terapia
farmacoldgica en epilepsias del nifio
y el adolescente.

Carvajal M., Cuadra L, David P,
Forster J., Mesa T., Lopez 1. Rev Chil
Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2010;21(1):32-42.

Consenso Chileno de Manejo de
Farmacos Antiepilépticos en algunos
Sindromes Electro-clinicos y Otras
Epilepsias en Nifios y Adolescentes.
Mesa T., Lépez I., Forster J., Car-
vajal M., Cuadra L. y col. Rev Chil
Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2011;22(3):232-274

Suplemento Marihuana y Epilepsia.

Declaracién de la Liga Chilena con-
tra la Epilepsia sobre el uso de Mari-
huana en Epilepsia.

Mesa T., Forster J., Acevedo C., Ace-
vedo K., De Marinis A., Campos M.
Rev Chil Psiquiatr Neurol Infanc
Adolesc 2014;25(3):57-58.

Escuela de Verano de Epilepsia en
San Servolo, Venecia: una experien-
cia inolvidable.

Mesa J.T., Acevedo K. Rev Chil
Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2015;26(1):65-69

Profesor Jean Francois Aicardi (1926-
2015)

Menéndez G. P., Mesa L. T. Rev Chil
Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2015;26(3):65-69

Lasse: Escuela de Verano Latinoame-
ricana de Epilepsia, una iniciativa re-
gional de primera linea.

Acevedo K., Mesa J.T., Riffo C. Rev
Chil Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2015;26(3):57-63
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- Experiencia en grupos de apoyo, au-
tocuidado y psicoeducativos como
estrategias de intervencién comple-
mentarias al tratamiento médico
en epilepsia. Gonzdlez L., Tronco-
so C., Fuentes D., Mesa T. Rev Chil
Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2016;27(2):19-26

Educando en Epilepsia a escolares de
ensefianza basica y secundaria: me-
diante un video.

Mesa T., Fuentes D., Olave M., Gon-
zélez L.Rev Chil Psiquiatr Neurol In-
fanc Adolesc 2017;28(1):10-19.
Taller I: La Ley y las Epilepsias en
Latinoamérica. Mesa T. y Acevedo
C . Rev Chil Psiquiatr Neurol Infanc
Adolesc 2018;29(2):67-91). www.
Sopnia.com

Comité Latinoamericano (RECL.A)
del Bureau Intenacional de la Epilep-
sia (IBE): reporte de actividades afio
2019.

Dr. Toméas Mesa L, Dra Alicia Bo-
gacz, Fnlgo Mauricio Olave. Rev
Chil Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2020;31(1):86-96

Existencia de materiales educativos
sobre epilepsia en Latinoamérica.
Fase exploratoria.

Mauricio Olave, Tomds Mesa. Rev
Chil Psiquiatr Neurol Infanc Adolesc
2020;31(1):32-37

Epilepsia y Pandemia por CO-
VID-19: Recomendaciones para un
Manejo Integral.

Keryma Acevedo , Ximena Atero, To-
mds Mesa. Rev Chi Psiquiatr Neurol
Infanc Adolesc 2020;31(2):74-79
Educando en Epilepsia: comentario
sobre dos articulos. Tomas Mesa La-
torre

Rev Chi Psiquiatr Neurol Infanc
Adolesc 2021;32(1):89-90

Informe de las actividades del Comi-
té Latinoamericano (LA) del Inter-
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Tomas Mesa, Alicia Bogacz, Mauricio
Olave. Rev Chi Psiquiatr Neurol In-
fanc Adolesc 2022;33(3):79-81
Informe semana de la epilepsia Liga
Paraguaya de Lucha contra la Epi-
lepsia (Lipalep): 1 al 5 de Agosto de
2022. Asuncién, Paraguay.

Tomds Mesa, Marco Casartelli, Vanes-
sa Ramirez. Rev Chi Psiquiatr Neurol
Infanc Adolesc 2022;33(3):82-87

Internacionales
- Costes directos de la epilepsia en una

poblacién chilena.

Mesa, J.T., Mesa T., J. Guarda, F. Ma-
haluf, E Pauchard, F. Undurraga, C.
Asmad, G. Silva. Rev.Neurol 2007; 44
(12): 710-714

Epilepsia en Latinoamérica: Docu-
mento técnico basado en las presen-
taciones del Taller Internacional efec-
tuado en Santiago de Chile, en agosto
de 2013, y otras contribuciones pos-
teriores. Editores: Kestel D., Acevedo
C., Medina M.T., Mesa T., Rodriguez
J. PAHO. 2015. www.paho.org
Epilepsia en Latinoamérica: Docu-
mento técnico basado en las pre-
sentaciones del Taller Internacional
efectuado en Santiago de Chile, en
agosto de 2013, y otras contribucio-
nes posteriores. Capitulo: “Guias de
préctica clinica en epilepsia: La expe-
riencia chilena”. Mesa T. PAHO. 2015.
www.paho.org

EPILEPSY. A public health impera-
tive. WHO. ILAE. IBE 2019 Chap-
ter 3. Comprehensive health care
response to epilepsy.www.who.int/
mental_health/neurology/epilepsy/
report_2019/en

EPILEPSY. A public health impera-
tive. WHO. ILAE. IBE 2019. Chapter
4. Access to antiseizure medicines.
www.who.int/mental_health/neuro-
logy/epilepsy/report_2019/en
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lepsy 2018. Acevedo C., Mesa T., Ca-
raballo R., Medina M.T.. Epilepsy
&amp; Behavior 2019:96;234-236

Libros

- Epilepsias: Lo que Ud. debe saber.
Editores: Acevedo C., Campos M.,
Mesa T., Nunez L. BHA Impresores
S.A. Santiago de Chile 2007. ( www.
ligaepilepsia.cl )

- Consenso Chileno de Manejo de Far-
macos Antiepilépticos en Algunos
Sindromes Electro-clinicos y Otras
Epilepsias en Ninos y Adolescentes.
Mesa T., Lopez L., Forster J. y col.

Conclusion

Esta historia de los primeros 70 afios
de vida de la liga chilena contra la epi-
lepsia, nos hace sentirnos orgullosos de
nuestra institucion y agradecer a todos:
voluntarios, colaboradores, pacientes
y en particular a cada uno de las per-
sonas que con su apoyo muchas veces
anénimo, han permitido solidarizar
con mucha gente y dar una mejor ca-
lidad de vida a personas con epilepsia
y sus familias, pudiendo contribuir con
el lema “Sacar la epilepsia de las som-
bras”.

En 30 afios o mds, aunque nos que-
dan en este camino muchos desafios,
incluso insospechados, seguro que

podremos celebrar todos juntos (pre-
sencialmente o no) y regocijarnos con
nuestros “nietos y bisnietos” de nuestra
querida Liga Chilena contra la Epilep-
sia.
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Etica de las instituciones de salud

Ethics of health care institutions

Dr. Fernando Novoa'

Recientemente se conocieron reclamos
con implicancias éticas en contra de
algunas instituciones de salud que in-
cluso, llegaron hasta los tribunales de
justicia. Situaciones como éstas danan
la confianza de los pacientes en las ins-
tituciones encargadas de atenderlos y
requieren de ser analizadas.

Los problemas relacionados con el
comportamiento moral de las perso-
nas y de las instituciones tienen cada
dia mas actualidad, debido a que en la
sociedad, las costumbres, los valores y
las pautas de conducta que determinan
cémo viven y se comportan las perso-
nas, estain cambiando con gran rapidez
y profundidad. Hasta el pasado recien-
te se consideraba que el &mbito de la
moral podia ser aplicado sélo a los
individuos, porque sélo ellos cuentan
con una conciencia moral que les hace
responsables de sus actos. Sin embar-
go, por las importantes consecuencias
que tienen los actos de las instituciones
tanto publicas como privadas sobre las

personas, hoy dia se ha desarrollado
una nueva disciplina que es la “ética
de las instituciones”, siendo los jefes y
ejecutivos que dictan las normas y pro-
cedimientos los directos responsables
de las acciones que ejecutan y sus con-
secuencias.

Regularmente, a través de los medios
de comunicaciéon conocemos denun-
cias de diversa gravedad que compro-
meten a instituciones de la salud. Es-
tas denuncias se refieren a danos a los
pacientes por una mala calidad de los
servicios clinicos prestados o por ante-
poner el lucro a los beneficios sanita-
rios, como ha ocurrido en cadenas de
farmacia. En correspondencia a esta
realidad cabe preguntarse si a estas ins-
tituciones incumbe exigirles maximos
morales como a los profesionales sani-
tarios individualmente, o ellas deben
regirse sélo por lo que demandan las
leyes vigentes.

Esta interrogante, que es valida para

1. Dr. Fernando Novoa Sotta. Neuropediatra. Past-President SOPNIA.
Academia de Medicina. Departamento de Etica COLMED. Profesor Universidad de Valparaiso.

Maestro de la Neurologia Chilena SONEPSYN.
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las empresas en general, por el gran
numero de personas que se ven afecta-
das por sus acciones, es especialmente
vinculante con aquéllas relacionadas
con la salud de las personas, por com-
prometer un derecho humano bdsico
internacionalmente reconocido como
es la salud. En esta situacion se encuen-
tran hospitales, clinicas, seguros de sa-
lud y farmacias, entre otras.

NECESIDAD DE DEFINIR LOS OB-
JETIVOS Y VALORES DE LA INSTI-
TUCION.

Las instituciones, ya sean con fines
educativos, religiosos, politicos, cultu-
rales, deportivos o de cualquier orden,
deben declarar explicitamente cudles
son los objetivos basicos que persiguen
con su accionar y cuales seran los me-
dios para lograrlos. Tomando en cuen-
ta este propoésito, las instituciones de
salud en todos sus actos necesitan con-
siderar exigencias morales que son su-
periores a las que requieren otras con
objetivos diferentes. La razén para esta
distincion es que el objetivo que ellas
se proponen, es velar por la salud de las
personas. De acuerdo a la Declaracion
Universal de Naciones Unidas, la salud
es un valor primario basico, no instru-
mental, de todos los seres humanos. Es
un derecho que tienen las personas y
debe ser protegido por los estados, sin
ningun tipo de discriminacién.

Una institucion de salud puede definir-
se como un organismo del orden social
que tiene como principal finalidad
usar un conjunto de recursos, tanto
humanos como materiales, de manera
organizada, destinados a sanar a los en-
fermos, prevenir que las personas en-
fermen y rehabilitar sus secuelas.

COMPONENTES DE LA ETICA EN
INSTITUCIONES DE SALUD.

Considerando la importancia de sus
fines y la progresiva dificultad para
lograrlos, debido al espiral de costos
que tienen las acciones en la salud, las
instituciones que se dedican a este ru-
bro tienen exigencias éticas de especial
complejidad. Por este motivo deben
cumplir como minimo las siguientes
condiciones:

+ Explicitar cudl es su fin especifico.

* Determinar cuéles son los medios a
utilizar y los valores a respetar para
alcanzar el fin.

+ Formar hdbitos en las personas que
la componen para lograr los objeti-
vos de la institucion, considerando
los valores enunciados en cada deci-
sién que tomen.

* Discernir la relaciéon entre valores
primarios y secundarios.

+ Contar con mecanismos de control
sobre las personas que trabajan en la
institucion.

Las exigencias descritas, idealmente
deben quedar plasmadas en un Cédigo
de Etica generado con amplia partici-
pacion de personas de todos los niveles
y rangos de la corporacién. Este Co-
digo serd la expresion escrita de la vo-
luntad de formular reflexivamente las
responsabilidades compartidas en la
institucion y de expresar ptublicamente
los criterios, los valores y las finalidades
que la identifiquen. En el fondo, con-
siste en una declaracién de los valores
que dice respetar y que deben ser hon-
rados en todos los grados. Constituye
una guia para que los funcionarios dis-
tingan lo que es una decisién correcta
o incorrecta en diversas circunstancias
y dar justicia a todo en la organizacién.
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NECESIDAD DE DISTINGUIR EL
BIEN PRIMARIO DEL SECUNDA-
RIO EN LAS INSTITUCIONES DE
SALUD.

En relacion al fin especifico de las ins-
tituciones de salud, resulta apropiado
lo que ha sido considerado desde el co-
mienzo de la medicina como profesiéon
y que estd claramente expresado en el
Juramento Hipocrético: “A cualesquier
casa que entre, iré por el beneficio de
los enfermos, absteniéndome de todo
error voluntario y corrupciéon. Ahora,
si cumplo este juramento y no lo que-
branto, que los frutos de la vida y el
arte sean mios.”

El problema actual es que ocasional-
mente “los frutos de la vida y el arte” se
confunden sélo con el beneficio econd-
mico. El éxito de la institucién a veces
es medido por la cantidad de dinero
que ha generado, mds que por los be-
neficios que ha prestado a los pacien-
tes, de tal manera que el lucro pasa a
ser el fin primario, en lugar de ser un
objetivo secundario de la instituciéon
de salud.

El lucro en los organismos de salud en
el pasado fue un buen sistema para in-
yectar recursos en el mercado. Ahora
se ha demostrado que permitir institu-
ciones sanitarias con fines de lucro trae
como resultados inequidades, e impac-
tan negativamente en la salud general
de la poblacién.

Las instituciones, al igual que las per-
sonas individuales, se ven enfrentadas
al riesgo de decidir en forma equivo-
cada cuando hay intereses que se con-
traponen. Esto ocurre cuando el juicio
en relacién a su interés primario, que
consiste en el bienestar del paciente, se
ve influenciado en exceso por un inte-

Contribuciones

rés secundario, como es un provecho
econdémico personal.

Por este motivo, las empresas que se
ocupan de la salud tienen, debido a su
misma misién, aun mayor necesidad
que otras de clarificar sus fines pri-
marios y los valores que les deberfan
caracterizar. Esto significa, en primer
lugar, que deben tomar conciencia de
qué valores y metas deben orientar
sus decisiones, porque son los que le
ayudardn a ir conformando una iden-
tidad y el caracter propio de la organi-
zacion. En segundo lugar, significa que
la organizacién, como tal, debe hacerse
responsable de sus decisiones y de las
consecuencias previsibles que de ellas
se sigan.

OBJETIVOS Y VALORES DEBEN ES-
TAR PRESENTES A TODO NIVEL DE
DECISION.

En las instituciones de la salud partici-
pan por lo menos dos tipos de profesio-
nales, cuyos moéviles pueden entrar en
conflicto: los gestores, que tienen que
lograr una mayor eficiencia, haciendo
énfasis en el andlisis costo-beneficio y
en el andlisis costo-oportunidad; y los
profesionales de salud, que ven en el
bien del paciente la meta de su profe-
sion.

En este nuevo “esquema’, mientras los
pacientes buscan para si el mejor cui-
dado posible, los proveedores atienden
ala necesidad de proporcionarlos, pero
considerando limitaciones en los re-
cursos, lo cual genera una serie de con-
flictos que deberfan ser solucionados
invocando al Cédigo de Etica de la ins-
titucién. De esta manera, es necesario
buscar la solucién mds adecuada para
una gran cantidad de conflictos éticos
que se estan generando en la prestacion
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de servicios de salud de alta tecnologia
en la actualidad. Estos conflictos tienen
que ver con la confluencia de diversi-
dad de valores y principios en un mis-
mo escenario: los empresariales, los de
los profesionales de salud y los de los
hospitales en raz6n a su misién central,
que es el cuidado de la salud. Pero, si
en la ética clinica ha de pensarse en la
beneficencia, la justicia, la autonomia
y la no maleficencia como los princi-
pios morales y las obligaciones morales
de los médicos con sus pacientes, una
serie de principios similares deben re-
presentar los valores intrinsecos de las
organizaciones y apoyar la solucién de
los problemas que ellas encaran.

CONCLUSIONES

Las consideraciones éticas deben ser
tomadas en cuenta en todas las activi-
dades de la sociedad y particularmente
en las instituciones de salud, para ase-
gurar sustentabilidad y seguridad a to-
das las personas, en particular a las mas
vulnerables.

Para seguridad de los pacientes, las ins-
tituciones de salud deben contar con
un cédigo de conducta con protocolos
a seguir en diversas circunstancias, co-
nocido y respetado en todos los niveles.

Las instituciones de salud deben tener
cédigos de ética de mayor exigencia
que el de otras instituciones y deben
ser cumplidos en todos los niveles.

Las instituciones deben contar con
mecanismos de control para asegurar
el cumplimiento cabal tanto de los ob-
jetivos como de los medios empleados
en todos los niveles.
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Pensamiento y libre investigacion

Thinking and free research

Carolina Gainza Cortés’

La critica constituye un ejercicio fun-
damental en la préctica investigativa y
universitaria, asi como en la sociedad
en su conjunto. Por lo tanto, el pensa-
miento critico debe ser fomentado y
defendido firmemente. A propdsito de
dos trabajos de finalizaciéon de grado
de la Facultad de Filosoffa y Humani-
dades de la Universidad de Chile, se ha
generado un debate sobre lo permitido
o0 no en la investigacion. Como Subse-
cretaria del Ministerio de Ciencia, Tec-
nologia e Innovacién, considero que
es fundamental entrar en este debate,
donde es crucial distinguir entre la li-
bertad de investigacion y la integridad
en la generaciéon de conocimientos.

La ciencia y los conocimientos han
gozado de un crecimiento continuo y
bien reconocido, tanto por su produc-
cidén cientifica como por sus potencia-
les capacidades en el @ambito de la pro-
duccién, innovacién y educaciéon. Pero
conforme avanzan estas capacidades,
avanzan también los desafios respecto
al cuidado y la orientacién que dare-
mos a la investigacién. Hechos recien-
tes en nuestro pais han alertado algu-
nos riesgos propios de sus procesos, en
tanto las ciencias y los conocimientos
requieren de acciones complejas, como

la orquestaciéon de equipos de investi-
gacion, la gestion de etapas diversas,
la aplicacién minuciosa de técnicas, el
uso experto o innovador de tecnolo-
gias, la reflexiéon paciente y atenta, la
revision sistematica de las acciones y la
evaluacion de los resultados obtenidos,
entre otras.

En este escenario, es indudable la im-
portancia de la critica y del compromi-
so profesional y ciudadano de alertar
malas practicas que pueden inmiscuir-
se en estos complejos procesos. Des-
pués de todo, la ciencia y los conoci-
mientos son practicas tan falibles como
la politica, la economia, la produccién
industrial, entre otras. Por esto me pa-
rece necesario valorar y distinguir dos
principios complementarios, que son
fundamentales para el desarrollo de la
investigacion cientifica, tecnoldgica y
de innovacién: la libertad y la integri-
dad en la generaciéon de conocimientos.

Expandir los horizontes de los conoci-
mientos y dejarse guiar por la creativi-
dad y el entusiasmo ante preguntas que
generan incertidumbre es la condicién
esencial para el quehacer investigativo.
Esto requiere de una gran sensibilidad
frente a los problemas, asi como de

1. Subsecretaria del Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innovacion.
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una atencion paciente y reflexiva ante
las eventuales alternativas y soluciones
que desarrollamos. Por esto, la liber-
tad de investigaciéon es un principio
central para las ciencias y los cono-
cimientos contemporaneos. Se trata,
en este caso, de la libertad para deci-
dir qué y cémo investigar. Decidir qué
materias abordar y qué conocimientos
poner a dialogar requiere de espacios
que ofrezcan y resguarden la libertad
suficiente para, por ejemplo, abordar
preguntas que bien pueden exceder
nuestras capacidades de investigacion,
o temas que pueden poner en cuestion
nuestras costumbres e idiosincrasias.
Sin esta libertad, serfa imposible, en
este sentido, investigar la desigualdad
entre hombres y mujeres en Occiden-
te o Medio Oriente, la pedofilia en la
sociedad actual, las atrocidades de
las guerras en la historia, entre tantos
otros temas que afloran en el dmbito
cotidiano como limites de nuestra cul-
tura. Asimismo, respecto a las maneras
de investigar, el principio de la libertad
también es indispensable para asegu-
rar y motivar la posibilidad de sostener
nuestro pensamiento a partir de distin-
tas tradiciones, saberes, debates o dis-
cusiones, asi como a través de distintos
métodos, técnicas, tecnologias y estilos
de produccién.

Pero en el ejercicio de la libertad hay
también un compromiso con las co-
munidades de pensamiento a las que
pertenecemos, y con las comunidades
cientificas internacionales donde par-
ticipamos. Este compromiso diferen-
cia a la generacién de conocimientos
de la mera circulacién y reproduccién
de informacién vy, por ello, la libertad
encuentra en la integridad su princi-
pio complementario. La integridad es
una condicién necesaria para la inves-
tigacion, porque se trata del conjunto

de valores que orientan a las mismas
précticas de investigacion, tales como
el rigor, la honestidad, la rendicién de
cuentas, la responsabilidad, la trans-
parencia y la adecuada comunicacion.
En ambos casos se trata de un sustento
ético, sin el cual no podria protegerse,
ni mucho menos enmarcarse, ningin
proceso dirigido a investigar en medio
de la incertidumbre y el desconoci-
miento.

Con todo, pese a la importancia de es-
tos principios, también es cierto que
en la actualidad la investigacion es
apremiada por los sistemas de gestion
y evaluacién que empleamos para me-
dir, diagnosticar y evaluar la producti-
vidad cientifica y la reflexiéon experta.
En el ambito de las politicas publicas
de ciencias y educacién superior, se ha
argumentado que el uso de la excelen-
cia —entendida como eficiencia, efica-
cia y generaciéon de mds produccién a
menor costo— ha tenido un corolario
negativo, al promocionar lateralmente
valores como la competencia, la acele-
racién de los procesos, la disminuciéon
de recursos, entre otras pricticas que
apremian a las y los investigadores.

Frente a ello, a nivel internacional exis-
ten iniciativas del dmbito civil para
resguardar la integridad y la libertad
de investigacion, como las plataformas
digitales de la Dra. Elisabeth Bik o la
plataforma publica PubPeer. Desde los
sectores publicos y privados, institu-
ciones como la Oficina de Integridad
en investigacion (Reino Unido), la Red
Europea de Oficinas para la Integri-
dad en la Investigacién, la Fundacién
World Conferences on Research Inte-
grity generan espacios de discusiéon y
trabajo que son relevantes para enri-
quecer nuestra comprensiéon de la ex-
celencia académica, a partir de la valo-
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racion de la libertad y la integridad en
investigacion.

Como Ministerio de Ciencia, Tecno-
logia, Conocimiento e Innovacion,
trabajamos en promover la integridad
en la investigacion, cumplir estanda-
res éticos en todas las dreas del cono-
cimiento, por ejemplo, en cuanto a
derechos humanos o respecto al rigor
que debe guiar el manejo de datos e
informacidn, asi como su publicacién.
Establecer estandares de integridad no
significa limitar la libertad de investi-
gacion. Esta distincion es la que se ha
perdido en algunos debates, se han
producido ataques a la investigacion
en humanidades y ciencias sociales y a
sus metodologias, incluso se ha cues-
tionado su existencia misma, asi como
también ataques a las universidades, y
al pensamiento que estas generan. En la
actualidad, hemos definido tres linea-
mientos que orientan nuestra gestion.

Contribuciones

Nuestro Ministerio trabaja en el for-
talecimiento de las ciencias sociales,
investigacion en artes y humanidades.
Un ejemplo de aquello es la reciente
apertura del programa “conocimientos
20307 que busca promover un mayor
desarrollo de la investigacion en estas
areas en las universidades del pais. Su
aporte en conocimientos sobre cohe-
sién social, democracia, participacion,
proteccién de los derechos humanos
y de la naturaleza, género y diversi-
dades, identidades sociales y cultura-
les, migracién, seguridad social, entre
muchas otras dreas, aportan al siste-
ma de CTCI un marco informado por
evidencias, que serd fundamental para
avanzar hacia un modelo de desarrollo
social sostenible, donde la investiga-
cioén en ciencias, humanidades y artes
serd crucial para vivir en un pais mejor,
con mads igualdad y participacion.
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Guia practica para el uso de clozapina
en ninos/as y adolescentes.

Practical guidelines for the use of clozapine in children and adoles-
cents.

Dra. Valentina Coria Traipe’, Dr. Harold Geisse Hott'.

Resumen. El uso de clozapina (CZP) en ninos/as y adolescentes ha estado histéricamente li-
mitado, debido a los efectos adversos y riesgos médicos asociados al farmaco, a pesar de ser
una herramienta farmacol6gica de gran efectividad en la psiquiatria general. A continuacién,
se presenta una guia clinica con los siguientes objetivos: 1) identificar los criterios de indica-
cién de CZP en nifios, nifas y adolescentes (NNA) segln la evidencia disponible; 2) entregar
algunas directrices a los clinicos y profesionales de salud respecto a la prescripcion de CZP
y precauciones a tener en consideracion en esta poblacion y; 3) entregar algunos datos com-
parativos del uso de CZP entre poblacion infantojuvenil y poblacion adulta. Todo lo anterior
tiene como finalidad poder entregar la informacidén necesaria para que los clinicos no limiten
el uso de este farmaco y puedan prescribirlo de acuerdo con la evidencia cientifica disponible.
Palabras clave: Clozapina, nifios/as y adolescentes, esquizofrenia de inicio precoz, efectos
adversos.

Abstract. The use of clozapine (CZP) in children and adolescents has historically been limi-
ted due to the adverse effects and medical risks commonly associated with the drug, despite
being a highly effective pharmacological tool in general psychiatry. Below we developed a
clinical guideline with the following objectives: 1) identify the indication criteria for CZP in chil-
dren and adolescents (NNA) according to the available evidence; 2) provide some guidelines
to clinicians and health professionals regarding the prescription of CZP and precautions to
be taken into account in this population and; 3) provide some comparative data on the use of
CZP between the pediatric and adult population. The purpose of the guideline is to provide
the necessary information so that clinicians do not limit the use of CLZ when needed and can
prescribe it safely and according to the available scientific evidence. Key words: Clozapine,
child, adolescent, early-onset, schizophrenia spectrum disorders, adverse events.

INTRODUCCION

La Esquizofrenia (EQZ), actualmente
es considerada un trastorno del neu-
rodesarrollo, siendo una enfermedad
crénica asociada a un gran impacto
negativo en multiples dimensiones y

con una prevalencia mundial del 1% a
lo largo de la vida [1]. Este trastorno
afecta aproximadamente a 24 millones
de individuos a nivel mundial, es decir,
a 1 de cada 300 personas [2]. Quienes
padecen de EQZ tienen una esperanza
de vida de 10 a 20 afios por debajo de la

1. Médico Residente de Psiquiatria de la Infancia y Adolescencia de Universidad de Santiago de Chile.
Correspondencia a la Dra. Valentina Coria Traipe: vjcoria@miuandes.cl
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poblacién general [3], presentando asi
una brecha de mortalidad elevada por
causas no naturales en comparacién
con la poblacién general [4].

Habitualmente la EQZ tiene su inicio
en la adultez joven (18-30 afnos), sin
embargo, en algunos casos se puede
presentar en la infancia y adolescen-
cia, siendo de peor prondstico a eda-
des mds tempranas [1]. Segun la edad
de inicio de la sintomatologia, la EQZ
se denomina “EQZ de inicio en la ni-
nez” (Childhood-Onset (or Very Early-
Onset) Schizophrenia, COS o VEOS
por sus siglas en inglés, respectiva-
mente) cuando comienza antes de los
12-13 afios; “EQZ de inicio temprano”
(Early-Onset Schizophrenia, EOS por
sus siglas en inglés) cuando inicia antes
de los 18 anos; y “EQZ de inicio en la
adultez” (Adult-Onset Schizophrenia,
AOS por sus siglas en inglés) después
de los 18 afios [5]. De las personas con
EQZ, aproximadamente 4% tendria su
inicio antes de los 18 afios [1]. Especifi-
camente, se ha estimado una prevalen-
cia de 0.06-0.1% y 0.14-0.25% para la
EQZ de inicio en la infancia y adoles-
cencia, respectivamente [6-8].

Actualmente el manejo de la EQZ in-
cluye enfoques multimodales que in-
tegran intervenciones tanto farmaco-
loégicas como no farmacoldgicas, las
cuales en conjunto pueden mejorar el
curso de la enfermedad y los resultados
a largo plazo [9, 10]. Es relevante men-
cionar que entre un 20 a un 30% de los
casos de EQZ seran considerados como
resistentes o refractarios al tratamiento
[11]. Especificamente, menos de la mi-
tad de las personas con EOS responden
a los tratamientos antipsicéticos (tanto
de primera como de segunda genera-
cién) considerados como primera li-
nea de tratamiento y aprobados por la
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Food & Drug Administration (FDA)
[12].

Dentro las opciones de tratamiento
farmacoldgico se encuentra la Clo-
zapina (CZP), la cual ha demostrado
eficacia en el tratamiento de EQZ re-
fractaria, Trastorno Esquizoafectivo y
Trastorno Bipolar en adultos [12]. En
cuanto al uso de este firmaco en pobla-
ci6n infanto-juvenil se han reportado
casos exitosos con su uso desde inicios
de la década de los noventa. Revisiones
sistemadticas que evaluaron la eficacia y
tolerabilidad de la CZP en EQZ infantil
mostraron similitud en ambos aspectos
en comparacién a la poblacién adulta
[13]. A pesar de que la FDA no ha es-
tablecido seguridad ni eficacia del uso
de CZP en pacientes pedidtricos, las
guias clinicas canadienses y del Institu-
to Nacional para la Excelencia en Salud
y Atencién del Reino Unido (NICE)
recomiendan ofrecer tratamiento con
CZP a pacientes con EOS que cumplan
los criterios para resistencia a trata-
miento [14, 15]. Las limitaciones iden-
tificadas para el uso de este fairmaco en
poblacion general son el riesgo médico
y la preocupacién entre las familias y
los proveedores de atencidn clinica en
relaciéon con los posibles eventos ad-
versos relacionados con su utilizacién,
los cuales se reportan con mayor pre-
valencia en poblacién infantojuvenil
[16,17].

Debido a lo expuesto anteriormente
se presenta esta guia clinica que tiene
por objetivo: 1) identificar los criterios
de indicacion de CZP en nifos, nifias
y adolescentes (NNA) segin la eviden-
cia disponible; 2) entregar algunas di-
rectrices a los clinicos y profesionales
de salud respecto a la prescripciéon de
CZP vy precauciones a tener en consi-
deracién en esta poblacién y; 3) entre-

Todos los derechos reservados
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gar algunos datos comparativos del uso  nicos no limiten el uso de este fairmaco
de CZP entre poblacién infantojuvenil y puedan prescribirlo de acuerdo con
y poblacién adulta. Todo lo anterior las indicaciones clinicas y la evidencia
tiene como finalidad poder entregar la  disponible actualmente.

informacién necesaria para que los cli-

Criterios de Indicacion de clozapina en NNA

Si bien no existen indicaciones para el uso de CZP en poblacién infantojuvenil aprobadas por
la FDA, se ha reportado el uso “off-label’ (fuera de etiqueta) para algunas condiciones en esta
poblacién. Dentro de estas, encontramos:

Espectro de esquizofrenia (EQZ):

EQZ de inicio en la infancia (<13 afos) y en la adolescencia (<18 afios) resistente a
tratamiento*.

(*) Segun la APA (Asociacion Americana de Psiquiatria) la EQZ Resistente a Tratamiento
se define como “una respuesta clinica inadecuada y/o con ideacion o conducta suicida per-
sistente, a pesar de dos ensayos con antipsicéticos distintos (de los cuales al menos uno
debe ser un antipsicotico atipico o de segunda generacion), con dosis en rangos terapéuti-
cos (segun tolerancia) y con una duracién minima de 6 semanas”.

Primer Episodio Psicético (PEP): en algunos casos se recomienda el uso de CZP cuando
no hay respuesta al tratamiento, baja adherencia debido a efectos adversos (EAs) persis-
tentes de otros antipsicéticos y/o mal control sintomatico, o en caso de riesgo persistente
de suicidio.

- Este criterio se basa en ciertos hallazgos que han mostrado algunos estudios. El retraso
del tratamiento de un PEP se asocia con un aumento de abuso de sustancias y suicidio. Por
otro lado, cuando los pacientes con PEP no responden a un antipsicotico de primera linea,
tienen un alto riesgo de no responder a un medicamento de segunda linea. Por lo anterior,
sumado a la superioridad conocida de la CZP sobre otros antipsicéticos en el tratamiento del
EQZ de inicio temprano, algunos autores sugieren que la CZP puede ser un medicamento
de segunda linea apropiado.

EQZ de inicio temprano con comorbilidades asociadas: NNA diagnosticados con EQZ
tienen una peor funcionalidad premaorbida y un peor pronéstico en comparacion con los adul-
tos. Ademas, con frecuencia también tienen otras comorbilidades y/o elementos animicos
y/o conductuales asociados. Se ha visto que la CZP podria ser beneficiosa para tratar estas
condiciones.

Reduccién del riesgo de Conducta Suicida en EQZ y Trastorno Esquizoafectivo.
Otros trastornos resistentes al tratamiento:

Agresividad que no responde a otros tratamientos.

Trastorno Bipolar (TAB) resistente al tratamiento. Existe evidencia que indica que NNA
con diagnéstico de TAB que no han respondido a otros medicamentos podrian verse bene-
ficiados con el uso de CZP.

Trastorno del Espectro Autista (TEA). NNA con diagndéstico de TEA se han beneficiado
del uso de CZP para su comportamiento disruptivo, a pesar de no tener el diagnéstico con-
currente de EQZ.

Trastorno de Conducta (TC) resistente al tratamiento.

Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) resistente al tratamiento.

Intolerancia a otros antipsicoticos:

Se ha descrito el uso de CZP en pacientes con otros diagnosticos de trastornos psiquiatricos
que presentan intolerancia a EAs de otros tratamientos con antipsicoticos (ej. en caso de
sintomas extrapiramidales graves, la CZP podria ser una opcion de tratamiento).
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Como usar clozapina en NNA

ASPECTOS IMPORTANTES PARA CONSIDERAR ANTES DEL INICIO DE CLOZAPINA:

Descartar otras causas
de baja respuesta
al tratamiento:

- Falta de adherencia.

» Enfermedades médicas.

« Comorbilidades (ej. abuso de
sustancias).

« Factores de estrés.

* Presencia de EAs.

+ Optimizacion insuficiente del
tratamiento actual.

+ Polifarmacia y posibles inte-
racciones farmacologicas.

* Necesidad de intervenciones
psicosociales.

* Neutropenia basal
(RAN <1.500/mmé).

+ Neutropenia étnica benigna
(RAN <1.000/mm3).

+ Antecedente de agranulocitosis
inducida por CZP (<500/mm§).

« Trastornos mieloproliferativos.

+ lleo paralitico.

+ Cardiopatia (ej. miocarditis).

+ Comorbilidades médicas mal
controladas: DM2, epilepsia.

« Falla renal severa.

* Hipersensibilidad a algun
componente de la CZP.

Evaluar condiciones
necesarias para poder
iniciar el tratamiento y
realizar psicoeducacion
al NNA, cuidador res-
ponsable y familia:

+ Adecuada adherencia a tratamiento oral y posibilidad de segui-
miento (accesibilidad y contacto).

+ Comprensiondeimportanciade monitoreoclinicoydeexamenesde
laboratorio, especialmente controles hematol6gicos.

+ Psicoeducacion respecto a EAs, comprension de la importancia
de EAs graves (ej. alteraciones hematolbgicas - neutropenia y
agranulocitosis, convulsiones, alteraciones cardiacas - miocar-
ditis o arritmias) y capacidad de buscar ayuda activamente, a
cualquier hora, si sufre EAs graves (por ej. en caso de presentar
signos precoces de infeccion).

+ Obtencion de consentimiento del tutor legal y asentimiento del
NNA.

EVALUACION PREVIA AL INICIO DEL TRATAMIENTO CON CLOZAPINA:
Es relevante realizar una historia médica detallada, evaluacién fisica y examenes de
laboratorio u otros, para conocer el estado basal de la persona, detectar contraindicacio-
nes y monitorizar posibles EAs. En el listado a continuacion se especifica la periodicidad
para algunos de los parametros a evaluar (en caso de alteraciones: se recomienda aumen-
tar la frecuencia cada 3 meses).
Historia: + Antecedentes médicos personales y familiares (DM2, DLP, HTA, arrit-
mias, epilepsia, neutropenia étnica benigna, tabaquismo, etc.).
- Larecopilacion de antecedentes se debe realizar al inicio del trata-
miento y luego de forma anual.
Signos vitales: temperatura, frecuencia cardiaca, presién arterial.
- Presion arterial (basal, a los 3-6-12 meses y luego de forma anual).
+ Peso, talla e indice de masa corporal (IMC).
- Peso e IMC (basal, (bi)semanal en los 1°s 2 meses, luego a los 3-6-9-12
meses y luego cada 4 meses).
+ Circunferencia abdominal (control minimo anual).
+ Evaluacion estandarizada de movimientos anormales al inicio del trata-
miento.

Examen|-
fisico:
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Examenes: + Hemograma con férmula diferencial (controles segln fase de tratamiento).

* Pruebas tiroideas (TSH, T4 libre).

+ Funcién renal (Creatinina y BUN).

+ Transaminasas hepaticas (GOT, GPT y GGT).

+ Glicemia en ayunas (basal, a los 3-6-12 meses y luego de forma semestral
o anual).

+ Perfil lipidico (basal, a los 1-3-6-12 meses y luego de forma anual).

* PTGO, curva de insulina y HbA1c.

* Niveles de prolactina (basal y luego anual; antes si sospecha de hiperpro-
lactinemia).

* Electrocardiograma (basal, a los 3 y 12 meses, luego de forma anual).

+ Proteina C Reactiva (PCR) y troponinas cardiacas (para descartar altera-
ciones cardiacas previas).

+ Otros exdmenes (en casos especiales):
- Niveles plasmaticos de anticonvulsivantes si es que usa.
- B-HGC si corresponde.
- Electroencefalograma (en sospecha de patologias que afecten el umbral
convulsivante).
- Neuroimagenes (en casos en los que la clinica lo indique como razona-
ble).

INICIO Y TITULACION DE CLOZAPINA:

Contexto |- Elinicio de CZP puede ser en contexto ambulatorio con seguimiento estre-
clinico: cho u hospitalizado, pero se debe considerar que la decision de iniciar este
tratamiento habitualmente se da en contexto de usuarios graves que ya estan
hospitalizados.
D o s i s|* Dosis inicial razonable: 0,3 mg/kg, aproximada al multiplo mas cercano de
inicial: 6,25mg.
- Nifio/as =26 aios: 6.25-12.5 mg, 1 vez al dia.
- Adolescentes: 12.5 mg, 1-2 veces al dia.
* No debe exceder los 25mg por los EAs (principalmente ortostatismo y se-
dacion).
D o s i s|* Rango habitual de respuesta en psicosis: entre 200-400 mg/dia en dosis di-
objetivo: vididas.
+ Pacientes con diagnostico diferente a EQZ podrian responder a dosis meno-
res.
68
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Titulacién: | - Ejemplo de esquema de titulacién propuesto:
Titulacion lenta Titulacion rapida
N°de dia | Dosis (mg; noche) | N°de dia| Dosis (mg; noche)
1 12.5 1 12.5
3 25 3 25
6 50 5 50
9 75 7 75
12 100 9 100
15 125 11 125
18 150 13 150
21 175 15 175
24 200 17 200
+ Todas las titulaciones deben ajustarse segun la tolerabilidad, siendo la seda-
cion, el ortostatismo y la taquicardia importantes EAs limitantes. En general,
se sugieren aumentos de dosis de s25mg cada 3-5 dias, segun la tolerabi-
lidad.
+ Debe obtenerse un nivel plasmatico de CZP a 100 mg/dia, idealmente des-
pués de 4-5 dias con esa dosis.
Horario de | * Puede ser necesario el uso de dosis divididas al principio del tratamiento.
adminis-|+ Generalmente la mayor parte de la dosis debe administrarse antes de acos-
tracion: tarse.

- Horario habitual: % de la dosis total en la mafiana y 3 en la noche.
Precau-|-Dadala mayor prevalencia de acatisia en NNA es relevante estar atentos a la
cion: aparicion de este EA (ver mas adelante en “Efectos Adversos”).

Monitoreo | * Se recomienda:

y control - Derivar a especialista para la realizacion de evaluacién nutricional y psico-
metabdli- | educacién respecto a medidas no farmacolégicas.

co: - Uso de Metformina profilactica desde el inicio del tratamiento con CZP,

dada la mayor prevalencia de aumento de peso y alteraciones metabdlicas en
NNA.
Titulacion de Metformina (administrar con comidas):
- Semana 1: iniciar con 500 mg 1 vez al dia.
- Semana 2: aumentar a 500 mg 2 veces al dia
- Semana 3: aumentar lentamente a <500 mg/semana, hasta 850 mg
(2 veces al dia).

TRASLAPE DESDE OTRO ANTIPSICOTICO A CLOZAPINA:

Traslape

“pinas” a CZP:

de | - Puede realizarse el cambio de antipsicéticos en 1 semana aproxima-
damente, intentando mantener constante la ocupacion de receptores

D2 estimada.

Traslape de “do-
nas” a CZP:

+ Idealmente el cambio de antipsicéticos debiera hacerse en 2 sema-
nas aproximadamente para mayor tolerancia al traslape (a menos
que sea una situacion clinica urgente), intentando mantener constan-
te la ocupacién de receptores D2 estimada mientras se suspende el
antipsicotico “dona”.
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Uso de clozapina en poblacion infantojuvenil vs poblacién adulta

POBLACION INFANTOJUVENIL ADULTA
Tasa de uso|USA: 15,5 por 100.000 personas USA: 14,0 por cada 100.000
de CZP: (10-19 anos). personas.

Indicaciones
(*aprobadas

+ EQZ de inicio en la infancia y
adolescencia resistente a trata-

- EQZ resistente al tratamiento*
+ Comportamiento suicida recu-

por FDA). miento y/o con comorbilidades| rrente en EQZ o Trastorno Esqui-
asociadas. zoafectivo”
+ Reduccion del riesgo de con-|+ EQZ que no toleran EAs de otros
ducta suicida en EQZ y Trastor-| antipsicoticos.
no Esquizoafectivo.  TAB resistente al tratamiento.
+ Otros trastornos resistentes al |+ Psicosis con agresividad y otros
tratamiento (agresividad, TAB, | trastornos cerebrales que no res-
TEA, TC, TOC). ponden a otros tratamientos.
+ Otros trastornos psiquiatricos |+ Psicosis y/o agitacion por enferme-
que presentan intolerancia a| dad de Parkinson asociada a de-
EAs de otros tratamientos con| mencia resistente a tratamiento.
antipsicoticos. + Psicosis en enfermedad de Parkin-
son.
Indicacién en|+ Segln algunos estudios, la|+ Por definicion, se considera su uso

EQZ resistente:

CZP no se inicia hasta después
de que se hayan usado 3-4
farmacos antipsicoticos.

después de dos ensayos con dos
antipsicéticos distintos (uno de los
cuales debe ser un antipsicotico de
segunda generacion).

Dosis de | Rango habitual: 200-400 mg/dia. | Rango habitual: 300-900mg/dia.
respuesta

en psicosis:

Efectividad: + Tasa de eficacia del 75%, con |+ 50-60% de personas con diagnésti-

menores tasas de hospital-
izacion, autolesiones y abuso
de sustancias.

+ Tasa de respuesta superior con
CZP vs Olanzapina en NNA
con diagnéstico de EQZ resis-
tente a tratamiento (66% vs
33% respectivamente).

co de EQZ resistente a tratamiento
van a responder con CZP:

- 30% a las 6 semanas

- 66% a las 12 semanas

- Otros estudios indican cifras de re-

spuesta entre 60-70% al afio de
tratamiento con CZP.

Discontinuacion
CZP:

Tasa de 24.4% a los 3 anos.

Tasa de ~40% a los 2 anos.
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Efectos Adver-| - Algunos estudios han descrito una mayor tasa de EAs en NNA en com-

SOS: paracion con los adultos, sin embargo, no se ha logrado identificar nin-
gun predictor para su aparicion. Dentro de los EAs que se presentan
con mayor frecuencia en la poblacion infantojuvenil destacan:

- Acatisia: NNA tienen mayor sensibilidad de presentar acatisia como
EA (hasta en un ~20% vs ~3% en adultos), especialmente entre
los 8-13 anos. Se recomienda vigilar este EA, ya que los nifio/as a
menudo no pueden describir la experiencia de manera adecuada y
puede resultar en un empeoramiento sintomético (la angustia de la
acatisia puede exacerbar los sintomas psicoticos y, por otro lado,
puede no identificarse como tal y atribuirse como sintoma psicético,
provocando un aumento innecesario de la dosis de CZP).

- Neutropenia: Si bien se han reportado tasas mas altas de lo espera-
do en NNA, adn no esté claro si esta poblacion tiene un mayor riesgo
de neutropenia.

- Alteraciones metabolicas: NNA son mas sensibles al aumento de
peso, alteraciones lipidicas y desarrollo de DM2.

« Otros EAs comunes en adultos (ej. constipacion, ortostatismo, sialo-
rrea, taquicardia, enuresis, etc.) también los experimentan NNA, pero
sin ningun patron de sensibilidad inusual.

Conclusiones y Recomendaciones

La EQZ afecta alrededor del 1% de la poblacion a nivel mundial. Habitualmente su inicio
se da en la adolescencia o adultez joven (15-30 afios), sin embargo, en algunos casos se
puede presentar en la infancia, siendo un cuadro dificil de diagnosticar y de mayor severidad
(versus comienzo en adultez), generando mayor discapacidad y morbimortalidad.

La EQZ de inicio en la infancia y adolescencia (inicio de sintomatologia antes de los
13 afos y 18 afos respectivamente) son trastornos poco frecuentes, con una prevalencia
de 0.06-0.1% y 0.14-0.25% respectivamente. A pesar de su baja prevalencia, es relevante
gue una proporcién significativa de ambos grupos se identificara como EQZ resistente al
tratamiento. Se ha descrito una probabilidad 2,5 veces mayor de resistencia al tratamiento
en adolescentes cuyos sintomas de EQZ iniciaron antes de los 20 afios. Por otro lado, se
estima que 40-50% de nifio/as con EQZ de inicio en la infancia o prepuberal no responden
a los antipsicéticos de primera linea y es probable que se beneficien del uso de CZP. Por
lo anterior, se ha descrito que la EQZ en NNA corresponde a un modelo de resistencia al
tratamiento porque la mayoria de estos pacientes responden de manera inadecuada a los
antipsicoticos distintos de la CZP.

Si bien no hay indicaciones para el uso de CZP en NNA aprobadas por la FDA, durante los
Ultimos anos se han publicado estudios respecto a los beneficios en distintos trastornos
psiquiatricos que no responden al tratamiento habitual. Es asi como se ha reportado
una tasa de eficacia del 75% en EQZ resistente al tratamiento y también se han evidenciado
beneficios en tasas de hospitalizacion, autolesiones y abuso de sustancias. Ademas de las
indicaciones “off-label’ mencionadas al inicio del presente trabajo, también se ha descrito
el beneficio del uso de CZP en NNA con diagnostico de Trastorno Explosivo Intermitente y
Trastorno por Estrés Postraumatico.

En cuanto a los EAs del uso de CZP en poblacién infantojuvenil existen controversias
respecto a la frecuencia de aparicion de estos, pero la mayoria de los estudios indican
una mayor tasa de EAs en NNA en comparacion con los adultos. Dentro de estos, los
mas frecuentes son acatisia, neutropenia y alteraciones metabdlicas. Si bien los efectos
secundarios graves en una poblacién joven son una preocupacion, segun la evidencia
actual, estos se ven superados por los beneficios.
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Es relevante destacar que en la mayoria de las publicaciones respecto al uso de CZP
en NNA los autores sugieren que se requiere mayor investigacion para clarificar las
indicaciones en esta poblacion y los beneficios del uso de CZP en NNA, desarrollar
un protocolo de prescripcion y seguimiento de CZP y para descubrir el perfil completo
de efectos secundarios del uso de CZP en este grupo. El contar con esta informacién
podria contribuir a un uso mas regularizado de CZP en NNA, disminuyendo asi los largos
periodos sin una toma de decision efectiva del uso de este antipsicético frente a trastornos
psiquiatricos resistentes a tratamiento y reduciendo las bajas tasas de prescripcién por la
falta de informacién. De esta forma, al contar con indicaciones y protocolos mas claros
del uso de CZP en poblacion infantojuvenil, se cambiaria favorablemente el prondstico
de muchos NNA con EQZ de inicio temprano u otros trastornos psiquiatricos graves
resistentes al tratamiento.
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CONTRIBUCIONES

Desafios, reflexiones y preguntas a

propodsito de la nueva ley de autismo.

Challenges, reflections and questions regarding the new autism

law.

Dra. Claudia Lépez Gari', Dr. Jorge Férster Mujica’

Hace 70 afios que Leo Kanner, psiquia-
tra norteamericano de origen austria-
co, acuné el término “Autismo”. Ori-
ginalmente, el autor hizo referencia
a un “cuadro de inicio temprano con
una afectaciéon profunda del funciona-
miento y un desinterés por el mundo
externo”. En forma contempordnea, el
pediatra vienés Hans Asperger publi-
6 la descripcion de un cuadro similar
que afectaba a nifos. Pero, como su
publicacién estaba escrita en idioma
alemdn, hubo una demora importan-
te en su conocimiento por los circulos
médicos de la época. La investigadora
britdnica Lorna Wing, descubrié sus
trabajos en forma muy posterior y pro-
puso el apelativo diagndstico de “Sin-
drome de Asperger”.

En forma muy posterior DSM-5 (Ma-
nual Diagnéstico y estadistico de Tras-
tornos Mentales) propone en concepto
diagnostico de Trastorno del Espectro
Autista (TEA) entendiéndolo como
una condicién del neurodesarrollo con
un amplio espectro de manifestaciones
y niveles de compromiso.

Ahora en Chile, se acaba de promulgar
el 10 de marzo del ano en curso, una
ley que establece la promocién de la

inclusidn, la atencién integral y la pro-
teccion de los derechos de las personas
con Trastorno del Espectro Autista
(TEA). Estos derechos se expresan en el
ambito social, sanitario y educacional,
y son protegidos a lo largo de todo el
ciclo vital del individuo.

Ademds, la ley compromete la consi-
guiente asignacion de recursos para
implementar gradualmente lo estable-
cido por la misma.

Para la aplicacion de la ley se establecen

principios fundamentales:

+ Trato digno y respetuoso.

+ Autonomia progresiva, segin nivel
de adaptabilidad y situacién de dis-
capacidad.

+ Deteccién precoz.

+ Perspectiva de género.

+ Intersectorialidad, que implique la
coordinacién de las prestaciones por
los diversos d6rganos del estado en
forma articulada.

* Participaciéon de las personas con
TEA en la generacién de las politicas
publicas.

* Neurodiversidad.

* Igualdad de oportunidades e inclu-
sién social de aquellos que cuenten
con calificacién y certificaciéon de

1. Neuropediatras, miembros del Grupo de Trastornos del Desarrollo de la Sociedad Chilena de
Neurologia y Psiquiatria de la Infancia y Adolescencia.
Correspondencia a la Dra. Claudia Lopez: claudia_lopez_gari@gmail.com
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discapacidad.
Continuidad en el seguimiento.

Paralelamente el Estado participa en
forma protagénica como ente ejecutor
y regulador de los puntos que se expo-
nen a continuacion:

Investigacion cientifica del tema y es-
tudio de prevalencia en la poblacién.
Concientizacion.

Deteccién precoz a través de aplica-
cién de tamizajes en la atencién de
nifios pequeiios y adolescentes.
Provision de Servicios de apoyo y ac-
cesibilidad universal en el acceso a la
informacién y atencién de salud, en
particular ejercicio de los derechos
sexuales y reproductivos.
Capacitacién continua de los equi-
pos de profesionales del drea de salud
y educacién, que se relacionen con
pacientes con TEA, requiriendo la
coordinacion MINSAL-MINEDUC,
en sentido bidireccional, recibiendo
en forma oportuna en salud a los ni-
fos con sospecha de TEA, desde el
sistema educativo, a la inversa incor-
porando en los sistemas educativos a
los nifios debidamente diagnostica-
dos en el area de salud.

Supervisién de la ejecucién de una
Educacién Inclusiva en los sistemas
educativos a lo largo del ciclo vital, a
través de la gestion de proyectos edu-
cacionales inclusivos.

Adaptabilidad en los procedimientos
judiciales, considerando las formas
mds apropiadas del lenguaje inclusi-
vo, para incorporar la comprensiéon
de las leyes, lo que incluye la Comu-
nicacién Aumentativa, como favore-
cedor del lenguaje no Verbal.

Reflexiones y preguntas que emergen
tras esta iniciativa estatal:

1.

sNecesita Chile promulgaciéon de
leyes frente a instancias de salud

mental especificas, o tal vez debe
propiciarse una mirada mads holis-
tica e integral de la Salud Mental,
con medidas preventivas activadas
desde la primera infancia? Bajo la
mirada de esta nueva ley deberian
existir leyes por patologias especifi-
cas (por ejemplo esquizofrenia, sin-
drome de Down y por qué no, para
trastorno bipolar) lo que podria ser
inabarcable, considerando ademds
la existencia de recursos limitados.

. sPodriamos considerar una estig-

matizacién del nifio/nifa o ado-
lescente con TEA, al patologizar la
salud mental, considerando que
perdemos la mirada sistémica en
el manejo de los aspectos biopsi-
cosociales, que influyen de manera
poderosa en la forma como el in-
dividuo expresa su sintomatologia,
como se adapta a su comunidad y
en definitiva a la sociedad a la que
pertenece?

. Chile ratifica el 14 de agosto 1990 la

Convencién sobre los Derechos del
Nifio, asumiendo el estado un rol
protector del nifio, incluso en reem-
plazo de las figuras de apego, con-
siderdndolo como “sujeto de dere-
cho”, y ademas actualizando la Ley
20.422, publicada el 10 de febrero
2010, modificada recientemente
por el decreto 2.271, cuyo objeto es
asegurar la igualdad de oportuni-
dades de las personas con discapa-
cidad, con el fin de obtener su plena
inclusion social, asegurando el dis-
frute de sus derechos y eliminando
cualquier forma de discriminaciéon
fundada en la discapacidad. Donde
se estipula vida independiente, ac-
cesibilidad y disefo universal, inter-
sectorialidad, participacién y dialo-
go social. ;Necesitamos mas leyes?

. sQuiénes serdn los profesionales

involucrados en la pesquisa precoz,
para hacer efectivos diagnoésticos,
minimizando los falsos negativos
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y positivos, que vemos en la actua-
lidad? ;Cudl serd la expertise que
deben manejar?, ;C6mo se super-
visara en forma rigurosa la cons-
tante preparacion a la que deberfan
estar expuestos? En este aspecto, es
necesario hacer énfasis en que no
contamos, al menos por ahora, con
marcadores bioldgicos certeros, y
donde el diagndstico es clinico y se
da frente a un trastorno muy hete-
rogéneo, con cierto caracter evolu-
tivo en su expresion clinica. El clini-
co, con su diagndstico busca poner
la certeza frente a una situacion de
por si incierta.

;Quiénes van a tomar las decisiones
respecto de cudl o cudles metodo-
logias de manejo son las adecuadas
para un nifio/a en particular, se-
gun su edad de desarrollo? Existen
multiples metodologias de manejo,
por lo tanto, ninguna que cubra las
multiples necesidades de los sinto-
mas cardinales y de los multiples
sintomas acompanantes, que a ve-
ces pueden ser mds complejos que
los primeros.

;En la ley se van a especificar roles
legales de los cuidadores de los ni-
fios con TEA (no tan sélo el recono-
cimiento de su rol) de manera que
puedan “tomar decisiones en relacién
a los nifios/as”, por ejemplo, en aque-
llos con niveles 2 y 3, o en aquellos
que no alcanzan desarrollo verbal?
sQué va a suceder con los derechos
reproductivos y sexuales de los pa-
cientes con TEA, niveles 2 y 3?

;Se piensa implementar la aplica-
cién del Test de ADOS, como una
herramienta parte del proceso diag-
no6stico? Considerando que es de-
pendiente de la experiencia clinica
del evaluador, ;Cémo el estado va a

Contribuciones

supervisar que la aplicacion sea 6p-
timamente ejecutada, si en la actua-
lidad lidiamos con multiples falsos
negativos y positivos? ;Se corre el
riesgo de comercializar el diagnos-
tico como ya estd ocurriendo con
ADOS?

9. En el manejo de pacientes con TEA,
nos hemos encontrado en innume-
rables ocasiones con Familias que
tienen mds de un miembro dentro
del espectro y/o algunos de ellos
dentro de lo que se denomina “Es-
pectro Autista Ampliado”. ;Cémo el
estado pretende abarcar a este siste-
ma familiar con una mirada inclu-
siva, considerando que los apoyos
ya no son tan sé6lo del paciente eje,
sino de alguno/os de sus familiares
de primera linea? Paralelamente
contamos con escasa evidencia en
relacién a los manejos y a variadas
intervenciones terapéuticas en uso
actualmente.

10.Finalmente en el 4rea educativa,
;Quiénes y bajo qué formato se va
a ejecutar el seguimiento de la im-
plementacién de proyectos educati-
vos inclusivos, y de la formacion de
los profesionales de la educacidn,
que cumplen un rol fundamental
con los ninos en sus aulas? Proba-
blemente el Modelo de Proyecto de
Integracién Escolar va a ser insufi-
ciente para las necesidades educa-
tivas especiales de los nifios y sus
familias.

Por ultimo, la intencién de estos co-
mentarios y reflexiones no es criticar lo
que se ha construido, que para las fa-
milias parece ser un triunfo, pero como
profesionales debemos gestionar estas
preguntas que hemos planteado y qui-
zas muchas otras por venir.
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CONTRIBUCIONES DESDE LA EXPERIENCIA

Ley de autismo, una luz de esperanza
en el camino de la inclusion.

Autism law, a beacon of hope on the road to inclusion.

Chantal Garay S." Felipe Méndez Koch?

Estimados socios y socias y demds lec-
tores de nuestra revista. Tengo el honor
nuevamente de dejar plasmadas algunas
palabras en este nuestro medio oficial
de comunicacion. Quisiera dejarles esta
colaboracién respecto a la reciente apro-
bacién de la ley 21.545, que establece la
promocién de la inclusion, la atencién
integral, y la proteccion de los derechos
de las personas con trastorno del espec-
tro autista en el dmbito social, de salud
y educacion. Como en la mayoria de las
veces, estos avances en la salud de nues-
tros pacientes se logran sélo después de
un largo y mantenido esfuerzo de mu-
chas personas. Es por eso que quiero
dejarles este articulo de Chantal Ga-
ray, periodista, presidente de FENAUT,
quien ha tenido la inmensa amabilidad
de relatarnos los distintos obstdculos que
debieron superarse hasta llegar a esta
promulgacion. Les saludo a todas y todos
afectuosamente.

El pasado 2 de marzo del 2023 se pro-
mulgd la tan anhelada y peleada Ley de
Autismo en nuestro pais. Es por ello
que debemos mencionar a quien abrié
este camino y rendirle un homenaje
péstumo a una madre abnegada, que
comenz6 a hablar de autismo cuando

eran anos complejos en materia social,
econémica y politica en nuestro pafs,
anos 87-88, la sefiora Eulalia Monge
Espineira.

La seniora Eulalia hizo suya la misién de
la inclusién en educacion, dignificando
a tantas personas con necesidades edu-
cativas especiales, ademds de sociali-
zar el autismo porque para ella, segiin
cuentan sus cercanos, ninguna persona
sobraba, sin importar el contexto. Una
mujer, madre y cuidadora que empe-
z6 a trabajar seriamente por el autis-
mo en Chile, que logré concretar una
respuesta educativa para tantos nifos
y ninas en la década del 80, haciendo
accesible el conocimiento para muchos
docentes. Llevo su compromiso, espiri-
tu innovador y emprendedor levantan-
do Aspaut en Vina del Mar y Andalué
en Quillota, peled por el decreto 815y
motivd a cientos de personas a respetar
y dignificar a las personas autistas. Para
las activistas que la conmemoramos,
hacemos nuestra su lucha de que si pe-
leamos por nuestros hijos/as peleamos
también por los de otros.

Como ella, también debemos mencio-
nar a una gran luchadora social, Mag-

1. Presidenta Federacion Nacional de Autismo, FENAUT.

2. Autor del Prélogo, Presidente SOPNIA.

Correspondencia a Chantal Garay: chantal.periodista@gmail.com
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dalena Avalos Cruz, madre y cuidado-
ra que luch6 de forma incansable para
que los ninos y ninas autistas tuvieran
derecho a la educacién en nuestro pais
buscando la igualdad de oportunidades
y el amparo para ellos y ellas. Debemos
mencionar que logré la aprobacién de
la Ley 20.201 que entregé aumento en
la subvencién para educacién especial
para discapacidades mds severas en
Chile.

Con el camino iniciado por estas mu-
jeres, se sumo6 un padre y cuidador que
levantd el Colectivo Autismo Chile,
José Perich. Fl se ha dedicado a formar
y capacitar muchos colegios a nivel
nacional para promover la educacién
inclusiva y el respeto a los derechos hu-
manos de tantas personas autistas, sus
familias y cuidadores. Al poco andar se
sumo al equipo Marcela Villegas, Edu-
cadora Diferencial que lleva en el ADN
la pasion por educar en amor y respeto
brindando los ajustes necesarios al es-
tudiante, sin importar su diagndstico.

Colectivo Autismo Chile, logré cam-
biar el paradigma de visualizaciéon del
autismo, reconociendo a las personas
autistas como sujetos de derecho y no
de caridad. Se comenz6 a exigir y no a
negociar los derechos, con la perspecti-
va de derechos basados en la Conven-
cién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y su Protocolo facul-
tativo fueron aprobados el 13 de di-
ciembre de 2006 y su entrada en vigor
fue el 3 de mayo de 2008 y que, nues-
tro pais, con fecha 29 de julio de 2008,
deposité ante el Secretario General de
las Naciones Unidas el Instrumento
de Ratificacion de la Convencién y su
Protocolo Facultativo, en consecuen-
cia, ambos instrumentos internaciona-
les entraron en vigor para Chile el 28
de agosto de 2008.

Contribuciones desde la experiencia

Con este piso internacional, que pro-
mueve, protege y garantiza el pleno
disfrute e igualdad ante la ley de los
derechos de las personas con discapa-
cidad, es que en Chile comenzaron a
tomar fuerza las agrupaciones de pa-
dres y madres a lo largo de nuestro te-
rritorio nacional.

José y Marcela anduvieron durante
dos afios desde Arica a Punta Arenas,
hablando de autismo, capacitando,
dando charlas abiertas y gratuitas para
cientos de familias que necesitaban co-
nocer de la condicion de sus hijos e hi-
jas. Tantas reuniones con autoridades y
tanto peregrinar lograron que el 11 de
noviembre del 2018 se promulgara la
Ley 20.969, que establecia el 2 de abril
como Dia Nacional de la Conciencia-
ci6n del Autismo en Chile.

Se dieron muchas batallas, la cuota
laboral para las personas con disca-
pacidad, la inclusién educativa con el
decreto 170, la mantencidn del decreto
83,1aley 20.422 de discapacidad, donde
con mucha suerte las personas autistas
podian invocar y ser considerados.

Pero, jcudnta vulneracién sufrian, tan-
to las personas autistas como sus fami-
lias y cuidadores? Se dependia de la vo-
luntad, de las migajas del sistema para
atender a un nifo o nifia con trastorno
de espectro autista, tanto en el sistema
educativo, como de salud y social. Para
qué citar a los adultos con el trastorno,
que es un sector de la sociedad sin nin-
gun tipo de prestacion.

En este empoderamiento de las fami-
lias y la conformacién de agrupaciones
en la regién de Valparaiso, debemos
mencionar y reconocer a la Neurope-
diatra, doctora Valeria Rojas Osorio,
que vibra con el autismo, que capaci-
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ta, concientiza y persevera como jefa
del programa de autismo del Hospital
Gustavo Fricke, para que todos los ni-
nos y ninas sean tratados en dignidad,
sin distincién. Ella nos ha acompaiia-
do en la reivindicacién de derechos de
este sector de la sociedad, con un amor
que muchas agrupaciones valoramos
y estamos orgullosas de tenerla como
asesora técnica.

Como Federacién Nacional de Autis-
mo, FENAUT, comenzamos nuestro
camino en el Congreso Nacional, con
la diputada Carolina Marzdn en una
primera reunién el 4 de enero del 2019,
junto a la Corporacién Autismo Vina
del Mar y Asperger Quinta, siendo ci-
tados posteriormente a exponer a la
Comisién de Personas Mayores y Dis-
capacidad de la Cdmara de Diputados
el 19 de enero del 2019.

En esa oportunidad expusimos las ne-
cesidades de la comunidad y las inquie-
tudes que, a nivel nacional, muchas
organizaciones de familias, personas
autistas y profesionales, han manifesta-
do durante afios, los mismos que he-
mos dejado los pies en las calles, con
los kilémetros recorridos durante tan-
tos afios de lucha.

Después de ese dia comenzé un sue-
no: trabajar en un cuerpo legal que le
diera sustento a las necesidades de la
comunidad autista. Sabemos que mu-
chas aristas quedaron fuera de este
cuerpo legal, pero seguiremos traba-
jando en ello, porque los nifios, ninas
y adolescentes crecen para ser adultos
y personas mayores autistas que, sin
una red de apoyo, terminan sus dias en
completo abandono o en psiquidtricos,
porque no existe la red asistencial que
sea capaz de cuidarlos y darles conten-
cién.

Como FENAUT, nos unimos a la Fe-
deracién de Autismo del Sur de Chile,
FEDAUSCH; Colectivo Autismo Norte,
Voceria Autismo Quinta y Fundacion
EA Femenino Chile, en una sola Mesa
Interregional por la Ley de Autismo,
MILA, y seguimos trabajando unidas
con Mariluz Jiménez, Maria Fernanda
Ibacache, Jacqueline Améstica, Loreto
Kemp y Angela Rojas.

Nosotras llevamos la fuerza de todas
las familias que nos acompainan en
nuestras distintas instituciones, de-
jando a nuestros seres queridos para
luchar por los derechos de tantos y
tantas, que con esta ley veremos hechos
realidad. Sabemos que, en el espectro
autista, las necesidades son tan diver-
sas como los matices de los colores, sin
embargo, seguiremos trabajando para
que ninguna familia quede en el aban-
dono, en la desesperacion y en la an-
gustia de no tener con quien dejar a sus
hijos el dia que fallezcan. Ya que lleva-
mos afios desde nuestras agrupaciones,
corporaciones y fundaciones peleando
derechos.

Porque como lo consagra la Asamblea
de las Naciones Unidas, el 2 de abril
Dia Mundial de la Concienciacion del
Autismo es para “mejorar la calidad de
vida de los nifios, ninas y adultos au-
tistas para que puedan tener una vida
plena y digna” Numerosas familias,
vivimos la segregacion, la discrimina-
cién, la burla y la vulneracién constan-
te del sistema, de la sociedad, de los co-
legios, de los establecimientos de salud
y esperamos que, con esta Ley, esto no
vuelva a suceder.

Sabemos de los esfuerzos de muchos
profesionales, la angustia que sienten al
ver que por sistema una vez que entre-
gan el diagnéstico no tenfan nada para

80

Rev. Chil. Psiquiatr. Neurol. Infanc. Adolesc. / Volumen 34, N° 1, Marzo 2023

Todos los derechos reservados



ofrecer. Con esta ley, si lo habrd. Las ca-
pacitaciones a todo el sistema de salud
serdn reales, desde el TENS que recibe
las urgencias y no saben abordar a una
persona autista, hasta el gineco-obste-
tra que no sabe que debe anticipar a
una mujer autista antes de introducir
el espéculo.

Esperamos que con esta ley avance-
mos como sociedad a reconocer que
cada persona tiene un valor, como lo
mencionamos al comienzo con la se-
fora Eulalia, independientemente de
las necesidades de apoyo que pueda
tener una persona, no puede ser mi-
rado en menos. Durante afos el tener
diagnostico de Trastorno Espectro Au-
tista, sobre todo con una discapacidad
intelectual asociada, equivalia a una
imposibilidad absoluta de autonomia
e independencia, siendo considerado
incluso en la discusiéon de este cuerpo
legal, el derecho a las posibilidades de
desarrollo, haciendo ver que existen
muchos dmbitos en que pueden ejercer
su autonomia y tomar decisiones en
forma correcta.

Ahora esperamos que los profesiona-
les puedan planificar sus atenciones,
teniendo en cuenta qué condiciones
requiere el entorno y qué medios se
deben procurar para que este sea capaz
de ofrecer todo tipo de oportunidades
a nuestra comunidad autista.

La Convencién sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad de las Na-
ciones Unidas consagra el respeto a la
voluntad y las preferencias de las perso-
nas y a su dignidad inherente. No hace
diferencia y establece que es obligacién
del Estado que ha ratificado el texto,
Chile entre ellos, el proveer de sistemas
de apoyo a la toma de decisiones para
el ejercicio de su capacidad juridica.

Contribuciones desde la experiencia

Ademas, la Convencién explicita los
derechos de las personas con discapa-
cidad: a su acceso a la justicia, a la inte-
gridad, a vivir de forma independiente
y ser incluido en la comunidad; a la li-
bertad de expresidn, a la privacidad, al
hogar y a la familia, a la educacidn, a la
salud, al trabajo, a la participaciéon en
la vida politica y publica, al ocio, a la
proteccién social, entre otros.

La prevalencia de autismo en nuestro
pais va en aumento, al igual que en
el resto del mundo, por lo que resul-
ta imperante que los servicios logren
ampliar los apoyos a este sector de la
comunidad, involucrarse en el Trastor-
no Espectro Autista desde sus distintas
especialidades, para tener mayor dota-
cién de profesionales que respetan la
neurodivergencia y que saben que esta
perspectiva brindard dignidad, buen
trato y buenas practicas clinicas.

Para la sociedad civil, depender de las
voluntades ha sido el camino siempre,
pero ahora tenemos una ley que ase-
gura que seremos reconocidos como
verdaderos sujetos de derecho y no de
caridad. Como mujer autista, madre,
profesional de las comunicaciones y
activista social, me llena de orgullo po-
der dirigirles unas palabras a ustedes,
quienes certifican a nuestros ninos y
nifias en edades tempranas, pero les
pedimos mantenerse vigentes en los
diagndsticos y conocimientos de nues-
tra comunidad. Cuando esos nifios y
nifas que ustedes diagnostican crecen,
no hay profesionales que tengan cono-
cimiento en autismo adulto, en autis-
mo femenino, que sin duda es una gran
deuda del sistema.

Las mujeres autistas han aumentado
estos ultimos anos porque se ha eva-
luado siempre con evidencia cientifica
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en poblaciéon masculina, demostrando
que las mujeres que fueron diagnosti-
cadas en edades tempranas fue posible
porque tienen una discapacidad inte-
lectual asociada, pero quienes tienen
doble excepcionalidad o altas capaci-
dades enmascaran toda su vida, hasta
que por esas casualidades de buscar el
diagnostico en hijos llegan al propio.

Como FA Femenino Chile, una funda-
cién dirigida sélo por mujeres profe-
sionales autistas, buscamos visibilizar
este sector de la comunidad para que
se puedan levantar estudios e imple-
mentar herramientas evaluativas con
perspectiva de género, como consagra
esta ley N° 21.545, mds conocida como
Ley TEA.

Durante mucho tiempo, organizacio-
nes a nivel nacional buscaban esta ley,
mediante marchas, conversatorios, re-
uniones, etc., pero por uno u otro mo-
tivo no se lograba avanzar en concreto.

Quizas falté voluntad politica, un go-
bierno que apoyara esta iniciativa, pero
hoy por fin, tenemos un marco legal.

La unién fue la evoluciéon para lograr
esta ley, como Mesa Interregional por
la Ley de Autismo, MILA, esperamos
que existan cambios sustanciales, me-
diante reglamentos, protocolos y linea-
mientos que aseguren la inclusion, que
no sélo sirvan como medida reactiva
cuando se vulneren los derechos de
una persona autista, y que las promesas
de garantias explicitas se aborden en el
mediano plazo. Sabemos que debemos
esperar hasta 2025 por los resultados
del estudio de la pertinencia para que
el autismo sea incluido en la Ley de Ga-
rantias Explicitas de Salud, GES, pero
hemos esperado tantos anos por esto,
que un poco mds no nos hard bajar
los brazos, porque basta con mirarlos
a ellos y ellas para recordar por quién
empez6 todo.
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CONTRIBUCIONES DESDE LA EXPERIENCIA

Es complejo ser diferente en un mundo

de neurotipicos.

It is complex to be different in a world of neurotypicals.

Josefina Croquevielle Reinhardt’

Link de acceso a version en video: https://youtu.be/csSORrwf028

Para partir debemos hacernos una
pregunta: ;Qué es “normal”? Normal
es un término estadistico, que hace re-
ferencia al promedio aceptado. Se ca-
lifica como normal todo aquello que
se toma como norma o regla social, es
decir, aquello que es: regular y ordina-
rio para todos. En la sociedad, quien
sale de las estadisticas, es juzgado por
“raro” y es discriminado. Por eso, ser
distinto en general va asociado a afron-
tar mas obstaculos para conseguir ser
validado y aceptado por la sociedad.
Quién lo logra, no sélo consigue ser
“como el resto” sino que muchas veces
destaca. Pero el camino para alcanzarlo
es arduo y doloroso. Incluso si se cuen-
ta con una red de apoyo cercana y con-
fiable, a veces se siente muy solitario.

En este manifiesto procederé a mostrar
lo que es la neurodivergencia, desde
la perspectiva de alguien diagnostica-
do con ansiedad social y sindrome de
Asperger; con el fin de visibilizar a este
grupo muchas veces ignorado, para
que asi pueda ser conocido, compren-
dido e integrado por la sociedad.

1. Neurotipicos vs neurodivergentes

El neurodesarrollo se da a través de un

1. Estudiante neurodivergente 4% medio.

proceso dindmico de interaccién entre
el nino y el medio que lo rodea; como
resultado se obtiene la maduracion del
sistema nervioso y asi de las funciones
cerebrales, lo que forma la personali-
dad. El concepto «persona neurotipica»
se refiere a todas aquellas personas que
no presentan ninguna alteracién en su
neurodesarrollo. En otras palabras, son
aquellas personas cuyo neurodesarro-
llo esta dentro de lo esperable. En cam-
bio, los neurodivergentes, son aquellas
personas neuroldgicamente atipicas
(personas con autismo, TDAH o sin-
drome de Tourette). Una persona neu-
rodivergente interactia con el mundo
de una manera distinta al resto. Percibe
distinto y procesa las ideas de una ma-
nera diferente.

Una forma de entender a los Neurodi-
vergentes es analizando lo “normal’, a
partir de la “Campana de Gauss™ La
campana de Gauss es un sistema que se
emplea en estadistica y probabilidad.
Se trata de una representacion grafica
de la distribucién normal de un con-
junto de datos (como la distribucién de
altura en la poblacién o de notas en un
curso), los cuales se reparten en valores
bajos, medios y altos y crean un gréfico
de forma acampanada y simétrica. “Los

Correspondencia a Josefina Croquevielle Reinhardt: josepazcrog@gmail.com
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datos que entran dentro de “lo normal”
estdn entre los percentiles 13 y 87. Los
neuro divergentes se encuentran en los
extremos, por eso resaltan. Por poner
un ejemplo: la habilidad social de los
TEA, esta por debajo del percentil 13,
la inflexibilidad: por sobre el 87.

2.La ansiedad social

Un ejemplo de neuro divergencia es
la ansiedad social. Esto significa para
quien la padece que las interacciones
sociales causan una ansiedad irracio-
nal. Para las personas asi, las interac-
ciones sociales cotidianas son motivo
de ansiedad irracional, miedo, timidez
y verglienza. Asi que, situaciones que
resultan hasta cotidianas para la ma-
yoria, significan una gran fuerza de vo-
luntad, energia y valentia para una per-
sona con trastorno de ansiedad social.
Es normal sentirse nervioso en algunas
situaciones sociales, como por ejemplo
al tener una cita o dar una presenta-
cién; pero sélo a la persona con este
trastorno, las interacciones de todos
los dias causan muchisima ansiedad e
inseguridad.

3.Los TEA y el sindrome de Asperger

Por otra parte, estdn los TEA o perso-
nas con algin Trastorno del Espectro
Autista. Las personas Asperger estamos,
por ejemplo, dentro de esta categoria.
Las personas con TEA con frecuencia
tenemos problemas con la comunica-
cién y las interacciones sociales y sole-
mos tener conductas restrictivas o re-
petitivas. A un Asperger, por ejemplo,
le cuesta entender las normas sociales,
el sarcasmo y la comunicacién no ver-
bal literal en general. Ademads nos cues-
ta flexibilizar. Tenemos pensamientos
muy inflexibles y nos cuesta trabajo
aceptar los cambios.

Asi como existen casos de autismo se-
vero, en donde hay retardo cognitivo
y las capacidades de autonomia son
nulas o casi nulas en la etapa adulta,
también existen las personas Asperger
altamente funcionales, que son las que
se las arreglan para llevar vidas lo mas
normales posibles.

4, Personas funcionales

Ser funcional implica de cierta forma
“dominar” una tarea, esto quiere decir
que si bien en un principio una perso-
na no domina cierta habilidad, logra
ajustarse a las demandas del mun-
do aprendiendo a completar tareas
para las que NO tiene una solucién/
respuesta instintiva, haciendo uso de
otras habilidades para realizarla. Un
Asperger altamente funcional, a pesar
de que no “viene programado” para
entender ciertas claves sociales, las ana-
liza y aprende para incorporarlas. Una
persona con ansiedad social, adquiere
técnicas para -sobre todo en el dmbi-
to laboral- no bloquearse ni entrar en
panico al tener que cumplir con sus
quehaceres. Tanto la alta funcionalidad
en TEA, como puede ser en TDHA, an-
siedad social u otro, se caracteriza por
estar en un proceso de constante auto-
actualizacién, es decir, busqueda de un
ajuste casi perfecto con los objetivos y
las metas.

5. Mitos sobre TEA

Volviendo al autismo, hablaré acerca
de distintos mitos y estigmas surgidos
del desconocimiento:

a) Se dice que las personas con autis-
mo no tienen o expresan emocio-
nes. Esto es completamente falso: las
personas autistas sienten emocio-
nes y con mucha intensidad. Ellos
suelen tener una gran sensibilidad
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y les afecta mucho mds que a otros
los estimulos externos, tanto asi que
estos los abruman y por eso suelen
buscar calma. Aman y empatizan,
pero lo transmiten a su manera. Los
nifios, nifas y adolescentes con au-
tismo son amorosos y tiernos. Pue-
den tener manifestaciones agresivas
cuando se enfrentan a situaciones
que no comprenden o se reprimen
sus manifestaciones, pero eso es por
sus limitaciones para comunicarse.
Para conocerlos (y entenderlos) me-
jor hay que observarlos.

b)Se dice que genios como Albert
Einstein, Isaac Newton o Beethoven
eran TEA y a raiz de eso ha surgido
una falacia de generalizacién que in-
dica que tener autismo te hace genio.
Eso no es verdad. Si puede pasar que
un genio sea autista pero no existe
tal causalidad. Es mds, solamente el
0.5% de las personas con autismo
tienen el coeficiente intelectual de
un genio. Sin embargo, mds adelante
veremos que la inteligencia se pue-
de manifestar de distintas maneras y
que una persona muy hébil con las
matemadticas no es por ello mds in-
teligente que el que se desempena en
el deporte; como dije antes: existen
distintos tipos de inteligencia.

c) El autismo es visto por algunos
como una enfermedad y de ello
han sacado la conclusién de que el
autismo es provocado por vacunas,
medicamentos o por una mala ali-
mentaciéon durante el embarazo y
que este puede “contagiarse”. Pero la
verdad es que las circunstancias que
dan lugar al autismo provienen de
un sin fin de posibles combinacio-
nes, entre ellas genéticas, metaboli-
cas y ambientales. Por otra parte el
autismo es una condicion del desa-
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rrollo, no es algo que haya que curar,
aunque inusual, una persona autista
es tan sana como cualquier neuroti-
pico y no hay nada malo conella... y
no: la televisiéon no es una causa del
autismo.

6. Dificultades y sintomas de la ansie-
dad social

Para entender cdmo se siente esta an-
siedad voy a explicar coémo puede ser
para la persona, por ejemplo, un dia
de colegio: Te vistes, te peinas y bajas a
tomar desayuno. En la cocina conver-
sas y ries con tu familia, en casa no es
dificil ser ti mismo. Pero de camino al
colegio, empiezas a imaginarte el dia y
la angustia comienza: ya desde el auto,
sientes que el corazoén te late muy ra-
pido, tiemblas y sudas; y al bajarte te
cuesta respirar y te sientes mareado. A
pesar de que puedas tener muchas ga-
nas de compartir con otros, si alguien
se te acerca a “meterte conversa’, te po-
nes rigido, la boca se te seca y quedas
en blanco, entonces lo inico que quie-
res es que la tierra te trague. A la hora
de almorzar, si no tienes un cercano
grupo de amigos (lo que no es poco
probable) tiemblas cruzando los dedos
porque alguien te invite a almorzar con
su grupo, pero nadie lo hace. Mueres
de pena y vergiienza vy, si nadie cierra
la sala, no te paras de tu puesto, te que-
das ahi a almorzar y a hacer tiempo
hasta que toque el timbre de vuelta a
clases. Cuando el “riiiinnnggg” al fin se
oye, llega la profesora de matematicas
y empieza a hablar de algebra, enton-
ces le hace una pregunta al curso, para
ver cudnto recuerda este de la materia,
pero nadie responde. T sabes la res-
puesta y una pequeiia gota de alegria te
infla el pecho jqué ganas de que el resto
pudiera verlo! jAsi podrias dejar de ser
invisible por un momento!... pero sy si
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te equivocas? jHarfas el ridiculo frente
a toda la clase! El payaso aplaudiria y se
reiria de ti como foca epiléptica hasta
que le salgan ldgrimas de la risa y cada
vez que te vea te lo recordaria ;Siquiera
estds seguro de que ésa es la respuesta?
Haces una vez mas el ejercicio y ahora
si estds seguro: ésa es la respuesta. En-
tonces, te armas de suficiente fuerza de
voluntad para levantar la mano, pero
JUSTO entonces la profe se da vuelta
en la pizarra a resolverlo por si misma.
La guata se te contrae, eres patético. Te
pasas el resto de la clase pensando en
que si hubieras estado mds seguro de
ti mismo hubieses alcanzado a levantar
la mano. Esto puede parecerle ridicu-
lo al resto, pero a ti, a ti que te sientes
condenadamente solo y atn asi no te
atreves a molestar al resto con tu pre-
sencia y esa era la tinica forma de hacer
que alguien te vea; si que te importa.
Al fin terminan las clases y eres libre de
irte. Mama no llega y ya es tarde, y jqué
ganas tienes de poder llegar a casa a
descansar! Cuando ves la conocida ca-
mioneta plateada saltas a su interior y
el motor se pone en marcha. Le dices a
mamad con voz irritada “;Por qué te de-
moraste tanto?”, y claro, ella te repren-
de, y con justa razén. No era con ella
con quién estds enojado, sino contigo,
por haber pasado otro dia sin haberte
atrevido a socializar.

7. Prosy contras de ser TEA

Ser diferente nos hace enfrentar dis-
tintos desafios a los del resto, y aunque
solemos enfocarnos en el lado malo,
también de esta condicién salen cosas
buenas. Para aterrizar las ideas de todo
lo que la gente piensa de como es ser
TEA, veremos tanto lo positivo como
lo negativo.
« Como consecuencia de nuestra con-
dicién, nos cuesta mirar a los ojos.

Muchas veces eso hace que el otro
sienta que no les prestamos atencién
cuando si lo hacemos, sélo que man-
tener la mirada fija en ello nos resulta
incdmodo; eso nos causa malenten-
didos, que podrian ahorrarse si el
otro supiera qué es lo que nos pasa;
lo que (otra vez) si no sucede, s6lo es
por problemas de comunicacién.
Nos fijamos mucho en los detalles (lo
que en ocasiones nos resulta bastan-
te conveniente), pero podemos tener
problemas viendo el plano general.
Generalmente tenemos muy buena
memoria, lo que es de especial utili-
dad al estudiar (y para aprender da-
tos frikis).

Nuestra tendencia obsesiva nos hace
muy obstinados y/o perseverantes
con lo que nos apasiona, lo que nos
hace personas que no renuncian con
facilidad. Pero también nos hace gas-
tar energias peleando batallas que
no valen el tiempo y las energias que
empleamos en ellas; y esto nos juega
en contra.

Por otro lado, tenemos poca toleran-
cia a la frustracién en aquellas acti-
vidades que hacemos, no por gusto
propio sino, por ejemplo, por cum-
plir con nuestras responsabilidades.
Cuando se tratan de actividades que
nos interesan, resulta muy diferente:
Somos muy apasionados, ponemos
el corazoén en ello.

Ya que somos muy intransigentes con
lo que definimos correcto o incorrec-
to, somos muy apegados a la norma.
Sin embargo, nos cuesta entender
que hay ocasiones en que es necesa-
rio hacer excepciones, asi como en
qué situaciones hacerlas.

Solemos ser bastante ansiosos. Te-
nemos poca tolerancia a situaciones
que involucren mucho bullicio y
multitudes. Nos abrumamos con fa-
cilidad.
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8. Tipos de inteligencia, la inteligen-
cia social y los TEA.

Si buscamos en el diccionario, nos en-
contramos con que la inteligencia es
la “Facultad de la mente que permi-
te aprender, entender, razonar, tomar
decisiones y formarse una idea deter-
minada de la realidad” (Oxford Lan-
guages); pero probablemente eso ya lo
sabian. Lo que no todos saben es que
existen distintos tipos de inteligencia
y no todos somos igual de buenos en
una que en otra. Las investigaciones
identifican la existencia de zonas en el
cerebro que corresponden a determi-
nados espacios de conocimiento. Asi es
como Howard Gardner las catalogé en

8 tipos:

1. La inteligencia légico-matemdtica
nos capacita para resolver misterios
o pruebas de ingenio, hacer rompe-
cabezas, realizar ejercicios de légica
o hacer célculos.

2. La inteligencia lingiistica, vendria
siendo la habilidad en activida-
des como leer, conversar, escribir,
aprender idiomas y jugar a juegos
de palabras.

3. La inteligencia espacial, que es la
que nos permite pensar en tres di-
mensiones. Esta nos permite solu-
cionar problemas espaciales como
dibujar y pintar, leer mapas, resol-
ver laberintos, entre otros.

4. Lamusical se traduce como la capa-
cidad de cantar, tocar instrumentos,
componer canciones y seguir dife-
rentes ritmos. Es la habilidad innata
para el aprendizaje de distintos so-
nidos.

5. La kinésico-corporal nos permite
bailar, actuar, imitar gestos o expre-
siones, hacer deporte y moverse en
general. Bédsicamente es la capaci-
dad de usar el cuerpo en la expre-
sion de ideas y sentimientos, y la fa-
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cilidad en el uso de las manos para
transformar elementos.

6. La intrapersonal distingue a aque-
llos que se conocen mejor a si mis-
mos. Se traduce como el gusto de
trabajar de manera auténoma, es-
tablecer metas y centrarse en alcan-
zarlas. Es gracias a ella que podemos
comprender nuestros sentimientos
y capacidades.

7. La interpersonal es opuesta a la
intrapersonal. Mientras que la pri-
mera nos permite conectar con
nosotros mismos, la interpersonal
es la que nos hace seres sociales,
es decir: la que nos permite com-
partir y comprender a los otros. La
gente con mayor inteligencia in-
terpersonal, es mejor conversando,
trabajando en equipo, ayudando a
los demds, mediar en conflictos y
conocer gente nueva: son personas
extrovertidas y sociables.

8. Y por ultimo estd la inteligencia
naturalista. Se traduce como la ca-
pacidad para conectar con el medio
ambiente. Se relaciona con el gusto
por los temas medioambientales,
plantas y animales. Se ocupa en
actividades como ir de acampada,
hacer senderismo, cuidar animales,
conocer detalles de la naturaleza,
reciclar y cuidar el medioambiente.

Todas estas habilidades se unen para
permitirnos hacer actividades de todos
los dias. Y todos contamos con cada
una de ellas, pero en distinto grado.
Ellas forman nuestra personalidad y
habilidades.

Histéricamente la sociedad compren-
de la inteligencia con una mirada muy
limitada, examinando a los nifios con
evaluaciones que miden un acotado
grupo de inteligencias, haciendo sentir
a los que son buenos en cosas distintas
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a las que las evaluaciones de los cole-
gios y universidades no miden, como
tontos, como fracasados. Cuando en
conjunto, son tan capaces como los que
tienen mejores resultados académicos.

La condicién de los TEA se caracteriza
por nuestra poca habilidad comunica-
tiva y social, es por eso que nos cuesta
integrarnos a los grupos, conversar y
ser espontdneos, y por eso es que ten-
demos a preferir estar solos en ocasio-
nes. Sin embargo, estas dificultades,
aunque son parte del TEA, no son in-
soslayables: se pueden aprender, entre-
nar y mejorar. Ademas, estos desafios
de las personas TEA, coexisten con una
serie de capacidades extraordinarias en
algunos dominios del desarrollo, habi-
lidades que podrian ser consideradas
dentro del grupo de las “otras inteli-
gencias’, tales como una excepcional
habilidad para procesar y retener in-
formacién visual (se le llama pensa-
dores visuales) y una alta capacidad de
memorizar. Algunos también somos
muy habiles con problemas matemati-
cos y espaciales.

Mientras tanto, al procesar la informa-
cién mediante circulos cerebrales dife-
rentes a los neurotipicos, los TEA con-
tamos con oportunidades de observary
analizar las situaciones que nos rodean
usando légicas alternativas, permitién-
doles entonces encontrar soluciones
diferentes a los problemas. Soluciones
que quizds un neurotipico nunca po-
dria haber imaginado o visualizado. Y
eso hace, al menos en mi opinién, que
el hecho de que todos, neurotipicos y
neuro diversos, tengamos fortalezas y
debilidades distintas, s6lo enriquece
nuestra vida en sociedad.

En conclusion, con el tiempo he apren-
dido que el que la sociedad esté com-

puesta tanto de neurotipicos como de
neuro divergentes, es algo positivo y
enriquecedor, pues a pesar de nuestras
diferencias, nos complementamos. Lo
que quiero decir es que, asi como los
neurotipicos son los que nos ayudan a
los neuro divergentes a mejorar nuestra
capacidad de encajar, los neuro diver-
gentes también podemos ayudar a los
neurotipicos a desligarse de las expec-
tativas que la sociedad tiene de ellos,
para que aprendan a valorar aquello
que los hace diferentes y a ver las cosas
desde un punto de vista distinto.

En mi experiencia, ser diagnosticada
con Asperger y Ansiedad Social, me
hizo sentir muy confundida, asusta-
da y hasta enojada conmigo misma,
porque no aunque sabia bien qué era
lo que significaba, tenia este presenti-
miento de que habia algo mal en mi. Y
senti que dejé de ser yo misma: ya no
era la persona que le gustaban las no-
ches de pelicula en familia, dejé de ser
la hermana mayor, la amiga timida de
alguien o la chica que siempre anda ha-
ciendo macramé. No. Ya no mas. Yo era
Asperger, Asperger y nada mds.

Con el tiempo fui viendo cémo esas
caracteristicas “Asperger” habian sido
parte de mi personalidad durante toda
mi vida, y entendi que no era correc-
to (al menos no del todo) decir que el
diagnodstico me habia cambiado a mi
y a mi vida, porque comprendi que en
aquellas cosas que me definian, como
lo mandona que era de chica con que
mis hermanas cumplieran las reglas,
ahi estaba la intransigencia: caracte-
ristica de los TEA. Cuando me decian
que no podia hacer cierta actividad
porque era muy chica para aprender y
yo dedicaba todo mi interés, atencion
y tiempo hasta aprenderla, s6lo para
mostrarles lo contrario; ahi aparecia
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mi fase obsesiva. Y por qué cuando in-
vitaba a algtin compafiero a mi casa y al
acabar el itinerario que habia planeado
para el dia, no se me ocurria qué mas
hacer o decir... jEra por eso que me
costaba tanto ser espontdnea y hablar
con naturalidad!

Todo esto me ayudé a poder entender-
me mejor y verme como algo mds que
un diagnéstico. Y gracias a un grupo
increible de personas que de una ma-
nera u otra entendieron por lo que ha-
bia pasado, sin la necesidad de que yo
se los explicara con palabras, pude, por
primera vez, sentirme aceptada.

Hoy, aunque sigo aprendiendo a ser
mas flexible y a no colapsar con la sim-
ple idea de ir a alguna reunién social;
miro hacia atrds y deseo. Deseo que

Contribuciones desde la experiencia

alguien me hubiese explicado que los
neuro-divergentes no son aliens, que
hay mds como yo afuera en el mundo.
Deseo no haber tenido miedo de que
mads gente sepa mi diagndstico y por
sobre todo, saber que estd bien ser di-
ferente.

Esa es la razén de por qué elegi este
tema: porque a pesar de que yo no tuve
eso, aun hay muchos ninos, adolescen-
tes e incluso adultos afuera, buscando
una explicaciéon de por qué son como
son, descubriendo su diagnéstico o
buscando una forma de compartirlo
con el resto: y tienen miedo. Pero si el
mundo estd preparado para aceptar-
los, ellos también podrin aceptarse a
si mismos y dejardn de tener razones
para temer.

Todos los derechos reservados
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Normas Generales
CVE 2284193

MINISTERIO DE SALUD
LEY NUM. 21 545

ESTABLECE LA PROMOCION DE LA INCLUSION, LA ATENCION INTEGRAL, Y
LA PROTECCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA EN EL AMBITO SOCIAL, DE SALUD Y EDUCACION

Teniendo presente que el H. Congreso Nacional ha dado su aprobacién al siguiente proyecto
de ley iniciado dos mociones refundidas; la primera, correspondiente al boletin N°14.310-35, de
las diputadas Carolina Marzdn Pinto, Catalina Del Real Mihovilovic, Claudia Mix Jiménez y
Francesca Muiioz Gonzilez, de los diputados Sergio Bobadilla Mufioz y Eduardo Durin Salinas,
de las exdiputadas Sandra Amar Mancilla y Nora Cuevas Contreras y del exdiputado Luis
Rocafull Lépez; la segunda, correspondiente al boletin N°14.549-35, del exdiputado Sergio
Gahona Salazar, de las diputadas Karol Cariola Oliva y Ximena Ossandén Irarrizaval; del
diputado Renzo Trisotti Martinez; de la exdiputada Maya Ferndndez Allende y del exdiputado
Jorge Sabag Villalobos,

Proyecto de ley:

“TITULO 1
DISPOSICIONES GENERALES

Articulo 1.- Objeto. La presente ley tiene por objeto asegurar el derecho a la igualdad de
oportunidades y resguardar la inclusion social de los nifios, nifias, adolescentes y adultos con
trastorno del espectro autista; eliminar cualquier forma de discriminacién; promover un abordaje
integral de dichas personas en el dmbito social, de la salud y de la educacion, y concientizar a la
sociedad sobre esta temdtica. Lo anterior, sin perjuicio de los demds derechos, beneficios o
garantias contempladas en otros cuerpos legales o normativos y en los tratados internacionales
ratificados por Chile que se encuentren vigentes,

El trastomo de espectro autista es un neurotipo genérico, por tanto, los derechos
contemplados en esta ley y en otros lextos legales abarcardn todo el ciclo vital de las personas
que lo presenten.

Articulo 2.- Conceptos. Para los efectos de esta ley se entenderd por:

a) Personas con trastorno del espectro autista. Se entenderd por personas con trastorno del
espectro autista a aquellas que presentan una diferencia o diversidad en el neurodesarrollo tipico,
que se manifiesta en dificultades significativas en la iniciacién, reciprocidad y mantencién de la
interaccion y comunicacion social al interactuar con los diferentes entornos, asi como también en
conductas o intereses restrictivos o repetitivos. El espectro de dificultad significativa en estas
dreas es amplio y varia en cada persona,

El trastorno del espectro autista corresponde a una condicién del neurodesarrollo, por lo que
deberd contar con un diagndstico.

Estas caracteristicas constituyen algin grado de discapacidad cuando generan un impacto
funcional significativo en la persona a nivel familiar, social, educativo, ocupacional o de otras
dreas y que, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, impida o restrinja su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas, lo que
deberi ser calificado y certificado conforme a lo dispuesto en la ley N° 20.422, que establece
normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad.

Director: Felipe r\mlrés Peroﬂ Diaz Mm Central: 600 7120001  Email: consultas@diarioficial cl
CVE 2284193 Sitio Web: www diarioficial ¢l iém: Dr. Torres Boonen N*511, Providencia, Santiago, Chile.

Este documento ha sido firmadu n.ltxtrﬁnm.nmh, de m‘uerdu con la ley N*19.799 ¢ incluye sellado de Ln,mpo y firma clectrénica
avanzada. Para verificar la de una impresa del mismo, ingrese este codigo en el sitio web www diarioficial ¢l
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b) Persona cuidadora de una persona con trastorno del espectro autista. Se entenderd por
cuidador o cuidadora a quien proporcione asistencia o cuidado en los términos previstos por el
articulo 5 quiter de la ley N 20.584, que regula los derechos y deberes que tienen las personas
en relacidn con acciones vinculadas a su atencion en salud.

Articulo 3.- Principios. La aplicacién de esta ley, en lo que se refiere a las personas con
trastorno del espectro autista, deberd sujetarse al camplimiento de los siguientes principios:

a) Trato digno. Deben recibir un trato digno y respetuoso en todo momento y en cualquier
circunstancia. Deberd adoptarse un lenguaje claro y sencillo en las atenciones que se les brinden,
y medidas necesarias para respetar y proteger su vida privada y su honra.

Quienes brinden atencidn al piiblico deberin permitir que estas personas estén acompafadas
por un familiar o cuidador, a quienes se les deberd otorgar un trato digno y respetuoso,

b) Autonomia progresiva. Todo nifio, nifia y adolescente ejercerd sus derechos conforme a
la evolucién de sus facultades, en atencién a su edad, madurez y grado de desarrollo que
manifieste, de conformidad con lo establecido en el articulo 11 de la ley N* 21430, sobre
garantias y proteccién integral de los derechos de la nifiez y adolescencia. Para ello se
considerard el grado de discapacidad que pueda tener y, en caso de ser necesario, que los padres
o tutores legales sean responsables de estas decisiones de acuerdo con la situacién individual de
apoyos de ellos y que, en ningtin caso, implique un desmedro en su autonomia ¢ independencia.

¢) Perspectiva de género. En la elaboracién, ejecucion y evaluacién de las medidas que se
adopten en relacién con estas personas deberd considerarse la variable de género.

d) Intersectorialidad. Las acciones, prestaciones y servicios que podrdn realizarse para la
proteccitn de los derechos de estas personas se desarrollardn de manera conjunta y coordinada
por los diversos érganos del Estado, dentro de sus respectivos dmbitos de competencia.

e) Participacién y didlogo social. Estas personas y sus organizaciones tendrédn un rol activo
en la elaboracién, ejecucion, seguimiento y evaluacién de las politicas piblicas que les
conciernen.

f) Neurodiversidad. Las personas tienen una variabilidad natural en el funcionamiento
cerebral y presentan diversas formas de sociabilidad, aprendizaje, atencién, desarrollo emocional
y conductual, y otras funciones neurocognitivas.

g) Deteccién temprana. Los actores que forman parte de la red de proteccién y tratamiento
de estas personas deberdn adoptar todas las medidas necesarias para diagnosticar, durante los
primeros afios de vida, si una persona tiene o no trastorno del espectro autista.

h) Seguimiento continuo. Una vez diagnosticada una persona con trastorno del espectro
autista, existird la obligacién de parte de los actores que formen parte de la red de proteccién y
tratamiento, en especial del Estado, de acompaiiarla durante las diferentes etapas de su vida, y
proveer de soluciones adecuadas cuando sea necesario, tomando en consideracion su grado de
discapacidad.

Articulo 4.- Aplicacion de la ley N° 20.422. Sin perjuicio de lo dispueslo en esta ley, a las
personas con trastorno del espectro autista que cuenten con calificacién y certificacién de
discapacidad de conformidad con la ley N® 20.422, que establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad, también les serén aplicables las
disposiciones contenidas en dicho cuerpo legal.

Articulo 5.- Legitimacién activa. Sin perjuicio de las normas administrativas y penales,
toda persona con (rastorno del espectro autista directamente afectada por una accién u omisién
que importe discriminacion arbitraria, podrd interponer la accion prevista en el articulo 3° de la
ley N° 20.609, que establece medidas contra la discriminacién, a través de su representante legal
o quien tenga de hecho su cuidado personal o educacién, en la forma y condiciones
contempladas en dicha ley. También podrd interponer esta accién cualquier persona, como un
familiar, cuidador o cuidadora, cuando aquella se encuentre imposibilitada de ejercerla y carezca
de representantes legales o personas que la tengan bajo su cuidado o educacion, o cuando, aun
teniéndolos, éstos se encuentren también impedidos de deducirla.

Toda persona con trastorno del espectro autista que cuente con la calificacion y certificacién
de discapacidad a que se refiere la ley N 20422, que establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad, y que sufra amenaza,
perturbacién o privacion en el ejercicio de los derechos consagrados en la referida ley, podrd
ejercer, por si o por cualquiera a su nombre, tales como un familiar, cuidador o cuidadora, la
accidn prevista en su articulo 57, en la forma y condiciones dispuestas en ella.
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TITULO II
DE LOS DEBERES DEL ESTADO

Articulo 6.- Deberes generales del Estado. Es deber del Estado asegurar el desarrollo
personal, la vida independiente, la autonomia y la igualdad de oportunidades de las personas con
trastorno del espectro autista, a través de las acciones que senala el articulo 7 y de las demis
medidas establecidas en la ley.

El Estado deberi asegurar a dichas personas el pleno goce y ejercicio de sus derechos en
condiciones de igualdad con las demds. En especial, asegurard su inclusién social y educativa,
con el objeto de disminuir y eliminar las barreras para el aprendizaje, la participacion y la
socializacion. En tal sentido, impulsard las medidas que sean necesarias para asegurar el
cumplimiento de lo sefialado precedentemente.

Asimismo, el Estado adoptard las medidas necesarias para prevenir y sancionar la violencia,
el abuso y la discriminacién en contra de dichas personas.

Lo dispuesto en el presente Titulo se realizard de acuerdo con las atribuciones, los medios y
los recursos disponibles por los servicios involucrados.

Articulo 7.- Abordaje integral del trastorno del espectro autista. El Estado realizard un
abordaje integral del trastorno del espectro autista, y considerard el desarrollo de las siguientes
acciones:

a) Impulsar la investigaci6n cientifica sobre el trastorno y velar por la efectiva divulgacién
de sus resultados.

b) Realizar campaiias de concientizacién sobre el trastorno, en el ejercicio de las funciones
de informacién y difusién que por ley correspondan a cada reparticién piblica con competencia
en la materia.

¢) Fomentar la deteccion temprana.

d) Velar por la provisién de servicios de apoyo que puedan ser requeridos por las personas
con trastorno del espectro autista, segiin el grado de dependencia y a lo largo de todo su ciclo
vital, para realizar las actividades de la vida diaria o participar en el entorno social, econémico,
laboral, educacional, cultural o politico, todo ello, en condiciones de mayor autonomia funcional.

¢) Incorporar el trastorno del espectro autista en encuestas o estudios poblacionales
pertinentes con el objeto de conocer su prevalencia en los diferentes territorios del pais y las
principales caracteristicas de esta poblacién. Su incorporacién procederd en los casos que sea
compatible con la metodologia a utilizar para la recoleccion y procesamiento de informacion.

f) Impulsar medidas orientadas por el principio de accesibilidad universal en el ejercicio del
derecho de acceso a la informacién. Para ello, se adoptarin progresivamente mecanismos y
formatos para hacer la informacion accesible a las personas con trastorno del espectro autista de
la forma mds auténoma y natural posible, en el marco de las atribuciones y recursos que
contemple la legislacion vigente.

g) Promover el ejercicio, sin discriminacion, de los derechos sexuales y reproductivos de
dichas personas.

h) Fomentar la capacitacién, perfeccionamiento y desarrollo de protocolos de actuacion de
las funcionarias y funcionarios piiblicos, en especial de quicnes se desempefian en las dreas de
salud, educacion, justicia, trabajo, fuerzas de orden y seguridad piblica y que brindan atencién al
ptiblico, en materias relativas al trastorno del espectro autista, con perspectiva de género y de
derechos humanos.

i) Velar por que los cuidados otorgados a personas con trastorno del espectro autista que asi
lo requieran, por encontrarse en situacién de dependencia, de acuerdo con la letra e) del articulo
6 de la ley N° 20.422, respeten su desarrollo personal y resguarden su autonomia y el derecho a
vivir una vida independiente.

Articulo 8.- Herramientas de comunicacién aumentativa alternativa para nifias y nifos. El
Ministerio de Desarrollo Social y Familia, a través del subsistema Chile Crece Contigo, pondrd a
disposicién herramientas de comunicacién aumentativa alternativa destinadas a facilitar la
comunicacion y aprendizaje de nifias y nifios de 0 a 9 afios con trastorno del espectro autista.

Para el cumplimiento de lo establecido en el inciso anterior, podrd suscribir convenios con
municipalidades y con otros drganos de la Administracién del Estado o con entidades privadas.
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TITULO ITI
DE LA ATENCION EN SALUD A LAS PERSONAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA

Articulo 9.- Derechos de las personas con trastomno del espectro autista en la atencion en
salud. Las personas con trastorno del espectro autista gozardn de los derechos consagrados en la
ley N® 20.584, que regula los derechos y deberes que tienen las personas en relacion con
acciones vinculadas a su atencién de salud, y en la ley N°® 21.331, del reconocimiento y
proteccién de los derechos de las personas en la atencidn de salud mental, que le fueran
aplicables.

La Superintendencia de Salud, a través de su Intendencia de Prestadores de Salud
fiscalizard, de oficio o a pelicién de parte, el cumplimiento de las normas de este Titulo, de
conformidad con lo establecido en las leyes sefialadas en el inciso anterior.

Articulo 10.- Atencion de salud pertinente a las necesidades. Las personas con trastorno del
espectro aulista tienen derecho a una atencién de salud pertinente a sus necesidades, desde una
perspectiva de derechos humanos, conforme a la normativa vigente, lo que incluye la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y los tratados internacionales
suscritos por Chile en la materia y que se encuentren vigentes.

Articulo 11.- Tamizaje del trastorno del espectro autista en salud. El Ministerio de Salud
desarrollard y promoveri el acceso a tamizaje o deteccion de sefiales de alerta de trastorno del
espectro autista dentro de las prestaciones de salud de nifios, nifias y adolescentes incluidas en el
Plan de Salud Familiar, financiadas afo a ano mediante el decreto al que se refiere el articulo 49
de la ley N° 19.378, que establece el estatuto de atencién primaria de salud municipal.

Articulo 12.- Derivacién de casos con sospecha de (rastorno del espectro autista por
establecimientos educacionales. El Ministerio de Salud, previa consulta al Ministerio de
Educacién, elaborard un protocolo en virtud del cual los establecimientos educacionales
derivardn a nifios, nifas y adolescentes con sospecha de trastorno del espectro autista al
establecimiento de salud comrespondiente para el proceso de diagnéstico. Este protocolo deberd
incluir los criterios para que proceda la derivacion.

Articulo 13.- Proceso de diagndstico de las personas con trastorno del espectro autista. El
Estado deberd desarrollar y promover el acceso a un proceso de diagnostico del trastorno del
espectro autista que sea temprano, oportuno, interdisciplinario, sin discriminacién por edad y
desde una perspectiva interseccional.

Articulo 14.- Atenciones especificas de salud de las personas con trastorno del espectro
autista. El Estado deberéd promover el acceso a atenciones de salud especificas de acuerdo con las
necesidades, de manera oportuna, interdisciplinaria y durante todo el curso de vida, de acuerdo
con sus atribuciones, medios y los recursos que contemple anualmente la Ley de Presupuestos
del Sector Piblico. A estas atenciones podrdn acceder tanto las personas en proceso de
confirmacion diagndstica de trastorno del espectro autista como aquellas debidamente
diagnosticadas.

El personal de salud deberd informar a la persona con trastorno del espectro autista y, segiin
corresponda, a su cuidador o cuidadora, de su derecho a solicitar voluntariamente la calificacion
y certificacién de discapacidad, en los términos dispuestos en la ley N® 20.422, que establece
normas sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad, y sus
respeclivos reglamentos.

El personal de salud tratante deberd mantener actualizados los instrumentos para la
calificacién de discapacidad y entregar la informacion en ellos contenida en los casos, formas y
condiciones que indica la ley N° 20.584, que regula los derechos y deberes que tienen las
personas en relacion con acciones vinculadas a su atencién de salud.

Articulo 15.- Derecho al acompaiiamiento de las personas con trastorno del espectro
autista, Las personas con trastorno del espectro autista, cualquiera sca su edad, que scan
hospitalizadas 0 sometidas a prestaciones ambulatorias, tendrin el derecho a ser acompaiadas
por familiares, cuidadores o cuidadoras, o personas significativas cuyo mimero sea suficiente
para la adecuada atencién de salud, en los términos sefialados por el articulo 6 de la ley N°
20.584, que regula los derechos y deberes que lienen las personas en relacion con acciones
vinculadas a su atencién en salud.
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Articulo 16.- Capacitacién de los profesionales de la salud. Los equipos de salud que
participan en la deteccién, el diagndstico y las atenciones de las personas con trastorno del
espectro autista deberdn estar debidamente capacitados y someterse a procesos de
perfeccionamiento continuo, de conformidad con los lineamientos y orientaciones dictados por el
Ministerio de Salud.

Articulo 17.- Protocolos, normas técnicas y reglamentos. El Ministerio de Salud dictard los
protocolos, las normas técnicas y los reglamentos para el debido cumplimiento de los derechos
que otorga y reconoce el presente Titulo conforme lo dispone el articulo 4 del decreto con fuerza
de ley N® I, de 2006, del Ministerio de Salud, que fija el texto refundido, coordinado y
sistematizado del decreto ley N® 2.763, de 1979 y de las leyes N° 18.933 y N° 18.469.

TITULO IV
DE LOS DERECHOS DE LOS NINOS, NINAS, ADOLESCENTES Y PERSONAS
ADULTAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN EL AMBITO
EDUCACIONAL

Articulo 18.- Sistema educativo. Es deber del Estado asegurar a todos los nifios, nifias,
adolescentes y personas adultas una educacion inclusiva de calidad y promover que se generen
las condiciones necesarias para el acceso, participacién, permanencia y progreso de los y las
estudiantes, segtin sea su interés superior.

Esto implica que el Estado resguardard que los nifios, nifias, adolescentes y personas adultas
con trastorno del espectro autista accedan sin discriminacién arbitraria a los establecimientos
publicos y privados del sistema educativo.

Los establecimientos educacionales velardn por el desarrollo de comunidades educativas
inclusivas, Asimismo, efectuardn los ajustes necesarios en sus reglamentos y procedimientos
intemnos, que consideren la diversidad de sus estudiantes y permitan el abordaje de
desregulaciones emocionales y conductuales.

Lo anterior se realizard conforme a lo establecido en los articulos 3 y 4 del decreto con
fuerza de ley N° 2, de 2010, del Ministerio de Educacion, que [ija el texto refundido, coordinado
y sistematizado de la ley N° 20.370 con las normas no derogadas del decreto con fuerza de ley
N° 1, de 2005.

Las instituciones de educacién no formal promoverdn medidas para la participacion e
inclusién de personas con trastorno del espectro autista, y establecerdn politicas y procedimientos
con enfoque de derechos e inclusion en todos sus niveles.

Articulo 19.- Formacién y acompafiamiento. El Ministerio de Educacién desarrollard
acciones formativas destinadas a profesionales y asistentes de la educacién, que les permitan
adquirir herramientas para apoyar a las personas con trastorno del espectro aulista, que [aciliten
su inclusién y el acompaiiamiento en la trayectoria educativa. Estas acciones se desarrollardn de
conformidad a lo sefialado en el articulo 12 ter del decreto con fuerza de ley N° 1, de 1997, del
Ministerio de Educacién, que fija el texto refundido, coordinado y sistematizado de la ley N°
19.070, que aprobé el Estatuto de los Profesionales de la Educacion, y de las leyes que la
complementan y modifican. Asimismo, podrd desarrollar las referidas acciones a través de
convenios que suscriban con instituciones piiblicas o privadas sin fines de lucro.

En la ejecucién de estas acciones, dicho Ministerio deberd incluir todos los niveles y
modalidades educativas, y considerard especialmente las condiciones particulares de los
establecimientos rurales y la modalidad de educacién de personas jovenes y adultas.

Asimismo, el Ministerio desarrollard acciones permanentes de acompariamiento a la gestién
educativa de los establecimientos para la atencién a la diversidad y la atencién de personas con
trastorno del espectro autista, en el marco de la implementacién y actualizacién de proyeclos
educativos inclusivos.

Articulo 20.- Deberes de los establecimientos educacionales. Los establecimientos
educacionales tienen el deber de proveer espacios educativos inclusivos, sin violencia y sin
discriminacion para las personas con trastorno del espectro autista, y garantizardn la ejecucion de
las medidas para la adecuada formacion de sus funcionarios, profesionales, técnicos y auxiliares,
para la debida protecci6n de la integridad fisica y psiquica de aquellas personas.

Articulo 21.- Educacidn superior. Sin perjuicio de lo establecido en el literal e) del articulo
2 de la ley N° 21.091, sobre Educacién Superior, las instituciones de educacién superior velardn
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por la existencia de ambientes inclusivos, lo que incluye realizar los ajustes necesarios para que
las personas con trastorno del espectro autista cuenten con mecanismos que faciliten el desarrollo
de todo el proceso formativo, es decir, su ingreso, formacion, participacién, permanencia y
egreso.

TITULO V
DISPOSICIONES FINALES

Articulo 22.- Deber de informacién. En el mes de marzo de cada afio se dard cuenta del
estado de avance de la implementacién de la presente ley a las Comisiones técnicas de la Cdmara
de Diputados y del Senado, en sesion conjunta. Las Secretarias Generales de ambas Camaras
determinardn cudles serdn dichas Comisiones.

Articulo 23.- Derechos de las personas con trastorno del espectro autista en los
procedimientos judiciales. En los procedimientos judiciales se velard por que las personas con
trastorno del espectro autista sean debidamente tratadas. Ellas tendrin que ser escuchadas, se les
entregari la informacién mediante un lenguaje claro y de fécil entendimiento, y podrin utilizar
sefialéticas, apoyos visuales o pictogramas, en caso de ser necesario.

Articulo 24.- Difusién de derechos de las personas con trastorno del espectro autista. En los
establecimientos de salud, educacionales, bancarios y en todos aquellos que sean de amplia
concurrencia se deberd contar con carleles u otros formatos de comunicacion en los cuales se
sefiale que las personas con trastorno del espectro autista deben recibir un trato digno y
respetuoso en todo momento y en cualquier circunstancia, y que respecto de ellas debe adoptarse
un lenguaje claro y sencillo en las atenciones que se les brinden.

Articulo 25.- Agrégase en el Cédigo del Trabajo el siguiente articulo 66 quinquies:

“Articulo 66 quinquies.- Los trabajadores dependientes regidos por el Cédigo del Trabajo,
aquellos regidos por la ley N° 18.834, sobre Estatuto Administrativo, cuyo texto refundido,
coordinado y sistematizado fue fijado por el decreto con fuerza de ley N° 29, de 2004, del
Ministerio de Hacienda y por la ley N° 18.883, que aprucba Estatuto Admunistrativo para
Funcionarios Municipales, que sean padres, madres o tutores legales de menores de edad
debidamente diagnosticados con trastorno del espectro autista, estardn facultados para acudir a
emergencias respecto a su integridad en los establecimientos educacionales en los cuales cursen
su ensefianza parvularia, bdsica o media.

El tiempo que estos trabajadores destinen a la atencién de estas emergencias serd
considerado como trabajado para todos los efectos legales. El empleador no podrd, en caso
alguno, calificar esta salida como intempestiva e injustificada para configurar la causal de
abandono de trabajo establecida en la letra a) del niimero 4 del articulo 160, o como fundamento
de una investigacion sumaria o de un sumario administrativo, en su caso,

El trabajador deberi dar aviso a la Inspeccién del Trabajo del territorio respectivo respecto a
la circunstancia de tener un hijo, hija 0 menor bajo su tutela legal, diagnosticado con trastorno
del espectro autista.”.

Disposiciones transitorias

Articulo primero.- Entrada en vigencia diferida de las disposiciones que sefiala. El inciso
primero del articulo 6, el articulo 7, excepto su literal b), y los articulos 9, 13 y 14 entrarin en
vigencia a contar del décimo segundo mes desde la publicacién de la presente ley en el Diario
Oficial.

Articulo segundo.- Financiamiento. El mayor gasto fiscal que irrogue la aplicacién de esta
ley, durante el primer afio presupuestario de su entrada en vigencia, se financiard con cargo a la
partida presupuestaria del Ministerio de Desarrollo Social y Familia y del Ministerio de Salud,
segilin corresponda, y en lo que falte se financiard con cargo a los recursos de la partida
presupuestaria Tesoro Piblico de la Ley de Presupuestos del Sector Piblico. En los afos
siguientes, se financiard con cargo a los recursos que anualmente contemple la Ley de
Presupuestos correspondiente.
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Articulo tercero.- Evaluacion de incorporacién a las Garantias Explicitas en Salud. El
Ministerio de Salud evaluard la incorporacién de las prestaciones de salud asociadas a la atencién
de las personas con trastorno del espectro autista al siguiente procedimiento de elaboracion de las
Garantias Explicitas en Salud que iniciard de conformidad a lo contemplado en el articulo 6 del
decreto supremo N° 121, de 2005, del Ministerio de Salud, que aprueba el reglamento que
establece normas para la elaboracién y determinacion de las Garantias Explicitas en Salud a que
se refiere la ley N° 19.966.

En el mes de marzo de cada ano el Ministerio de Salud daré cuenta del estado de avance de
lo regulado en el inciso anterior a las Comisiones de Salud de la Cdmara de Diputados y del
Senado, en sesién conjunta.

Articulo cuarto.- Implementacién de medidas relativas a los deberes del Estado que indica.
En relacién con el deber del Estado al que se refiere el literal e) del articulo 7, durante el afio
2023, el Ministerio de Salud incorporard en el disefio del primer Estudio Nacional de Salud
Infantil (ENSI) un item que permitird estimar la prevalencia de trastorno del espectro autista en
la poblacion de 0 a 14 afios, 11 meses y 29 dias.

Respecto al deber del Estado establecido en el articulo 11, transcurridos tres meses desde la
publicacién de esta ley, el Ministerio de Salud, a través de los establecimientos de atencidn
primaria de salud, realizard dentro de las acciones relativas a la Supervisién de Salud Integral de
nifios y nifias un proceso de deteccidn del trastorno del espectro autista de quienes se encuentren
entre los 16 y 30 meses de edad, de conformidad al marco legal y disposiciones sanitarias
vigentes.

Transcurridos seis meses desde la publicacién de esta ley, el Ministerio de Salud, a través de
los establecimientos de atencidn primaria de salud, realizard dentro de las acciones relativas a la
Supervision de Salud Integral de nifios y nifias, un proceso de deteccidn del trastorno del
espectro autista de quienes se encuentren entre los 30 y los 59 meses de edad. de conformidad al
marco legal y disposiciones sanitarias vigentes.

En cuanto al deber del Estado al que alude el articulo 14, al vigésimo cuarto mes desde la
publicacién de la ley se dispondrd de, a lo menos, una sala por Servicio de Salud, donde se
realizardn el proceso de diagnéstico y la atencién integral para nifos, nifias y adolescentes con
trastorno del espectro autista.

Respecto de la potestad del Ministerio de Salud aludida en el articulo 17, dentro del plazo
de 12 meses desde la publicacién de la ley, dicha Cartera de Estado elaborari los protocolos que
se refieran a la deteccién, diagndstico y abordaje integral del trastorno del espectro autista con
enfoque de curso de vida, proceso que deberd ajustarse a lo dispuesto en la ley N° 20.500, sobre
asociaciones y participacion ciudadana en la gestion publica.”.

Y por cuanto he tenido a bien aprobarlo y sancionarlo; por tanto, promilguese y llévese a
efecto como Ley de la Repiiblica.

Santiago, 2 de marzo de 2023.- GABRIEL BORIC FONT, Presidente de la Repiiblica.-
Ximena Aguilera Sanhueza, Ministra de Salud.- Kenneth Giorgio Jackson Drago, Ministro de
Desarrollo Social y Familia.- Marco Antonio Avila Lavanal, Ministro de Educacién.

Transcribo para su conocimiento Ley N® 21.545 - 2 de marzo 2023 .- Por orden de la
Subsecretaria de Salud Piblica.- Saluda atentamente a Ud., Yasmina Viera Bernal, Jefa de la
Divisién Juridica, Ministerio de Salud.
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SITIOS DE INTERES A TRAVES DE
PAGINAS WEB

Sociedades

Sociedad de Psiquiatria y Neurologia
de la Infancia y Adolescencia www.
sopnia.com

Sociedad Chilena de Pediatria www.
sochipe.cl

Sociedad Chilena de Psiquiatria,
Neurologia y Neurocirugia www.so-
nepsyn.cl

Sociedad Chilena de Salud Mental
www.schilesaludmental.cl

Sociedad Chilena de Trastornos Bi-
polares www.sochitab.cl

Academia Americana de Psiquiatria
del Nifo y del Adolescente www.aa-
cap.org

Academia Americana de Neurologia
(Seccion Pedidtrica) http://www.aan.
com/go/about/sec- tions/child
Sociedad Europea de Psiquiatria del
Nino y del Adolescente www.escap-
net.org

Sociedad Europea de Neurologia
Pedidtrica www.epns.info

Escuela de Postgrado

Escuela de Postgrado de la Facultad
de Medicina de la Universidad Cat6-
lica de Chile: Postgrado - Escuela de
Medicina UC.

Escuela de Postgrado de la Facultad
de Medicina de la Universidad de
Chile www.postgradomedicina.uchi-
le.cl

Revistas

Revista Chilena de Psiquiatria y
Neurologia de la Infancia y la Ado-
lescencia: www.sopnia.com

Revista Chilena de Neuropsiquiatria:
www.sonepsyn.cl/index.php?id=365

* European

+ Epilepsia (inglés):

« Autismo

www.scielo.cl/scielophp?pid=0717-
9227-&script=sci_serial

« Revista Pediatria Electrénica: www.

revistapediatria.cl

« Child and Adolescent Psychiatry

(inglés): www.jaacap.com

 Child and Adolescent Clinics of Nor-

th America (inglés): www.childp-
sych.theclinics.com

Child & Adolescent
Psychiatry (inglés): www.springer-
link.com/con- tent/101490/

+ Development and Psychopathology

(inglés)  http://journals.cambridge.
org/action/ displayJournal?jid=DPP

+ Seminars in Pediatric Neurology (in-

glés) http://www.sciencedirect.com/
science/ journal/10719091

* Pediatric Neurology (inglés): www.

elsevier.com/locate/pedneu
www.epilepsia.
com

+ Revista Europea de Epilepsia (inglés):

www.seizure-journal.com

Sitios recomendados en Psiquiatria
+ Pardmetros practicos www.aacap.or-

gpage.www. section=Practice+Para
meters&name=Practice+Parameters

+ Conflictos de interés (inglés): www.

aacap.org/cs/root/physicians_and_
allied_professionals/guidelines_
on_conflict_of interest for child
and_adolescent_psy-chiatrists
(inglés) www.autismre-
searchcentre.com

+ Suicidalidad (inglés) www.afsp.org
« Déficit atencional: www.tdahlatinoa-

merica.org www.chadd.org (inglés)

Sitios recomendados en Neurologia
Neurologia Infantil Hospital Roberto
del Rio: www.neuropedhrrio.org
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Otros sitios recomendados para resi-
dentes

Temas y clases de neurologia: http://
sites.google.com/a/neuropedh- rrio.
org/docencia-pregrado-medicina/
Articulos seleccionados del BMJ:
www. bmj.com/cgi/collection/child_
and_ adolescent_psychiatry

Sitios recomendados para pacientes

Recursos generales (inglés) www.aa-
cap.org/cs/root/facts_for_fa- milies/
informacion_para_la_familia www.
aacap.org/cs/resource.centers
Trastorno afectivo bipolar (inglés):
http://www.bpkids.org/learn/resou-
rces

Trastorno afectivo bipolar (espafiol)
http://www.sochitab.cl

Epilepsia: Liga Chilena contra la Epi-
lepsia www.ligaepilepsia.cl

Salud Mental

Programa Habilidades para la Vida:
http://www.junaeb.cl/pr

o n - tus_junaeb/site/artic/20100112/
pags/20100112114344.html

Chile Crece Contigo: www.crececon-
ti- go.cl

Segunda encuesta online efectos del
covid-19 en el uso de alcohol y otras
drogas en Chile 2021..Puedes revisar
y descargar los principales resultados
aqui

CONACE: www.conace.cl

Octavo estudio nacional de con-
sumo de drogas en poblacién
general de Chile 2008: http://
www.conace.cl/portal/index.
php?option=com_content&vie
w=article&id=384:descarga-el-octa-
vo-estudio-nacional-de-consumo-
de-drogas-en-poblacion-general-de-
chile-2008&catid=74:noticias&Item
id=559

OMS, Atlas de recursos en Salud
Mental del Nifo y del Adolescente:
Salud mental - WHO | World Health
Organization
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REUNIONES Y CONGRESOS

* 15" Congreso de la Sociedad de Neurologia Pediétrica, 20-24 junio, Praga.
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* 20" Congreso Internacional de la Sociedad Europea de Psiquiatria del nifio y
del adolescente, 29 junio — 1 julio 2023, Copenhagen.
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Reuniones y Congresos

* Congreso Internacional de Epilepsia, 2-6 septiembre 2023, Dublin, Irlanda.
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. epilepsy congress

35th International

Epilepsy Congress
2-6 September 2023
Dublin, Ireland

* Congreso Peruano de Psiquiatria: 7-9 Septiembre 2023, Lima.
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Reuniones y Congresos

* 26 Congreso de la Asociacion Internacional de Psiquiatria de Nifios y Adoles-
centes y Profesiones Afines, 20-24 mayo 2024.
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INSTRUCCIONES A LOS(AS) AUTORES(AS)

Actualizadas en diciembre 2021.

Estas instrucciones han sido elabora-
das considerando el estilo y naturaleza
de la revista y adoptando los requisitos
establecidos para los manuscritos para
revistas biomédicas, acordados por el
“International Commitee of Medical
Journal Editors”, actualizado en no-
viembre de 2003 en el sitio web www.
icmje.org.

Se favorecerd la educacién continua de
los profesionales de la SOPNIA, me-
diante trabajos originales, revisiones
bibliogréficas y casos clinicos comenta-
dos. El envio del trabajo se considerara
evidencia de que ni el articulo ni sus
partes, tablas o graficos estdn registra-
dos, publicados o enviados a revisién
en otra revista. En caso contrario se
adjuntard informacién de publicacio-
nes previas, explicitamente citadas,
o permisos cuando el caso lo ameri-
te. Todos los trabajos originales serdn
sometidos a revisién por pares (dos a
tres), seleccionados por el comité edi-
torial, quienes asignaran al trabajo, de
modo independiente, una de las si-
guientes cuatro categorias: 1) aprobado
sin reparos, 2) aprobado con reparos
menores, 3) aprobado con reparos ma-
yores, o 4) rechazado. En los casos de
aprobacién con reparos, el(la, los, las)
autor(a, es, as) deberd(n) ajustarse a los
plazos establecidos para el reenvio.

En relacién al cumplimiento de la ley
de deberes y derechos de los pacientes,
vigente a contar de octubre de 2012,
toda investigacion clinica prospectiva
y casos clinicos, debe realizarse con
consentimiento informado, requisi-
to quedeberd quedar explicitado en el
método, asi como en cualquier moda-

lidad de investigacion, deberd expli-
citarse la Aprobacién del Comité de
Etica de la institucién donde se realiza
el estudio. Adicionalmente, el(la, los,
las) autor(a, es, as) deberan describir
cualquier relacién financiera o per-
sonal con personas y organizaciones,
que pudieran dar lugar a un conflicto
de intereses en relacién con el articulo
que se remite para publicacién.

INSTRUCCIONES ESPECIFICAS DE
FORMATO Y ESTILO.

Los trabajos deben estar escritos en
espafol (utilizar la dltima edicién del
Diccionario de la Lengua Espaifiola, de
la Real Academia Espariola y su versién
electrénica (www.rae.es)), sin usar
modismos locales o términos en otros
idiomas a menos que sea absolutamen-
te necesario. Las abreviaturas deben ser
explicadas en cuanto aparezcan en el
texto, ya sea dentro del mismo o al pie
de las tablas o graficos. El sistema in-
ternacional de medidas debe utilizarse
en todos los trabajos. El trabajo general
se enviard, a espacio y medio, con letra
Arial 12.

El titulo en espafiol con letra Arial 20
en negrita, el titulo en inglés con letra
Arial 16. Utilice maytsculas exclusiva-
mente para: INTRODUCCION, MA-
TERIALES Y METODOS, RESULTA-
DOS, DISCUSION, CONCLUSIONES
y REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.
Utilice negrita cursiva en autores y
en las siguientes palabras contenidas
en los resimenes en espafiol e inglés:
Objetivo, Método, Resultados, Con-
clusiones, Palabras claves. Abstract,
Introduction, Objectives, Methodo-
logy, Results, Conclusions, Keywords.
Para facilitar el proceso editorial, todas
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las paginas seran numeradas consecu-
tivamente, comenzando por la pagina
de titulo en el angulo superior derecho.
Se aceptan archivos electrénicos en
formato word. Deben anexarse los ar-
chivos de las figuras en JPEG (300 DPI
o superior). Cada figura debe tener su
pie correspondiente.

El texto se debe redactar siguien-
do la estructura usual sugerida para
articulos cientificos, denominada “MI-
RAD” (introduccién, método, resulta-
dos y discusion). En articulos de otros
tipos, como casos clinicos, revisiones,
editoriales y contribuciones podran
utilizarse otros formatos.

1. Pagina de titulo

El titulo debe ser breve e informativo.
Se listara a continuacién a todos los
autores con su nombre, apellido pa-
terno, principal grado académico, gra-
do profesional y lugar de trabajo. Las
autorias se limitardn a los participan-
tes directos en el trabajo. La asistencia
técnica se reconocerd en nota al pie.
En un parrafo separado se debe men-
cionar dénde se realiz6 el trabajo y su
financiamiento, cuando corresponda.
Se debe especificar a continuacién, si
es un un trabajo de ingreso a SOPNIA.
Se debe agregar un pie de pdgina con el
nombre completo, direccién y correo
electrénico del autor a quién se dirigird
la correspondencia.

2. Resumen

En la hoja siguiente se redactard un re-
sumen en espanol e inglés, de aproxi-
madamente 150 palabras, incluyendo
los objetivos del trabajo, procedimien-
tos basicos, resultados principales y
conclusiones.

Instrucciones a los(as) Autores(as)

3. Palabras Claves

Los autores deben proveer cinco pala-
bras claves o frases cortas que captu-
ren los topicos principales del articulo.
Para ello se sugiere utilizar el listado de
términos médicos (MeSH) del Index
Medicus.

4. Trabajos Originales

Extension del texto y elementos de apo-
yo de hasta 3.000 palabras, con hasta 40
referencias y cinco tablas o figuras. Los
trabajos deben contar con la siguiente
estructura:

a. Introduccion

Debe aportar el contexto del estudio, se
plantean y fundamentan las preguntas
que motivaron el estudio, los objetivos
o las hipétesis propuestas. Los objeti-
vos principales y secundarios deben
estar claramente precisados. Se incluird
en esta seccion s6lo aquellas referencias
estrictamente pertinentes.

b. Método

Debe incluir exclusivamente informacién
disponible al momento en que el estudio
o protocolo fue escrito. Toda informacién
obtenida durante el estudio pertenece a la
seccion de resultados.

Diseno del estudio (explicito), ademads
se deben incluir explicaciones claras
acerca de como y por qué el estudio fue
formulado de un modo particular.

Seleccion y descripcion de los partici-
pantes: se deben describir claramente
los criterios de selecciéon de pacientes,
controles o animales experimentales
incluyendo criterios de elegibilidad y
de exclusién y una descripcion de la
poblacién en que se toma la muestra,
segun pertinencia.
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Se deben identificar los métodos, equi-
pos y procedimientos utilizados, con el
detalle suficiente como para permitir a
otros investigadores reproducir los re-
sultados. Se deben entregar referencias
y breves descripciones cuando se trate
de métodos preestablecidos, o descrip-
ciones detalladas cuando se trate de
métodos nuevos o modificados. Se de-
ben identificar de forma precisa todas
las drogas o productos quimicos utili-
zados, incluyendo el nombre genérico,
dosis y via de administracion.

Andlisis de datos: Se describiran los
métodos estadisticos con suficiente
detalle como para permitir al lector el
acceso a la informacion original y la
verificaciéon de los resultados reporta-
dos. Deben especificarse los métodos
estadisticos utilizados para el andlisis
de datos. Se recomienda hacer referen-
cia a trabajos estandares para explicar
el diseno y métodos estadisticos so-
fisticados. Cuando sea el caso, se debe
especificar el software estadistico utili-
zado.

d. Resultados

Se presentardn los resultados en una
secuencia logica con los correspon-
dientes textos, tablas e ilustraciones,
privilegiando los hallazgos princi-
pales. Se evitard repetir en el texto la
informacién proveida en forma de ta-
blas o ilustraciones, sélo se enfatizardn
los datos mds importantes. Los resul-
tados numéricos deben expresarse en
valores absolutos y relativos (porcenta-
jes). Los hallazgos derivados de varia-
bles cuantitativas deben ser expresados
con medidas de tendencia central y
dispersién pertinentes. Se debe evitar
utilizar el uso no técnico de términos
tales como: “al azar”, “normal’, “signifi-
cativo’, “correlacion” y “muestra”.

e. Discusion

Siguiendo la secuencia de los resulta-
dos, se discutirdn en funcién del cono-
cimiento vigente; se deben enfatizar los
aspectos nuevos e importantes del es-
tudio y las conclusiones que de ellos se
derivan, relacionandolos con los obje-
tivos iniciales. No se repetird en detalle
la informacién que ya ha sido expuesta
en las secciones de introduccién o re-
sultados. Es recomendable iniciar la
discusién con una descripcién sumaria
de los principales hallazgos, para luego
explorar los posibles mecanismos o ex-
plicaciones para ellos. A continuacién
se deben comparar y contrastar los re-
sultados con aquellos de otros estudios
relevantes y atingentes, estableciendo
las limitaciones del estudio y exploran-
do las implicaciones de los hallazgos,
tanto para futuros estudios como para
la préctica clinica.

Las conclusiones deben vincularse con
los objetivos del estudio, evitando reali-
zar afirmaciones o plantear conclusio-
nes no respaldadas por los resultados.
Se sugiere no hacer mencién a ventajas
econémicas y de costos, a menos que
el manuscrito incluya informacién y
andlisis apropiado para ello.

f. Referencias bibliogridficas. Citacio-
nes.

La numeracion de las entradas de la lis-
ta debe ser consecutiva, de acuerdo al
orden de aparicion en el texto.

Las citaciones de referencias en el tex-
to deben identificarse con nuimeros
arabicos entre corchetes. Por ejemplo:
- La investigacién sobre los trastornos
del espectro autista (TEA) abarca dis-
tintas disciplinas [3, 6-8].

Listado de referencias
La lista de referencias sélo debe incluir
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trabajos citados en el texto y que hayan
sido publicados o aceptados para su
publicacién. Siempre que sea posible,
se privilegiara las referencias a trabajos
originales por sobre las revisiones. Se
optard por un ntimero pequeno de refe-
rencias a trabajos originales que se con-
sideren claves. Deberd evitarse el uso
de abstracts como referencias. Las co-
municaciones personales y los trabajos
no publicados s6lo deben mencionarse
en el texto y designarse como “en pren-
sa’, “en revision” o “en preparacion” y
deberdn tener autorizacioén para ser ci-
tados. No utilice notas al pie o al final
de la pagina como sustituto de la lista
de referencias.

Si se dispone de ellos, incluya siempre
los DOT como enlaces de DOI comple-
tos en su lista de referencias (por ejem-
plo, “https://doi.org/alb2c3”).

Articulo de revista
El formato a utilizar en las referencias
bibliogréficas de articulos de revista
debe ser el sugerido en el manual de
estilo de la Asociaciéon Médica Ameri-
cana (AMA) 10a edicién. Idealmente,
deben indicarse los nombres de todos
los autores, pero también se aceptard el
uso de “et al” en las listas largas de au-
tores desde el sexto autor. Utilice siem-
pre la abreviatura estindar del nombre
de las revistas segun la lista de abrevia-
turas de titulos del ISSN (https://www.
issn.org/services/online-services/ac-
cess-to-the-ltwa/). Por ejemplo:

- Meyers E, DeSerisy M, Roy AK. Dis-
ruptive Mood Dysregulation Disor-
der (DMDD): An RDoC perspective.
] Affect Disord. 2017;216:117-122.
doi:10.1016/j.jad.2016.08.007.

- Westra D, Schouten MI, Stunnenberg
BC, et al. Panel-Based Exome Se-
quencing for Neuromuscular Disor-
ders as a Diagnostic Service. ] Neu-

Instrucciones a los(as) Autores(as)

romuscul Dis. 2019;6(2):241- 258.
doi:10.3233/JND-180376.

Para otro tipo de publicaciones,
aténgase al formato de los siguientes
ejemplos:

Libro

- Swaiman K (2018) Swaiman’s Pedia-
tric Neurology (Sixth Edition). Else-
vier.  https://doi.org/10.1016/C2013-
1-00079-0.

Capitulo de un libro

- Camfield P, Camfield C (2017) Prin-
ciples of Management and Outcome.
In: Swaiman’s Pediatric Neurology
(Sixth Edition). Elsevier, pp 501-505.
https://doi.org/10.1016/B978-0-323-
37101-8.00062-X.

Documento en linea

- Organizaci6on mundial de la salud
(2014) Medidas integrales y coordina-
das para gestionar los trastornos del es-
pectro autista, Resolucién de la Asam-
blea Mundial de la Salud WHA67.8, pp
13. https:// apps.who.int/gb/ebwha/
pdf_filess WHA67- REC1/A67_2014_
RECI- sp.pdf#page=35. Consultado el
15 de febrero de 2021.

g Tablas.

Las tablas se presentardn en forma-
to .doc o .docx a doble espacio, cada
una en hoja separada y se numeran
consecutivamente segin su orden de
aparicion. Se sugiere evitar usar lineas
divisorias internas. Cada columna
tendrd un corto encabezado. Las expli-
caciones y abreviaciones se incluiran en
pies de pagina. Para los pies de pagina
se usaran los siguientes simbolos en se-

cuencia: *,1,%,5, ||, 9,4, 11,45

h. Ilustraciones
Las figuras serdn dibujadas o fotografia-
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das en forma profesional. No deben es-
tar incluidas en el texto. También podrin
remitirse en forma de impresiones digi-
tales con calidad fotografica. En el caso
de imdgenes clinicas o de anatomia
patoldgica, se deben enviar impresiones
fotograficas a color o blanco y negro de
127 x 173 mm. Las figuras deberan ser,
en lo posible, autoexplicativas, es decir,
contener titulo y explicacién detallada
(barras de amplificacién, flechas, nom-
bres y escalas en los ejes de las gréficas.)
Las figuras serdn numeradas conse-
cutivamente de acuerdo al orden de
aparicién en el texto. Si una figura ha
sido publicada previamente, se incluird
un agradecimiento y se remitird un per-
miso escrito de la fuente original, con
independencia a la autoria de la imagen.

i. Abreviaciones y Simbolos

Se usardn abreviaciones estindar, evi-
tando su uso en el titulo. En todos los
casos, se debe explicitar el término com-
pleto y su correspondiente abreviacion
precediendo su primer uso en el texto.
Una pégina adicional de abreviaturas
no es requerida.

5. Revision de Temas

Extensiéon del tema y elementos de
apoyo: hasta 3.500 palabras, hasta 80
referencias y cinco tablas o figuras.
Revision bibliografica actualizada de
temas de interés: segun las instruccio-
nes ya descritas.

6. Casos Clinicos

Extension del texto y elementos de
apoyo: hasta 2.000 palabras, hasta 10
referencias y tres tablas o figuras. De
interés préictico, con una revisiéon del
tema y comentarios al respecto, en lo
demas, esquema semejante al anterior.

7. Contribuciones

Extension del texto y elementos de
apoyo: hasta 2.000 palabras. Pueden
incluir experiencias de trabajo, temas
en relacién a nuestras especialidades
como aspectos éticos, gestion asisten-
cial, salud publica, aspectos legales,
epidemioldgicos y sociol6gicos u otros
que se consideren de interés.

8. Cartas al Director

Extensién del texto y elementos de
apoyo: hasta 1.500 palabras incluyendo
hasta 6 referencias y una tabla o figura.
Espacio abierto, en que los socios pue-
den plantear inquietudes, opiniones e
ideas.

9. Publicaciones duplicadas

Podrdn enviarse articulos publicados
en otras revistas con el consentimiento
de los autores y de los editores de és-
tas. Las publicaciones duplicadas, en el
mismo u otro idioma, especialmente
en otros paises se justifican y son bene-
ficiosas, ya que asi pueden llegar a un
mayor nimero de lectores si se cum-

plen las condiciones que se detallan a

continuacioén:

- Aprobacién de los editores de ambas
revistas.

- En algunos casos puede ser suficien-
te una version abreviada. La segunda
version debe reflejar con veracidad
los datos e interpretaciones de la pri-
mera version.

- Un pie de pagina de la segunda
versiéon debe informar que el articulo
ha sido publicado totalmente o par-
cialmente y debe citar la primera re-
ferencia Ej.: Este articulo estd basado
en un estudio primero reportado en
(titulo de la revista y referencia).
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Carta Compromiso de envio de articulo a proceso de postulacién para publica-
cion en Revista Chilena de Psiquiatria y Neurologia de la Infancia y Adolescencia

En mi condicién de autor(a), envio el presente articulo para consideracién de
publicacién en la Revista de la Sociedad de Psiquiatria y Neurologia de la Infancia
y Adolescencia de Chile.

Titulo del Articulo:

Confirmo que el articulo enviado es original y no ha sido presentado para revision
de forma simultdnea ni publicado en otra revista cientifica. El material escrito,
tablas y figuras del articulo no han sido reutilizados de material previamente pu-
blicado en esta u otra revista cientifica, a menos que el articulo sea una ampliacién
de un manuscrito anterior o una traduccién de material original solicitada por el
equipo editorial.

Los resultados son presentados tal como se registraron, sin fabricacién, manipu-
lacién o falsificacién de los datos escritos e/o imagenes. Se respetaron las normas
de la(s) institucidn(es) en la que se realiz6 el estudio, respecto de la adquisicién,
seleccién y procesamiento de los datos.

No se presentan datos, teorias ni textos de otros autores como si fueran propios,
especificamente, se reconoce la autoria del material copiado, resumido o parafra-
seado, usando comillas para indicar frases literales tomadas de otra fuente, con
la correspondiente referencia y permiso para el uso de material con derechos de
autor, si correspondiera.

En caso de existir fuentes de financiamiento o compromisos financieros con la
industria privada o el estado se detallan a continuacién (deje en blanco en caso
de no existir):

Indique la contribucién propia y de cada coautor(a) al articulo presentado en las
siguientes categorias: 1) Conceptualizacién, 2) Metodologia, 3) Analisis de resul-
tados, 4) Redaccion y preparacion del manuscrito, 5) Adquisicién de fondos y 6)

Supervision.

Firma y tipo de contribucién de los(as) autores(as), quienes certifican contribu-
ciones y aprobacion final del trabajo.

Firma de coautores(as)
Nombre del(la) coautor(a):
Nombre del(la) coautor(a):
Nombre del(la) coautor(a):

Nombre del(la) coautor(a):

Todos los derechos reservados Rev. Chil. Psiquiatr. Neurol. Infanc. Adolesc. / Volumen 34, Ne 1, Marzo 2023

107



Instrucciones a los(as) Autores(as)

Nombre del(la) coautor(a):

Nombre del(la) coautor(a):

Nombre del(la) primer(a) autor(a):
Direccién del(la) primer(a) autor(a):
Correo del(la) primer(a) autor(a):

Firma del(la) primer(a) autor(a):

Declaracion de conflictos de interés (marque con una cruz la casilla y detalle):

Los autores declaran no tener conflictos de interés.

Los autores declaran tener eventuales conflictos de interés.
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ILUSTRACION DE LA PORTADA

Autora: Dra. Karina Torres
Nombre de la Obra: Libélula
Técnica: Fotografia

Datos técnicos:

Camara: Nikon D7500
Velocidad exposicion: 1/250 seg.
Apertura focal: 15,6

Tipo lente: Nikkor 50/300

ISO 100
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