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Comentario

Del DSM-IV al DSM-5.
La heterogeneidad del autismo
como eleccién de disefio?

Agustin Mauro™
1. Introduccién

1 trabajo de Castafiares aborda la heterogeneidad que subyace a la no-

cién de rasgos autistas. Afirma que el estudio neurocientifico del au-
tismo ha establecido los rasgos autistas como un objeto de estudio en si
mismos, pero que la heterogeneidad de las manifestaciones conductuales
presenta un desafio para identificar grupos homogéneos para la investiga-
cién. En ese mismo sentido, se cuestiona la falta de una definicién clara y
precisa de la nocién de rasgos autistas y la posible generacién de un sobre-
diagnéstico del trastorno autista. Ademads, afirma que las investigaciones
neurocientificas principales reducen el comportamiento a determinantes
biolégicos, ignorando los complejos factores sociales, psicolégicos y cul-
turales que moldean a los individuos y sus comportamientos. El trabajo
sugiere una ampliacién epistemoldgica incorporando miradas de otras
disciplinas y la experiencia de los individuos autistas para comprender
este tipo de fenémenos complejos. Ademds, se proponen enfoques alter-
nativos, como los del movimiento de neurodiversidad, que enfatizan el
autismo como una diferencia en lugar de una discapacidad.

En este comentario pretendo indagar sobre un tema que no se aborda
directamente en el trabajo pero es clave para comprender la heteroge-
neidad del autismo: las razones para transformar la categoria de autismo
entre el DSM-IV y el DSM-5. En el DSM-IV el autismo era considerado
un trastorno especifico dentro de la categoria general de trastornos gene-

1 Comentario a Castafiares, C. (2023). La heterogeneidad de los rasgos autistas:
¢s6lo un producto de la variabilidad biolégica? En este volumen. Editorial FFyH.
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auténoma.” El trastorno desintegrativo de la infancia (TDI) implicaba que
le nifie habia tenido un desarrollo normal y luego de los 2 afios (y antes de
los 10) comenzaba a tener una regresiéon marcada en habilidades sociales,
comunicacionales, lingiiisticas y cognitivas. El sindrome de Rett también
implicaba un desarrollo normal, pero la edad de inicio del trastorno so-
lia ser luego de los 5 meses, tenia uno movimientos estereotipados muy
caracteristicos y solia aparecer principalmente en mujeres. Luego de la
publicacién del DSM-IV se identificaron causas genéticas del sindrome
de Rett, por lo que fue eliminado del DSM. Si le nifie tenia dificultades
en las habilidades sociales y de comunicacién, los comportamientos es-
tereotipados, dificultades en el lenguaje o cognitivas, pero no cumplian
los criterios para el trastorno autista debido a una edad de inicio tardia,
sintomatologia atipica o sintomatologia por debajo del umbral, entonces
se les categorizaba como TGD no especificado.

Como habia sefialado antes, el DSM-5 elimina el TDG vy sus subca-
tegorias y las reemplaza por el TEA. El TEA no tiene subcategorias sino
especificadores. Brevemente los especificadores son: si estd asociado o no
a otras condiciones, la cantidad de apoyo que requiere, si hay alteraciones
de la inteligencia o del lenguaje. La Figura 1 grafica los diferentes elemen-
tos del TEA.

2 Si bien el término “normal” es problemitico en tanto suele colapsar un concepto
estadistico y un concepto moral, en este trabajo se lo utiliza siguiendo la literatura
y favoreciendo su uso estadistico en la medida de lo posible.
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ralizados del desarrollo (TGD o PDD por las siglas en inglés de Pervasive
Developmental Disorders) mientras que en el DSM-5 es considerado un es-
pectro que incluye las categorias que antes era parte del TGD. En palabras
del DSM-5:

El trastorno del espectro autista es un nuevo trastorno del DSM-5 que
abarca el anterior trastorno autista del DSM-IV (autismo), el sindrome
de Asperger, el trastorno desintegrativo infantil, el sindrome de Rett y el
trastorno generalizado del desarrollo no especificado. Se caracteriza por
deficiencias en dos dominios centrales: 1) deficiencias en la comunicacién
social y la interaccién social y 2) patrones repetitivos y restringidos de
comportamiento, intereses y actividades. (American Psychiatric Associa-
tion, 2013, p. 809)

A estos fines, presentaré brevemente el TGD y las subcategorias que
incluia en el DSM-IV y luego la conceptualizacién del TEA que se realiza
en el DSM-5. En la tercera seccién presentaré las razones que se ofrecie-
ron en la literatura neurocientifica para estos cambios. Para concluir sefia-
lo algunas dimensiones de anélisis para evaluar si este cambio es adecuado
o no segun el drea de impacto de la recategorizacién.

2.. El cambio del autismo del DSM-IV al DSM-5

En el DSM-IV los TGD se identificaban por las mismas caracteristicas que
ahora definen el Trastorno del Espectro Autista (TEA): deterioro de ha-
bilidades de interaccién social y de comunicacién, y comportamientos es-
tereotipados (American Psychiatric Association, 1998). Las subcategorias
suponian esos criterios generales pero con perfiles diferentes. Presentaré
cada subcategoria brevemente, realizando ciertas simplificaciones, una
presentaciéon adecuada deberia incluir todos los criterios del DSM-IV. El
autismo implicaba un deterioro muy severo de esas habilidades y compor-
tamientos muy restringidos, la falta de lenguaje o su afectacién, y algin
grado de retraso cognitivo, es decir, eran personas muy dependientes de
sus cuidadores y que dificilmente pudieran tener autonomia. El sindrome
de Asperger, en cambio, si bien también compartia las dificultades en las
habilidades sociales y de comunicacién, y los comportamientos estereoti-
pados, se caracterizaba por un desarrollo del lenguaje y la inteligencia nor-
mal o incluso mayor a la media, eran personas que podian vivir de forma
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Autism
Spectrum

Figura 1. Superposicion entre categorias y dimensiones para los principales sintomas del
TEA y los especificados no-sintomdticos del TEA

Nota. Extraido de “The Diagnosis of Autism: From Kanner to DSM-III to DSM-5
and Beyond” (p. 4259), por N. E. Rosen, C. Lord, y F. R. Volkmar, 2021, Journal of
Autism and Developmental Disorders, 51(12), 4253-4270.

Habiendo hecho esta presentacién se observa que con los criterios del
DSM-5 dos personas pueden ser diagnosticadas como parte del TEA aun-
que una tenga lenguaje fluido, inteligencia por encima de la norma y sea
independiente, y la otra carezca de lenguaje, tenga un retraso intelectual
severo, requiera apoyo sustancial. Es decir, la heterogeneidad del autismo
que se discute en el trabajo de Castafiares no es un problema, sino una
eleccién de disefio. Hubo una eleccién deliberada por construir una cate-
goria amplia que incluyese perfiles sumamente diferentes. Surge entonces
la pregunta sobre spor qué se decidi6 agrupar todos estos perfiles?

= 194



Agustin Mauro

3. Lasjustificaciones para los cambios de clasificacion

Voy a considerar dos articulos que abordaron esta pregunta?, los trabajos
de Wing et al. (2011) y de Rosen et al. (2021). Antes, cabe sefalar que en
el DSM-5 hubo movimiento hacia la conceptualizacién en términos de es-
pectros por oposicién a una conceptualizacién de categorias delimitadas.
Este movimiento también se puede observar en el caso de la esquizofre-
nia, donde se eliminaron las subcategorias “debido a su limitada estabili-
dad diagnéstica, baja confiabilidad y poca validez” (American Psychiatric
Association, 2013, p. 810) y también se cre6 un espectro que busca captar
la heterogeneidad de los sintomas, teniendo, nuevamente personas muy
diferentes categorizadas como esquizofrénicas.

De acuerdo a Rosen et al. (2021) el movimiento entre un sistema de
diagnésticos multicategéricos a un diagnéstico tnico con multiples di-
mensiones es resultado de una historia de intentos frustrados por cate-
gorizar la heterogeneidad del autismo en subcategorias definidas empi-
ricamente. Las razones para este cambio serian 1- la variabilidad en el
ndmero y severidad de los sintomas del TEA dentro y entre los subgrupos
diagnésticos, 2- poco poder predictivo de las subcategorias en los logros
a lo largo de la vida, 3- poca claridad diagnéstica que resultaba en una
confianza limitada sobre las subcategorias, 4- restricciones en los requisi-
tos y las coberturas de los tratamientos dependiendo de la subcategoria.*
También sefialan que la clasificacién internacional de enfermedades en su
11va edicién (ICD-11 por sus siglas en inglés) también realizé un cambio
hacia la conceptualizacién en términos de espectro pero sigue incluyendo
subcategorias dependiendo del compromiso de las habilidades cognitivas
y lingiiisticas, y si hubo regresién en el desarrollo. Por su parte Wing et
al. (2011) consideran que la heterogeneidad es tal que se deberia hablar de
“los autismos” considerando que hay diferentes espectros, no obstante los

3 Existen trabajos que afirman que hay un conflicto de intereses en numeroses
miembres del panel redactor del DSM-5 por sus asociaciones financieras a las
industrias farmacéuticas, y que esos intereses explican algunas de las decisiones
que se tomaron en la reconfiguracién de las categorias diagnésticas (Cosgrove y
Krimsky, 2012). Si bien considero estas posturas relevantes y valiosas en este tra-
bajo me restringiré a la explicacién interna de los cambios entre los DSM.

4 Cabe aclarar que este punto puede también utilizar para explicar cuales podrian
haber sido los intereses de las industrias farmacéuticas.
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argumentos son semejantes a los de Rosen y colaboradores: la dificultad
por establecer bordes claros entre las subcategorias y el poco poder pre-
dictivo. Al respecto sefialan que una persona que en su infancia se catego-
rizaba mejor como teniendo autismo (segtin los criterios del DSM-IV) en
su adolescencia podia ser categorizada mejor como teniendo sindrome de
Asperger. Este tltimo argumento muestra que a las dificultades para rea-
lizar categorizaciones psiquidtricas en general debido a que estdn basadas
en el comportamiento y por lo tanto son muy flexibles y contextuales, se
agrega la dificultad del desarrollo y los cambios que implica.

4. Conclusién

Para concluir queria volver a sefialar que la heterogeneidad del autismo
es una eleccién de disefio, en principio basada en las dificultades para es-
tablecer limites claros entre las presentaciones y para predecir el curso
de desarrollo de les pacientes. Luego de esta conclusién se podria evaluar
esa elecciéon de disefio en al menos tres dimensiones: clinicamente, cien-
tificamente y socialmente. En términos clinicos cabe preguntarse jcémo
ha impactado la recategorizacién del autismo en la préctica clinica y en el
proceso de diagnéstico? ;Se ha observado alguna mejora en la calidad de
vida de las personas con esta condicién? En términos cientificos podria
preguntarse: ;La recategorizacion del autismo ha generado una mejor
comprension de las causas del TEA? ;Ha facilitado la comparabilidad y la
generalizacién de los hallazgos de investigacién? ;Ha fomentado la cola-
boracién y el intercambio de conocimientos entre diferentes disciplinas?
En términos sociales podria preguntarse: jcudl es la opinién de las perso-
nas autistas sobre la recategorizaciéon? ;Se ha tenido en cuenta su voz y su
experiencia en el proceso de definicién y clasificacién? Responder estas
preguntas es sin embargo tarea de otra investigacion.
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