Recomendaciones del Consenso Internacional para la

Identificacion y Tratamiento de los Trastornos
Neuropsiquiatricos Asociados a Esclerosis Tuberosa (TAND)

Introduccion Enlaces externos

En 2023, el consorcio TAND publicé recomendaciones de Haz clic o escanea uno de estos enlaces:
consenso internacional para ayudar en la identificacion y el
manejo de los TAND. Este es un breve resumen de dichas
recomendaciones. Las recomendaciones tienen como
objetivo empoderar a las personas con Esclerosis Tuberosa

(ET), a sus familiasy a los profesionales que las acompafan.

e Recomendaciones del consenso
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* Un video sobre las recomendaciones
o Kit de Herramientas TAND
e Consorcio TAND

Recomendaciones principales

La recomendacion principal es “pesquisar, actuar, repetir”.

PESQUISAR

La pesquisa permitira la identificacion
temprana de posibles preocupaciones.

Dado que todas las personas con ET
estan en riesgo de TAND, todas deberian
ser evaluadas al menos una vez al afio
utilizando listas de verificacién como el
TAND-L (en entrevista clinica) o el
TAND-SQ (auto- llenado, disponible en
papel o mediante la app TAND Toolkit).

ACTUAR

No esperar a ver si las cosas mejoran
por si solas: actuar.

Una vez identificadas las preocupaciones,
se debe actuar. Se recomienda una
intervencion o apoyo inmediato con los
recursos mas apropiados: biolégicos (por
ejemplo, medicacion), psicoldgicos (por
ejemplo, terapias y apoyos) o sociales
(por ejemplo, ayuda econémica, apoyos

REPETIR

Los TAND cambian con el
tiempo y pueden manifestarse

progresivamente.

Por esta razén, la deteccién y la

accion deben repetirse

regularmente para asegurar que
se brinde la intervencién y el

apoyo adecuados, en el
momento oportuno.

para la vivienda o el empleo) para las

personas con ET y sus familias.
Pesqmsar

AR

Listas de verificaciéon TAND

Actuar

Los diez principios fundamentales

Identificamos diez principios fundamentales para la identificacién y el tratamiento de los
TAND que son importantes para todas las personas con ET. Se muestran en la figura aqui.

Pesquisar al menos una vez al afio
y hacer seguimiento con acciones
apropiadas.

Todas las personas con ET
necesitan monitoreo a lo largo
de toda la vida para detectar
la aparicion de TAND.

Todas las personas con ET
estan en riesgo de TAND.

Considerar siempre el impacto de
los problemas de salud fisica y de
los tratamientos médicos sobre
los TAND.

El objetivo es la
identificacion e
intervenciéon tempranas.

Los grupos (clisteres) de
TAND tienden a agruparse
entre si.

Basarse en la evidencia y estar
informado por la evidencia.

Generar un plan de intervenciéon
“biopsicosocial” e “integral”.

Trabajar con las familias y
cuidadores como expertos
por experienciaen ET y
TAND.

Buscar resultados funcionales 6ptimos y calidad de vida a lo largo de todo el proceso con ET y TAND.


https://tandconsortium.org/consensus-recommendations-for-tand-presentation/
https://tandconsortium.org/checklists/
https://link.springer.com/epdf/10.1186/s11689-023-09500-1?sharing_token=A6qXT7ZOAtKfL1vG9kU2G2_BpE1tBhCbnbw3BuzI2RNfMGO0azzDFQ8GLmipPPqkIxaSYBgEkREKpvL_yR6EcbLYKp50UYn58GrcnGZjXS06XEy1Zhz8bEF4ePViKLsTOc11m0J2hA_fLLxmpJNK9Yal3gy7aaKDkOLtwNlqh4w%3D
https://tandtoolkit.org/
https://tandconsortium.org/checklists/

1 Los TAND son muy comunes: casi todas las personas con ET tendran alguna dificultad
RecomendaC|Ones relacionada a TAND en algiin momento. Para facilitar el recorrido, los desafios TAND pueden

por Clu ster agruparse en ocho clusteres. Aqui presentamos recomendaciones clave para cada grupo.

Q Cluster de rasgos de autismo &) | Cluster de comportamiento desregulado

* El autismo es comun en personas con ET y se asocia a dificultades de ¢ Las dificultades con la agresividad, las rabietas o las autolesiones suponen una carga seria

comunicacién social como ausencia o retraso del inicio del lenguaje para las familias que viven con ET.
para comunicarse, repeticién de palabras o frases una y otra vez, * Puede haber muchas razones diferentes para el comportamiento desregulado. Puede
contacto visual pobre, dificultades para llevarse bien con personas de originarse en dificultades de comunicacion, impulsividad, ansiedad, sensibilidad sensorial,
e’d‘aad smﬂafrr te:grlencuz ahacer Ia mlsr?o unay otravezy ser muy evitacion de demandas, inflexibilidad cognitiva, trauma o dolor.
rigidos o inflexibles sobre cémo hacer las cosas. - . . .
g - A . , * También puede ser resultado de manifestaciones fisicas de la ET, como el aumento de
* Dado que estas dificultades suelen identificarse tardiamente, todas SEGA, convulsiones o un efecto adverso de medicamentos.

las personas que muestran rasgos de autismo deben ser derivadas a ; ; L S ) . .
P g g * No existe una intervencion o medicacion sencilla que pueda 'manejar’ el comportamiento

n luacion clinica formal para tr. rn la comunicacién - ; ;

:ugfr;%ﬁigs?orgo dCeTe? egatrgaat?tgsat‘;to os dela comunicaciony desregulado. Intervenciones generales como la fonoaudiologia para favorecer la

" - pect : - comunicacion, la terapia cognitivo-conductual para abordar la ansiedad o la inflexibilidad,
!—?ES nlnos.pequenozco? allltlsm? Y IEth}r)uebdengeneflc1]adrse de I y las estrategias sensoriales para abordar sensibilidades pueden ser utiles.
mi:;\;(ragsc(lqour;els(;;c;réuLIJt%Sugoens E—? )llJ;gslgoassd:;%tia;sme:;ueg(s;:]rro ° * Para comprender el comportamiento problematico, debe realizarse un andlisis exhaustivo
beneficiarse de intervenciones como el apoyo a habilidades sociales. junto con una evaluacion dell Perﬁl intelectual y neurop5|c9]og|co dela persona con ET.
El autismo y la presencia de problemas del desarrollo, de salud fisicay Se recomienda un examen fisico urgente para comportamientos de aparicién repentina o

4 desregulacion inesperada. Los medicamentos solo deben usarse tras una evaluacién

de salud mental asociados deben monitorearse alo largo de la viday cuidadosa y siempre acompafiados de un plan de intervencién no farmacolégico
tratarse con abordajes basados en la evidencia cuando es necesario. 4 P P P g

(conductual).
e Cluster de estado de animo/ansiedad
* Los problemas de humor y ansiedad (ansiedad, estado de animo * Se sabe poco sobre las dificultades alimentarias (comer demasiado, muy poco o comer
deprimido, timidez extrema o cambios de humor) son muy cosas inusuales) en la ET. Las dificultades alimentarias pueden estar relacionadas con
comunes en la ET. problemas como la alimentacién selectiva relacionada con el autismo, medicacién,
* Las dificultades suelen identificarse tarde, o no se identifican en problemas de salud o dolor.
absoluto. Sin embargo, existen resultados alentadores tanto con * No existen suplementos dietéticos ni dietas especiales para mejorar las manifestaciones de
estrategias no farmacoldgicas como farmacolégicas. los TAND, por ejemplo, la conocida dieta cetogénica tiene efectos mixtos sobre losTAND.
* Para garantizar la deteccidn y el tratamiento precoz, se debe « Las dificultades para dormir (dormirse o despertarse) son muy comunes en todas las
monitorear tanto a nifios como a adultos. edades en la ET. Es dificil distinguir ‘causa’y 'consecuencia’ en los problemas de suefio y
* Se deben hacer esfuerzos adicionales para buscar sintomas de otras manifestaciones de los TAND.
estado de animo y ansiedad en personas con discapacidad « Las dificultades para dormir pueden contribuir a problemas descritos en otros grupos de
intelectual y otras discapacidades del desarrollo, donde las este resumen, por ejemplo, problemas del estado de animo; a la inversa, las dificultades
manifestaciones del estado de animo deprimido o la ansiedad para dormir pueden ser consecuencia de otras manifestaciones de los TAND,
pueden ser diferentes (por ejemplo, retiro de la interaccion social y manifestaciones neurolégicas o efectos adversos de medicamentos.
pérdida de interés en actividades que antes disfrutaban, anorexia o * Las dificultades para dormir también pueden estar relacionadas con el acceso a dispositivos
aumento de conductas desreguladas). electrénicos o el contacto con el cuidador al despertar.
* Ten en cuenta que los sintomas del estado de animo y la ansiedad « Se recomienda primero identificar y tratar los problemas derivados de condiciones de salud

pueden ser consecuencia de problemas de salud fisicos

: A . subyacentes o dolor. A continuacion, se deben examinar y tratar las causas psiquiatricas de
subyacentes o de sus tratamientos (por ejemplo, convulsiones 'y

los problemas de suefio. Las estrategias no farmacolégicas deben utilizarse siempre primero

medicamentos anticonvulsivos, insuficiencia renal o dolor crénico). gpor ejemplo, educacion del suefio e higiene del suefio) antes de considerar estrategias

* Debido a las diferencias individuales en la salud y las armacoldgicas (por ejemplo, melatonina o medicamentos similares).
manifestaciones de los TAND, se recomienda un enfoque * Los planes de intervencién tanto para problemas de alimentacion como de suefio deben
personalizado. tener siempre en cuenta las necesidades individuales y el perfil de cada persona con ET.

) Cluster Académico § Cluster neuropsicolégico

* Las dificultades escolares son comunes entre quienes tienen ET, * Aproximadamente la mitad de las personas con ET tienen capacidad intelectual dentro del
independientemente de sus capacidades intelectuales. promedio para la edad (con Cl>80) y el 40-50% tienen discapacidad intelectual.

* El retraso en el desarrollo del lenguaje, las dificultades en la * Los déficits neuropsicolégicos (For ejemplo, en la atencién, la memoria o las funciones
comunicacién social u otros hitos del desarrollo pueden predecir ejecutivas) pueden causar desafios en actividades cotidianas como el trabajo, la escuela o
dificultades escolares en el futuro. las relaciones.

* Muchos nifios en edad escolar con ET probablemente se * Esto es especialmente cierto para quienes tienen ET y que también tienen trastornos del
beneficiaran de un apoyo adicional y deberian someterse a un neurodesarrollo como autismo, trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH)
monitoreo y seguimiento continuos para detectar dificultades o trastornos de aprendizaje.
escolares en lectura, escritura, ortografia y matematicas. * Todas las personas con ET deben recibir una evaluacién integral de su capacidad

* Todos los nifios con ET deben ser considerados para un plan intelectual en el momento del diagndstico y recibir monitoreo y seguimiento continuos (al
educativo individual. menos anuales) para detectar dificultades neuropsicoldgicas.

* Estrategias de ensefianza con apoyo / adaptacién y acomodaciones * Los déficits neuropsicoldgicos pueden tener un gran impacto en la capacidad funcional de
adecuadas (por ejemplo, material de lectura diferenciado, asiento una persona y pueden manifestarse de diversas maneras, como ansiedad, conductas
cerca del educador, tiempo extra, espacios tranquilos) deberian desreguladas, dificultades educativas o dificultades laborales.
considerarse en todos los entornos educativos. « Se deben utilizar entrenamientos, formacién u otras adaptaciones no farmacoldgicas para

* La planificacién de las transiciones a lo largo de cada etapa de la mejorar los déficits neuropsicolégicos.

escolarizacién y mas alla de la educacién secundaria debe hacerse

desde el principio.
iy Cluster psicosocial
Cluster hlperactlvollmpulswo * La ET puede tener un impacto significativo en el bienestar de las personas afectadas, asi

como en sus familias y cuidadores.

* Los comportamientos hiperactivos e impulsivos son comunes en la * Para la persona con ET, la salud y el bienestar psicosocial deben ser monitorizados
ET y tanto nifios como adultos deben ser evaluados para detectarlos. sistematicamente, incluyendo en dreas como la autoestima, el estrés familiar, las dificultades

* Ademads, todas las personas con estos comportamientos deben ser de relacion (por ejemplo, con hermanos o padres) y la capacidad de conectar con otros en la
consideradas para una evaluacién diagnéstica clinica de TDAH. comunidad o de progresar en la escuela, el trabajo o su carrera.

* Si se diagnostica TDAH, puede tratarse con apoyo conductual o * Las familias y cuidadores también deben ser evaluados por sus necesidades psicosociales y
medicacién, como ocurre en la poblacién general. recibir atencién integrada y coordinada seglin sea necesario.

* Se necesita mas investigacién para mejorar la comprension de la * El apoyo para una mejor calidad de vida para la persona con ET y sus cuidadores es de vital
hiperactividad, la inquietud y la impulsividad en ET. importancia.

Sobre el consorcio TAND y el proyecto TANDem-1

El consorcio TAND es un grupo internacional y multidisciplinario de investigadores, clinicos y representantes familiares de la ET. El proyecto
TANDem-1 fue un proyecto de salud mévil destinado a empoderar a las familias mediante el uso de tecnologia (una aplicacién para smartphone)
para reducir la brecha de identificacién y tratamiento de los TAND. Como parte de este proyecto, se desarrollaron recomendaciones practicas
para la identificacién y tratamiento de los TAND basadas en los 10 principios fundamentales mencionados anteriormente. Esto se hizo de
manera sistematica para generar recomendaciones actualizadas basadas en la evidencia que puedan utilizarse en todos los paises del mundo.

Para mds informacién sobre el consorcio TAND, consulte aqui. Este resumen fue preparado por Katie Smith, Jan-Paul Wagenaar y el consorcio
TAND. Septiembre 2025


https://tandconsortium.org/

