


[image: Portada del libro "El síndrome de desconexión cognitiva" con subtítulo "La inatención más allá del TDAH". Autores: Mateu Servera y Belén Sáez. Editorial Pirámide.]






  
   Mateu Servera
Belén Sáez

   El síndrome de
desconexión
cognitiva

   La inatención más allá del TDAH

   EDICIONES PIRÁMIDE

  

 
  
   
Agradecimientos

   A Xavier Bornas, que me enseñó el camino para dedicar
toda una vida al estudio de la conducta humana.

   A Xesca, con la que llevamos toda la vida en el camino.
Y a Tomeu y Marta, que le dan todo el sentido.

   Mateu Servera

   Este libro está dedicado a todas las personas que,
de una manera u otra, han formado parte de este viaje,
en cada paso y en cada aprendizaje.

   A mis padres, por su amor incondicional y su apoyo constante,
que siempre me han dado fuerzas para seguir adelante.

   A David, por ser mi refugio, mi fortaleza
y mi compañero incansable en este camino.

   Y a mis compañeros y compañeras de investigación,
por su dedicación, su pasión y por recordarme
que la ciencia es una labor colectiva, construida
sobre el esfuerzo y la colaboración mutua.

   Belén Sáez

  

 
  
   
Prólogo

   En la escuela tuvimos un maestro de matemáticas que nos obligaba a prestar la máxima atención a las demostraciones en la pizarra y nos había advertido: «En cualquier momento puedo lanzar la tiza a cualquiera de vosotros. Si intentáis cogerla, es que estáis atendiendo; y si no, es que estáis en Babia». Miguelito, un terremoto pelirrojo, se removió en el asiento y saltó: «don Eusebio, ¿qué es Babia?». A pesar de que el maestro no era de letras, ofreció una explicación histórica: «Babia es una comarca del norte de León, a la que acudían con asiduidad los reyes de Asturias a cazar y desconectar de las intrigas palaciegas. Cuando algún noble indagaba por la ausencia del rey, los cortesanos se apresuraban a contestar: “Está en Babia”. Estar en Babia significa que la persona se halla en otro lugar, lejos de donde debería estar». La escena se repetía un día sí y otro también. Don Eusebio arrojaba la tiza a Pencho, hipocorístico de Fulgencio, santo cartagenero de época visigoda que anda por las nubes, con otras palabras, su estatua campea en lo alto de la torre de la catedral de Murcia, que indefectiblemente se estrellaba contra el pupitre partiéndose en dos y desencadenando el alud de jajajás de la clase. Pencho, con la mirada extraviada, aterrizaba en ese momento de su viaje por una remota galaxia balbuceando: «¡Eh! ¿Qué pasa, qué pasa?».

   A menudo he escuchado criticar la conceptualización del trastorno por déficit de atención con hiperactividad (TDAH), tildado de cajón de sastre, y he leído que un niño con TDAH de predominio inatento puede diferir de otro de predominio hiperactivo/impulsivo, más que de un control «normal». A lo largo del tiempo han proliferado las etiquetas diagnósticas: disfunción cerebral mínima, síndrome de daño cerebral, trastorno hipercinético, trastorno por déficit atencional con o sin hiperactividad, sluggish, tempo cognitivo lento, etc., que reflejan la evolución (¿confusión?) del constructo, desde el énfasis en las alteraciones estructurales y funcionales del sistema nervioso central hasta la investigación actual sobre la ensoñación y el aletargamiento, y entre medias la etapa del binomio clásico hiperactividad-inatención. La heterogeneidad imperante obliga a ir más allá en el estudio de las dificultades de la atención, y los autores de este excelente libro han dado el primer paso.

   La editora invitada del número especial «Conversaciones con…», de la Revista de Psicología Clínica con Niños y Adolescentes, me propuso entrevistar al doctor Josep Toro, impulsor del Servicio de Psiquiatría y Psicología Infantil y Juvenil del Hospital Clínico de Barcelona1. En un momento de las más de cuatro horas de amena charla me reveló que el trastorno al que había dedicado más tiempo, al margen de los de la conducta alimentaria, era el obsesivo-compulsivo (TOC). En los años sesenta del pasado siglo fue invitado a presentar, junto con la doctora Edelmira Domènech, una comunicación sobre el TOC en la infancia al congreso de la Asociación Española de Psiquiatría. Tras rebuscar en las historias clínicas de tres de las consultas privadas más importantes de la ciudad, del hospital San Juan de Dios y del Servicio de Pediatría del Clínico, hallaron… ¡dos casos! Redactaron con ironía las conclusiones, entre ellas, que la prevalencia del TOC era muy, muy, pero que muy baja en los niños. Si no tienes en mente un trastorno, no lo diagnosticas, sentenció. Una década más tarde los especialistas decidieron que el TOC existía en la infancia y la prevalencia estimada en población clínica se acerca al 2 %2.

   El camino recorrido por el síndrome de desconexión cognitiva (SDC) guarda cierto paralelismo como lo atestigua el caso de Pencho. La lectura de la obra ha despertado en mí el remordimiento, y echando la vista atrás, me invade la duda de si el pobre chico no sufriría del SDC y si el castigo del maestro y las risas de los compañeros no serían injustas. Tengo el firme convencimiento de que el equipo liderado por el profesor Mateu Servera logrará notables avances en este campo, y muchos niños se beneficiarán de un diagnóstico y un análisis psicológico más precisos, y de un tratamiento específico para esta problemática. Mi más ferviente agradecimiento como terapeuta volcado en la infancia.

   Olvidaba un detalle crucial. ¡Menudo despiste! (¿padeceré yo también del SDC?). En la música culta son célebres las tres bes germanas: Bach, Beethoven, Brahms. En el síndrome de desconexión cognitiva/tempo cognitivo lento, las tres bes americanas: Becker, Burns, Barkley. ¿Es casualidad que el segundo apellido del autor sea Barceló y que la coautora se llame Belén? Es motivo de enorme satisfacción saber que un colega, mejor amigo, ahora permítanme la licencia deportiva, haya fichado por el grupo que reúne a los más prestigiosos expertos mundiales del tema. Mi admiración, reconocimiento y parabién.

   Xavier Méndez
 Universidad de Murcia, enero de 2025

   

   
    
     	1 Gavino, A. (ed.) (2015). Conversando con… Josep Toro. Revista de Psicología Clínica con Niños y Adolescentes, 2, 222-245.


     	2 Rosa, A. I. (2010). El trastorno obsesivo-compulsivo en niños y adolescentes. Pirámide.


    

   

  

 
  
   
Introducción

   En el año 2010, el primer autor de este libro estaba trabajando en la validez factorial de las escalas para evaluar el trastorno por déficit de atención e hiperactividad (TDAH) y el trastorno negativista desafiante con tres evaluadores: madres, padres y tutores escolares. Uno de los artículos se atascó, como suele ser habitual, en uno de los revisores de una prestigiosa revista y buscando soluciones encontré la referencia del profesor George Leonard Burns (Washington State University) que parecía tener mucha experiencia en el tipo de diseños que nosotros estábamos aplicando. Contactar con un investigador de prestigio es algo parecido a lo que coloquialmente se conoce como abrir un melón. Y esta vez no pudo ser mejor. En primer lugar, porque resultó ser un gran desatascador y, en segundo lugar, porque al poco tiempo vimos que nuestros intereses y nuestra investigación, a pesar de estar separada por más de 9.000 kilómetros, eran muy coincidentes. Básicamente la idea era mejorar la medida, la evaluación y la conceptualización del TDAH. Y en eso empezamos a trabajar conjuntamente, con resultados cuantitativos y cualitativos: cerca de 40 artículos publicados en revistas científicas, y toda la mejora que hemos podido aplicar a la evaluación y el diagnóstico del TDAH en nuestra unidad clínica y en nuestro trabajo de formación y divulgación.

   Sin embargo, al poco tiempo, algo nos llamó la atención. La Asociación Americana de Psiquiatría (APA) había iniciado los trabajos para renovar el DSM y publicar su quinta edición, y el TDAH estaba en el ojo del huracán. Había flechas en muchas direcciones, pero una dio directamente en nuestra diana: desde principios de siglo un grupo de investigadores, pocos, estaban intentando recuperar el concepto de sluggish cognitive tempo (tempo cognitivo lento, TCL). Este término fue establecido en los estudios de campo del DSM-IV a finales de los años ochenta del siglo pasado, pero fue olvidado, y ahora quería recuperarse para intentar definir un subtipo de TDAH restrictivo, inatento, puro. La propuesta no tuvo éxito, a la vista está el DSM-5, pero esta vía encajaba directamente en lo que nosotros queríamos hacer, y decidimos no abandonarla, como había pasado 30 años antes. Así empezó una colaboración que nos ha llevado a compartir cinco proyectos de investigación del Plan Nacional, a menudo coordinados con proyectos en los Estados Unidos. En este viaje no imaginábamos que íbamos a encontrar compañeros de travesía tan prestigiosos y respetados en el ámbito académico, que van desde un joven Stephen Becker, reconocido actualmente como el principal investigador del mundo en TCL y colaborador asiduo nuestro, y el eminente doctor Russell A. Barkley, una de las principales referencias mundiales en TDAH de los últimos 40 años, recientemente jubilado, y que dedicó su último trabajo en activo a dirigir el grupo de investigadores que en 2023 propuso el término de «síndrome de desconexión cognitiva».

   Pero en el viaje no solo han sido claves los académicos e investigadores de prestigio, muchos otros colaboradores lo han enriquecido y le han dado sentido. Como es el caso de Cristina Trías, la psicóloga que lleva 15 años llevando a cabo el trabajo clínico en la Unidad de Asesoramiento Psicológico Infantil de la UIB, y que se ha ocupado de aplicar y valorar nuestros avances en la evaluación y el diagnóstico del TDAH, el TCL y ahora del síndrome de desconexión cognitiva. María del Mar Bernad, que elaboró una de las primeras tesis en España sobre el TCL, a la que afortunadamente han seguido algunas más, como la de Belén Sáez, la coautora de este libro, que lleva una gran trayectoria formativa en este ámbito. Pero también hay que agradecer el trabajo de los técnicos que más han colaborado en nuestros proyectos de investigación, técnicos y clínicos, como Miquel Ginard y Miquel Puigserver que han evaluado, coordinado, organizado y editado el trabajo. Y con ellos muchos colaboradores más, como la profesora Inmaculada Moreno de la Universidad de Sevilla o el profesor Juan José Montaño de la UIB.

   En definitiva, este es un libro que se sostiene sobre un largo viaje, lleno de estudios, datos, proyectos, artículos, comunicaciones y experiencias clínicas compartido no solo por colegas, sino también por amigos. Por eso es tan valioso el final del viaje como el camino recorrido.

   Pero, llegados a este punto, ¿qué encontrará el lector en este libro? El objetivo es tan simple como complicado: por una parte, hacer una revisión académica de la dimensión del síndrome de desconexión cognitiva, para conocer desde sus orígenes el porqué de su existencia y, por otra parte, aportar una información útil a los clínicos que trabajan en TDAH, a los padres y a las madres con hijos o a los propios adultos que presentan este trastorno, que no es TDAH todo lo que lo parece, y que hay otras opciones vinculadas al problema que requieren adoptar nuevas perspectivas.

   En el primer capítulo presentaremos al lector los términos sluggish cognitive tempo (en español, tempo cognitivo lento) y síndrome de desconexión cognitiva (en inglés, cognitive disengagement syndrome) desde una perspectiva histórica. Es decir, de dónde viene esta dimensión, en el marco del TDAH, y del porqué de las disquisiciones terminológicas. Al final, probablemente el lector observará que adoptar el término síndrome de desconexión cognitiva no solo significó un intento de desprenderse de un término incómodo en inglés (el significado peyorativo asociado a sluggish), sino que propició una reflexión profunda sobre esta dimensión, sobre su pasado, su presente y su lugar de futuro en el ámbito psicopatológico.

   En el segundo capítulo abordaremos la clave de la dimensión: la manera en cómo puede y debe ser evaluada. Hay un largo recorrido de más de 30 años hasta que se avanzó decididamente en la medida del síndrome de desconexión cognitiva. Ahora es un momento clave, puesto que, tras los últimos 15 años de intensos trabajos, disponemos de escalas, cuestionarios e incluso entrevistas que pueden medir correctamente esta dimensión. Y la medida conlleva consecuencias. Al final del capítulo hay una revisión de lo que ha supuesto medir el síndrome en las variables sociodemográficas: prevalencia, diferencias entre sexos cromosómicos, estatus socioeconómico de las familias y comorbilidad. Avanzamos ya al lector que queda mucho trabajo por hacer en estos ámbitos, pero hay donde apoyarse.

   El tercer capítulo es el núcleo de la dimensión: una amplia y seleccionada, aunque no exhaustiva, revisión de las implicaciones del síndrome de desconexión cognitiva en la vida del niño, controlando el poderoso efecto de las puntuaciones en TDAH. Hay que recordar que el síndrome fue prisionero de estas puntuaciones desde la aparición del tempo cognitivo lento a mediados de los años ochenta del siglo pasado hasta bien entrado el siglo xxi. No podemos dar el tema por cerrado, pero ahora ya las evidencias que separan las puntuaciones en tempo cognitivo lento/desconexión cognitiva y TDAH caen por su propio peso. Evidentemente este capítulo contiene muchos datos, gráficas y referencias. Hemos intentado hacerlo lo más claro y sucinto posible, pero tampoco escatimando el interés que ello puede tener para estudiantes, clínicos o estudiosos del tema. Sin embargo, el lector no tan interesado en esta minuciosidad tendrá en el apartado final un resumen claro de cómo es un niño con puntuaciones elevadas en síndrome de desconexión cognitiva.

   El cuarto capítulo aborda las causas y los modelos explicativos del síndrome y, nada más empezar, ya deja claro que es un tema pendiente. Sin embargo, como suele pasar en las ciencias sociales y de la salud, a veces casi es mejor que un concepto tenga un valor heurístico que no que dependa de un algoritmo. Es decir, que no dispongamos de un modelo único y revelador de lo que puede causar o hay detrás del síndrome de desconexión cognitiva nos impulsa a tener abiertas distintas y diversas líneas de investigación, y cada una está aportando datos reveladores. Así, los estudios genéticos, neuropsicofisiológicos, los modelos cognitivos, la adversidad psicosocial y conceptos como el mind wandering centran el interés futuro en este campo.

   El último capítulo, como suele ser habitual al revisar dimensiones clínicas, está centrado en el tratamiento. Aquí sí que se agradece más tener un algoritmo validado que múltiples opciones por desarrollar, pero desafortunadamente estamos en la segunda opción. No hay un modelo de tratamiento establecido, ni mucho menos validado, para tratar el síndrome de desconexión cognitiva. Pero, y esta es la buena noticia, dadas sus evidentes relaciones con la presentación inatenta del TDAH tenemos asideras para empezar, algunas más sólidas que otras, todo sea dicho. La base de partida será revisar un programa específico para tratar el TDAH inatento que tiene muchos elementos que pueden ser aplicados al síndrome de desconexión cognitiva: el CLAS de Linda Pfiffner. A partir de ahí, la navegación entra en aguas más procelosas: revisaremos estrategias pensadas en el caso del exceso de mind wandering (o divagación mental), algunas más intuitivas y otras más validadas, revisaremos también las estrategias didácticas, el uso de los principios de aprendizaje y de reforzamiento, e incluso daremos algunos detalles sobre las opciones psicofarmacológicas.

   En definitiva, nos lo hemos pasado muy bien estos últimos 14 años trabajando intensamente en la mejora de la comprensión del TDAH a través del tempo cognitivo lento/síndrome de desconexión cognitiva, y pensamos que había llegado el momento de compartirlo, más allá de los artículos científicos y las presentaciones especializadas, pero sin prescindir de todo ello. Esperamos, por tanto, que tanto el lector académico como el lector simplemente interesado en el tema encuentren lo necesario para, si no pasárselo bien, al menos dar por bien invertido el tiempo de lectura.

  

 

Capítulo 1


El concepto del síndrome
 de desconexión cognitiva

[image: ]




  
   El estudio de los problemas de atención ha evolucionado considerablemente en los últimos años, pasando de una comprensión inicial centrada en el trastorno por déficit de atención con hiperactividad (TDAH) a la identificación de nuevos constructos que describen de manera más precisa ciertos perfiles de síntomas atencionales. Entre estos destaca el interés en el estudio del tempo cognitivo lento (en inglés, sluggish cognitive tempo), recientemente acuñado como síndrome de desconexión cognitiva (en inglés, cognitive disengagement syndrome).

   A lo largo de las últimas décadas, se ha acumulado una considerable cantidad de evidencia que respalda la existencia de un síndrome propio que, aunque vinculado, difiere del TDAH. El síndrome de desconexión cognitiva (SDC) comparte con el TDAH algunas de las conductas y las disfunciones de sus síntomas de inatención, pero va más allá. Estudios comportamentales, neuropsicológicos y clínicos, han identificado un patrón diferente, tanto en los propios síntomas como en sus implicaciones, justificando así su reconocimiento como una entidad separada y la necesidad de enfoques específicos para su evaluación y tratamiento.

   En este capítulo, proporcionaremos una visión comprensiva y detallada del SDC, abordando su evolución desde una perspectiva histórica, y examinando las razones detrás de esta nueva denominación.

   
1.1. El síndrome de desconexión cognitiva  en el marco del TDAH

   Como hemos comentado anteriormente, el origen de este nuevo término es la dimensión tempo cognitivo lento (TCL). El síndrome de desconexión cognitiva (SDC) puede considerarse sinónimo al TCL y se define como un conjunto de síntomas atencionales (una tendencia a soñar despiertos, cierta apariencia de confusión mental, somnolencia, etc.) y un exceso de lentitud motora y de pensamiento (Sáez et al., 2019). Nacido bajo la alargada sombra del TDAH, no es fácil separarlo, y hace falta referirnos a algunas cuestiones clave del trastorno para empezar a comprenderlo.

   El TDAH es uno de los trastornos psiquiátricos más comunes en la infancia, afectando aproximadamente al 5 % de la población infantil, aunque la tasa puede variar en tres o más puntos en función de los países, las condiciones socioeconómicas, la edad, el sexo, etc. Está considerado uno de los trastornos con mayor impacto en la vida del niño, puesto que afecta a sus relaciones familiares, con los educadores y con sus iguales. Se asocia a problemas más o menos graves del comportamiento y del aprendizaje, así como a múltiples disfunciones desde la infancia hasta la vida adulta. La conceptualización del TDAH, y todo lo que envuelve a su diagnóstico y tratamiento, ha estado y sigue estando marcado por la polémica. Por una parte, como veremos algo más adelante, el diagnóstico ha ido variando, incluso dentro del propio sistema de referencia, como en el DSM de la Asociación Americana de Psiquiatría, a cada nueva edición. Y, por otro lado, el tratamiento siempre ha sido motivo de discusión, desde que a principios de los años cuarenta del siglo se estableciera el metilfenidato (acompañado actualmente de otros fármacos psicoestimulantes y no estimulantes) como uno de los tratamientos de elección para los niños aquejados de los síntomas TDAH.

   Sin embargo, para nuestros intereses, lo que más nos ocupa es la problemática en el diagnóstico del TDAH. Este diagnóstico se basa, desde el DSM-IV, en tres presentaciones. Se las denomina «presentaciones» y no «subtipos» (aunque muchos autores y clínicos intercambian los términos con facilidad) porque se quiere recalcar la posibilidad de cambio y no de permanecer rígidamente en el mismo diagnóstico, como sería el caso de un subtipo. Las tres presentaciones son: el TDAH combinado, el TDAH inatento y el TDAH hiperactivo/impulsivo. Sin embargo, a pesar de llevar más de 20 años asentadas, muchos autores no las ven clínicamente válidas. De hecho, prácticamente no hay investigación específica de la presentación hiperactivo/impulsiva, que muchos consideran un estado inicial de la combinada, y no está claro cuál es la presentación o combinación de síntomas de inatención y de hiperactividad/impulsividad que mejor pueden reflejar distintos patrones psicopatológicos y funcionales (Frick y Nigg, 2011).

   En este contexto es cuando aparece una cuestión crítica y de radiante actualidad, focalizada en la diferenciación entre el TDAH y el SDC/TCL. Aunque la evidencia ha mostrado que ambos pueden estar relacionados, como intentaremos justificar más detenidamente en el capítulo 3, el SDC/TCL presenta un perfil distinto y único frente a la inatención del TDAH, caracterizado por síntomas como lentitud, ensimismamiento y baja energía, que no encajan dentro del marco diagnóstico del TDAH (Barkley, 2013). Esta diferenciación es crucial, ya que actualmente las personas con síntomas de SDC/TCL suelen recibir un diagnóstico de TDAH predominantemente inatento, pero es dudoso que su perfil de funcionamiento y su problemática sea la misma que la de una persona con TDAH inatento. Lo cual seguramente exigiría un abordaje clínico y de intervención diferenciado (Becker et al., 2014).

   
1.2. El surgimiento del síndrome  de desconexión cognitiva

   Aunque el SDC/TCL se ha estudiado en diversos grados desde mediados de la década de 1980, como se mencionó en el punto anterior, durante la práctica totalidad del siglo pasado el avance en su conocimiento siempre estuvo supeditado al TDAH. Sin embargo, el interés en el SDC/TCL y su diferenciación del TDAH ha aumentado considerablemente en las últimas dos décadas. A continuación, se presentará un breve panorama histórico sobre el estudio del SDC/TCL y cómo estas contribuciones han ayudado a apoyar y mejorar su conceptualización.
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