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      Presentación


      Este libro fue terminado como un homenaje a la memoria de Mabel Condemarín. Es su obra póstuma.


      Escribir la introducción fue siempre la etapa final, de los muchos libros que escribimos juntas, y ciertamente era una fecha para celebrar el haber puesto punto final a la tarea. Ello implicaba dejarnos tiempo para compartir aspectos más personales de nuestra relación, que estaban llenos de esa complicidad que caracteriza las relaciones importantes y verdaderas. La ausencia de Mabel en este momento se hace insoportablemente real. Esta vez no hemos podido celebrar el término de lo que es parte de su último esfuerzo por estar junto a uno de los grupos de niños más vulnerables dentro del sistema educativo.


      Este libro representaba para Mabel un intento de sintetizar lo que habíamos aprendido y vivido en nuestro trabajo cotidiano con los niños con déficit atencional. Fue un proyecto muchas veces postergado y que quizá se empezó a gestar en la década del setenta, cuando comenzamos a trabajar juntas en el hospital Luis Calvo Mackenna. Siempre lo posponíamos por cosas más urgentes pero no más importantes, porque sabíamos que era una empresa que requería de muchísimo tiempo. El tema ocupó durante años un espacio significativo de nuestros intercambios bibliográficos, de nuestras conversaciones, lecturas y espacios de reflexión.


      Terminarlo era para mí un compromiso con Mabel. Ella insistió, con esa mezcla de fuerza y tozudez que la caracterizaba –casi cotidianamente en los pocos días que duró su enfermedad–, que era mi responsabilidad concluir lo iniciado. Terminar lo comenzado era una de sus características más notables. Pero su autoexigencia no estaba sólo en su capacidad para terminar lo que empezaba, sino terminarlo bien, con rigor y con pasión. Esta promesa hecha –no pude cumplirla sola– entendí que era una empresa interminable y que no tenía las energías necesarias para lograrlo, y me puse a pensar con quién hubiese querido Mabel finalizar este libro si la situación hubiera sido inversa, y de inmediato me surgió la imagen de María Elena Gorostegui, quien tiene varias publicaciones sobre el tema y a la que Mabel distinguía como una de sus discípulas más queridas. No me equivoqué. María Elena asumió la tarea con pasión y con la idea de que este libro fuera un homenaje a la memoria de nuestra común amiga, trabajando con una dedicación y energía contagiosa. Le doy las gracias por haber aceptado el desafío y por el apoyo emocional que me brindó.


      Quisiera recoger lo que fueron las preguntas con las que partió este libro hace más de tres años, cuando nos decidimos a trabajar sistemáticamente en él.


      ¿En qué situación se encuentran actualmente las investigaciones en relación al déficit atencional?


      ¿Cómo se podría ayudar efectivamente a los padres, a los profesores y, especialmente, a los niños a enfrentar las dificultades?


      ¿Cómo hacer para que los niños no sean simplemente etiquetados, sino que sean asumidos como un desafío del sistema escolar?


      


      ¿Qué nos hubiera gustado saber cuando empezamos a trabajar con niños que presentaban déficit atencional?


      La publicación de este libro está acompañada de una gran ambivalencia. Por una parte, estoy cumpliendo la promesa hecha a Mabel de terminar el libro iniciado hace tres años; en ese sentido, es cumplir con lo prometido. Por otra parte, es el último libro que escribimos juntas y, a veces, quisiera haberlo retenido y transformado en una tarea interminable, como una forma de prolongar un vínculo que fue para mí uno de esos maravillosos y gratuitos regalos que de vez en cuando nos depara la vida.


      Quisiera agradecer a Felipe Alliende, compañero de tantos sábados robados al descanso para trabajar, su paciencia infinita y su ayuda invalorable en las dudas semánticas y gramaticales.


      A sus hijos, Claudia, Felipito, Mabelita y Ximenita, que nos miraron trabajar con una mezcla de sorpresa y resignación, por una mamá y una tía que quizás hubieran querido más disponibles para ellos. Quisiera pedirles perdón por el tiempo que les quitamos, aunque estoy segura que ellos saben, igual que mis hijos, mis nueras, yernos y nietas, cómo y cuánto los queremos.


      Poner punto final es de algún modo el rito de cierre que termina con las últimas palabras de este prólogo, las que pediré prestadas a Violeta Parra:


      Gracias a la vida, que me dio una amiga como Mabel.


      Neva Milicic

    

  


  
    
      Presentación


      Considero un inmerecido privilegio el haber sido invitada por Neva Milicic a participar en la finalización de este libro que Mabel dejó inconcluso, pero en el que están presentes su espíritu, sus ideas, su infatigable preocupación por los niños y su deseo de poner sus conocimientos al servicio de quienes más lo necesitan.


      Fui su alumna, conocí su vocación docente, su experticia y profundo conocimiento de los temas que abordaba en clases. Sus libros han sido guías indiscutibles del quehacer de generaciones de profesores. Sus investigaciones, uno de los grandes aportes al pensamiento pedagógico y metodológico de los últimos años.


      Fui testigo y compartí los momentos en que decide dejar las aulas universitarias, para dedicarse generosamente al servicio público. Aplaudimos sus éxitos y sus logros a medida que avanzaba hacia la meta que se fijó. “Tengo que dar todo lo que sé en favor de los niños y de la educación, ya no desde la sala de clases, sino desde un lugar donde pueda llegar a muchos profesores y, a través de ellos, a muchos niños; siento que ha llegado el momento de entregar lo que he recibido”, fue la forma en que nos explicó, a sus alumnas de entonces, su decisión de no continuar haciendo clases.


      La publicación de este libro, en el que ella trabajaba y que quedó inconcluso, es un homenaje póstumo a su memoria.


      Una vez más, gracias, Mabel.


      María Elena Gorostegui

    

  


  
    
      Prólogo


      Este texto viene a contribuir al abordaje de un problema no menor de la salud mental infanto-juvenil. El déficit atencional constituye una de las patologías más frecuentes en psiquiatría y neurología infantil. No sólo es el principal motivo de consulta en los servicios especializados, también cumple con otros dos requisitos para ser considerado un problema de salud pública: produce un daño importante en los individuos afectados y además tiene un alto grado de recuperabilidad cuando se detecta precozmente gracias a los eficaces tratamientos que hoy día disponemos.


      Uno de los mayores méritos de este libro es el énfasis que pone en un enfoque psicosocial y, sobre todo, familiar para su abordaje. Esto lo hace particularmente aportador no sólo a los diversos profesionales que nos vemos enfrentados a diario con el manejo de niños y niñas afectados de esta patología, sino también a los padres de familia. Nos brinda además un conocimiento muy actualizado de la información biomédica que hoy existe para su mejor comprensión.


      Este enfoque ecosistémico y multidisciplinario lo transformará sin duda en un valioso instrumento de trabajo no sólo para neurólogos y psiquiatras, sino también para psicólogos, psicopedagogos, pediatras, fonoaudiólogos y profesores. De especial significación son los acápites referidos a sugerencias para el colegio y la formación de redes de apoyo.


      Entre las dificultades frecuentes que tienen en especial los padres y también muchos profesores en torno al síndrome de déficit atencional, es lograr comprender y compatibilizar el bajo rendimiento escolar que a menudo afecta a estos niños, con lo inteligentes y rápidos que son para resolver y desempeñarse en tantos otros asuntos. Al ser invisible este handicap neurológico, muy pronto viene la etiqueta de “flojo” o “irresponsable” que va a quedar plastificada en la frente de estos niños y que al cronificarse terminará dañando severamente su autoimagen y autoestima. A este etiquetamiento se suma, la mayoría de las veces, una historia de castigos en el colegio por su “mala conducta” (debida a su hiperactividad e impulsividad generalmente) y luego en el hogar por las comunicaciones negativas que el colegio se encarga de hacer llegar a los padres por las malas calificaciones


      Esta permanente situación de vivir castigado puede a su vez generar una fuerte inseguridad afectiva, la que redundará en un trastorno conductual o en cuadros angustiosos o, más comúnmente, depresivos. Es en este terreno donde al llegar a la adolescencia, estos niños y niñas quedan más expuestos al consumo de drogas y otras conductas de riesgo.


      Además de abordar en forma muy clara estas complicaciones secundarias al síndrome de déficit atencional, las autoras se encargan de desmitificar una serie de creencias que existen en torno al uso de los psicofármacos:


      • La más difundida es que el metilfenidato (Ritalín) produce dependencia o que favorece la drogadicción. Esta falsa creencia hace que muchos padres se opongan a que sus hijos se traten y dificulta a los especialistas muy severamente el poder prescribir estos fármacos cuando están claramente indicados.


      • El tratamiento farmacológico debe interrumpirse al llegar a la adolescencia. Muy por el contrario, la evidencia empírica nos revela que el 80% de los casos necesitan continuar el tratamiento durante este período y que entre un 30% y un 50% de ellos requerirán el medicamento en la edad adulta.


      • La idea bastante difundida de que habría un aumento en la prescripción de psicoestimulantes. Esto, dicen, puede deberse efectivamente al aumento del diagnóstico de casos que antes pasaban inadvertidos. En especial, de aquellos en que el síntoma predominante no es la hiperactividad o la impulsividad que son demasiado evidentes, sino la distractibilidad.


      Por otra parte, nos advierten que actualmente este mayor y mejor conocimiento del síndrome del déficit atencional con hiperactividad, comienza a diagnosticarse en la edad preescolar. Esto es tan cierto que en mi experiencia profesional me ha correspondido atender párvulos que han sido expulsados ya de varios jardines infantiles por su “agresividad”, conducta que claramente no es tal, sino que corresponde a su impulsividad y que en grados extremos puede efectivamente limitar seriamente su adaptación social.


      Quisiera referirme en forma muy especial a destacar otro rasgo que impregna este texto y sobre el cual coincido absolutamente y es que el pronóstico del síndrome de déficit atencional se juega en gran medida dependiendo de la bondad del ajuste que se logre entre las características que exhiben estos niños y los niveles de exigencia y, por ende, de la aceptación y comprensión que el hogar y la escuela sean capaces de brindarles. En definitiva, de la interacción entre el sistema familiar y el sistema escolar.


      Tanto el capítulo “Manejo del SDA/H en la escuela” como el de “Familia y SDA/H” debieran ser una lectura obligada tanto para padres como para profesores. Hemos sido testigos demasiadas veces de las estigmatizaciones que ya mencionáramos o de la creencia de que los síntomas de estos niños son voluntarios o se deben a su dejación o irresponsabilidad. Este calificativo de carecer de responsabilidad está institucionalizado con bajas calificaciones en ese rubro que es denominado con ese término en la libreta de notas. Pero, ¿qué hay detrás de esa irresponsabilidad? Lisa y llanamente, sólo sus olvidos, su “voladura”que los hace olvidarse de llevar o traer los cuadernos o libros que necesitan, de las tareas que no anotaron, los trabajos que hicieron, pero dejaron en su casa, los útiles que necesitan, las fechas de determinadas actividades.


      El problema está en que si a un niño desde que tiene uso de razón se le cataloga como irresponsable, flojo o tonto, terminará por creerlo, sobre todo que quienes se lo dicen son sus padres y/o sus maestros en el colegio. No es de extrañar entonces el bajísimo autoconcepto y autoestima que con frecuencia tienen estos niños, sobre todo en referencia a lo académico, donde acusan sentimientos de incompetencia y minusvalía intelectual por su bajo rendimiento escolar. La frustración y resentimiento en estos casos se ven magnificados por la imposibilidad de cambiar voluntariamente estas características.


      En los capítulos relacionados con el tratamiento destaca la idea de que éste no es ni debiera ser nunca sólo farmacológico. Al respecto se nos brinda una amplia gama de medidas terapéuticas, psicológicas y psicopedagógicas de gran valor. En ellas conviene resaltar el énfasis que ponen sus autoras en destacar los aspectos positivos que sí tienen los niños con déficit atencional. Entre otros, su creatividad y cómo éstos pueden, al ser reconocidos y reforzados, constituir una poderosa arma terapéutica.


      Un principio básico que informa este accionar terapéutico parte por una aceptación incondicional de la persona del niño o de la persona del adolescente que nada tiene que ver con sus síntomas


      Varias consideraciones hacen las autoras que nos llevan a reflexionar acerca de los valores imperantes en nuestra sociedad y la mayor dificultad que pueden enfrentar nuestros niños con SDA hoy día. El individualismo y la competencia, tan reconocidos por el ethos mercantilista imperante, hacen que el éxito académico sea la forma de llegar al éxito en la vida. A ello contribuye el sistema escolar con su sistema de notas y premios que destacan el éxito siempre en comparación con otros (la competencia) y raramente en comparación con sí mismo. Producto de lo cual los colegios cada vez están más exigentes desarrollando un constructo de “niño normal” que es aquel que se porta muy bien y se saca buenas notas. Siempre he dicho que hoy pareciera que los colegios desean tener fotos en los bancos y no niños reales. Por supuesto que en este modelo no encajan los niños con SDA.


      Cómo elegir un colegio adecuado para estos niños, de este tema también se hacen cargo las autoras, destacando la necesidad imperiosa de que exista el máximo de concordancia entre el nivel de exigencias y de normas educativas del hogar y el colegio


      Finalmente quisiera destacar la importancia de los capítulos referentes a la co-morbilidad que con altísima frecuencia afecta a los niños con síndrome de déficit atencional. Tanto las neurosis de angustia, la depresión y los trastornos graves de conducta, para señalar sólo los más frecuentes, casi sin excepción se han desarrollado como consecuencia del mal manejo familiar y/o escolar del síndrome. Esto es a su vez producto del desconocimiento o del inadecuado tratamiento de estos niños. Es indispensable la información y la prevención de severos trastornos psiquiátricos, que hacen del síndrome un importante problema de salud mental.


      Agradezco a las autoras por brindarnos este excelente texto y en particular a Neva Milicic y María Elena Gorostegui por haber finalizado el trabajo que iniciara Mabel Condemarín, permitiéndonos conjuntamente poder honrar su memoria.


      Dr. Hernán Montenegro

    

  


  
    
      Introducción


      El déficit atencional con hiperactividad (SDA/H) constituye uno de los trastornos del desarrollo más importantes dentro de los problemas que afectan a los niños en sus relaciones con su entorno familiar, escolar y social. Como una manera de contribuir con padres, profesores, psicopedagogos y, en general, con quienes se preocupan de las dificultades del desarrollo infantil, este libro se propone definir el síndrome, describir sus características, revisar los aportes de la investigación, evaluación, diagnósticos diferenciales, aspectos etiológicos, problemas asociados y establecer su prevalencia, curso y pronóstico. Adicionalmente, se sugieren estrategias de manejo a nivel individual, familiar y escolar.


      Es frecuente escuchar a padres y educadores referirse a sus hijos y alumnos con SDA/H no solamente como inquietos y distraídos (lo que constituye una característica común a muchos niños, pero que en su caso es diferente en cantidad, frecuencia e intensidad), sino que las quejas de los adultos se refieren a que parecen estar en continuo movimiento, como un motorcito que funcionara sin cesar, como en la luna, como si no escucharan cuando se les habla, hablan demasiado, interrumpen a los otros, pierden sus útiles escolares, comienzan muchas cosas y no las terminan, toleran mal las frustraciones, son impulsivos, peleadores, no respetan normas, desafían los límites, etc.


      Todo lo anterior conforma un patrón característico de dificultades persistentes para concentrarse en la tarea y rasgos impulsivos que se manifiestan en los contextos familiares y/o escolares, al que actualmente se denomina como trastorno por déficit de atención y comportamiento perturbador. Sus manifestaciones varían según la edad del niño y sus secuelas pueden permanecer hasta la etapa adulta.


      Aunque también son características propias, se trata de niños crea­tivos, afectuosos, espontáneos, dispuestos a colaborar y a ayudar si se les pide, buenos compañeros. Sin embargo, esas características se desdibujan y pasan inadvertidas muchas veces bajo el peso de las conductas más disruptivas, que son con las que, en definitiva, se etiqueta al niño.


      Las dificultades, tanto para diagnosticar como para tratar al niño SDA/H, derivan, entre otras, de la gran cantidad de síntomas que se asocian al síndrome, de las complicaciones que se derivan del mal manejo, las dificultades para lograr acuerdos sobre cuáles son los cursos psicoterapéuticos o farmacológicos más adecuados y para compatibilizar los distintos enfoques desde las diferentes disciplinas que se ocupan del tema. Incluso hay diferencias en la comprensión y definición misma, que oscilan entre considerarlo una enfermedad o sólo una singularidad en la conducta del niño que no lo hace diferente de cualquier otro.


      La perspectiva de la diferencia dentro de la normalidad asume que algunos niños van a requerir del uso de alternativas distintas para alcanzar los mismos objetivos. Este libro se sitúa en la búsqueda de estas formas alternativas para que los niños SDA/H logren sus fines, se adapten mejor y aporten a la sociedad, sean mejor comprendidos y, finalmente, sean más felices.


      

    

  


  
    
      I. Enfoques teóricos


      1. Algunas definiciones


      La literatura ofrece gran variedad de definiciones que intentan atrapar la esencia del síndrome de déficit atencional con hiperactividad. Cada definición teórica representa una línea de estudio y una concepción sobre el cuadro que determina distintas formas de evaluación, intervención y tratamiento. La definición con que se trabaje no es un tema irrelevante, ya que determinará si un niño será o no considerado como portador del cuadro, así como la forma en que se le deberá tratar y el tipo de intervención que se considerará más adecuado.


      Aunque hay algunos acuerdos en las definiciones, todas ellas enfatizan diferentes aspectos, agregan o desechan características, restringiendo o ampliando su significado. Las diferentes definiciones apuntan a lo que consideran características y sintomatología propias del cuadro, su origen y pronóstico, y tienen bastante importancia a la hora de realizar diagnósticos diferenciales. Las diferentes definiciones, muchas veces no son excluyentes. Sucede que se focalizan en distintos aspectos del síndrome, lo que impide comprender el fenómeno en su totalidad. Al centrarse en un aspecto del cuadro, se corre el riesgo de desestimar otro. Por ejemplo, si se centra la discusión en la hiperactividad, se dejan fuera muchos casos de SDA que no presentan hiperactividad como una conducta relevante. Sin embargo, por el camino de descripciones y definiciones más o menos parciales, se ha logrado definir el cuadro en forma bastante completa.


      1.1. Antecedentes


      En 1902, George Frederick Still, en una serie de conferencias dictadas en el Real Colegio de Medicina de Londres, habla de un defecto de la conducta moral: niños de temperamento violento, desenfrenadamente revoltosos, perversos, destructivos, que no responden a castigos, inquietos, molestosos, incapaces de mantener la atención y problemáticos escolares. Still hipotetiza que esta condición no se debe a mala crianza o perversidad del niño, sino más bien postula que existiría una herencia biológica o daño en el parto.


      A partir de ese momento, el cuadro comienza a tener importancia entre los trastornos del desarrollo en la infancia. El déficit atencional y la hiperactividad son las características más sobresalientes del síndrome y las que lo definen, aun cuando son muchas más las que pueden estar asociadas al cuadro.


      El tema de la lesión neurológica perinatal, propuesto por Still a principios del siglo XX, persiste en los años treinta y cuarenta como daño cerebral. En la medida que no fue posible demostrar el daño, se comienza a hablar de disfunción cerebral. Aparecen las anfetaminas como una forma exitosa de controlar la hiperactividad y se comienza a denominar el cuadro como disfunción cerebral mínima, como una forma de hacer menos duro el término, pero que no agrega mucho a la definición.


      A partir de la década de los sesenta comienzan a aparecer múltiples definiciones en la literatura:


      
        
          
            	
              Año

            

            	
              Fuente

            

            	
              Denominación/Características

            
          


          
            	
              1968

            

            	
              DSM II

            

            	
              Reacción hipercinética.

            
          


          
            	
              1978

            

            	
              CIE 9

            

            	
              Síndrome hipercinético.

            
          


          
            	
              1980

            

            	
              DSM III

            

            	
              Trastorno de déficit de atención con y sin hiperactividad.


              Aparece la inatención como característica, junto a la hiperactividad.

            
          


          
            	
              1987

            

            	
              DSM III-R

            

            	
              Trastorno de déficit de atención con hiperactividad.

            
          


          
            	
              1992

            

            	
              CIE 10

            

            	
              Trastornos hipercinéticos.

            
          


          
            	
              1994

            

            	
              DSM IV

            

            	
              Trastorno por déficit de atención con hiperactividad: tipo inatento, hiperactivo, impulsivo y combinado. Distingue subtipos.

            
          

        
      


      En el DSM IV (APA, 1994) es definido como un patrón persistente de hiperactividad/impulsividad, más frecuente y severo de lo habitualmente observado en individuos de un nivel de desarrollo comparable. Agrupa a niños con inteligencia normal y destaca como característica una desviación significativa de la norma en tres síntomas cardinales: inatención, impulsividad e hiperactividad, que llevan a dificultades permanentes y de inicio temprano en su adaptación social y/o rendimiento, en relación a su edad de desarrollo.


      En estas definiciones hay un énfasis claro en que la hiperactividad debe ser evaluada en relación a la edad de desarrollo del niño: lo que es normal en términos de cantidad y calidad de la actividad por ejemplo, a los tres años, pasa a ser anormal a los ocho.


      Independientemente del CIE 10 en Europa y del DSM IV en América, que marcan líneas importantes de investigación, hay otros autores que, a partir de la década de los ochenta, también aportan a la literatura científica sobre el tema:


      “Patrón persistente de excesiva actividad frente a situaciones que requieren de una ejecución motora restringida. Las conductas que genera no parecen estar orientadas hacia una meta y el conjunto de acciones son atípicas, en cuanto a calidad y cantidad, en relación a lo esperado para la edad” (Kernberg, 1980). Esta definición destaca la actividad excesiva en situaciones que no la requieren, además de la falta de dirección, al menos para el que observa, que presenta la conducta del niño. El déficit atencional no aparece como tema de estudio dentro del cuadro, para este autor.


      Russell Barkley publica en 1982 un libro clásico en la materia, al que denomina simplemente Trastorno por déficit atencional con hiperactividad. En el texto se refiere al cuadro como una deficiencia respecto a la edad de atención, control de impulsos y gobierno de la conducta. “Alteración del desarrollo de la atención, la impulsividad y la conducta gobernada por reglas (obediencia, autocontrol y resolución de problemas) que se inicia en los primeros años del desarrollo. Es significativamente crónica y permanente y no se puede atribuir a retraso mental, déficit neurológico mayor o a otras alteraciones emocionales más severas, como por ejemplo la psicosis o el autismo” (Barkley, 1982).


      Esta definición subraya la condición de cronicidad del cuadro, condición que en la actualidad casi no se discute. Anteriormente había cierto acuerdo en que el síndrome se circunscribía a la niñez y se esperaba que alrededor de la pubertad y la adolescencia, los síntomas debían desaparecer. Para este autor, el déficit de atención aparece en la definición del cuadro.


      “Déficit biológico en la persistencia del esfuerzo, la inhibición y la motivación” (Russell, 1993). Esta definición apunta a aspectos diferentes de la falta de atención y concentración y del exceso de actividad, y destaca la dificultad para persistir en el esfuerzo, así como para inhibir los impulsos y tener motivación, lo que daría cuenta de la conducta desorganizada, errática y falta de propósito definido que exhiben los niños con SDA.


      “Trastorno primario del desarrollo que involucra uno o más de los procesos cognitivos relacionados con orientar, focalizar o mantener la atención, que se asocia a impulsividad y dificultad para atenerse a normas regulatorias de la conducta”. Estas características serían más predominantes que la excesiva movilidad que a menudo preocupa a los adultos. De acuerdo a esta definición, el cuadro se asocia con frecuencia a problemas de motivación (Harris y Hodges, 1995). Los autores se refieren al impacto del síndrome en un proceso cognitivo central en el aprendizaje, como es la capacidad de orientar, focalizar y mantener la atención. A ello se agrega la dificultad de respetar normas y los problemas de motivación, lo que constituye sin duda un inconveniente que afecta significativamente el desempeño escolar.


      “Alteración del desarrollo caracterizada por falta de concentración, impulsividad e hiperactividad, asociada con problemas del aprendizaje y anomalías conductuales” (Cortés, 1998). Esta definición es coincidente con la anterior, en el sentido de enfatizar el impacto en el aprendizaje y en el comportamiento.


      “Trastorno del comportamiento que presentan tanto niños como adultos, con manifestaciones diferentes según la edad y la educación recibida” (García-Pérez y Magaz-Lago, 2000). Para estos autores, el trastorno implica primordialmente, una dificultad generalizada en el espacio y el tiempo (ocurre en cualquier lugar y todos los días) para mantener y regular la atención, y una actividad motora excesiva (hipercinesia o hiperactividad). Secundariamente, se manifiesta en forma de un notable déficit de reflexividad que hace que los afectados ac­túen con impulsividad y sin detenerse a analizar sus acciones. En general, se muestran ante los demás como individuos con escaso autocontrol, que se dejan llevar por sus necesidades inmediatas o por sus emociones: ira, tristeza, alegría, ansiedad, deseos...


      De acuerdo con estos autores, el trastorno afecta a adultos y a niños, pero con diferentes manifestaciones de acuerdo a la edad y la educación recibida. Es probable que el hecho de que los adultos presentaran conductas obviamente diferentes a las de los niños hubiera escondido por mucho tiempo la existencia del síndrome más allá de la adolescencia. Cabe destacar que se incluyen en la definición aspectos tales como las dificultades de control emocional, que no aparecen en otras definiciones y que, sin duda, constituyen un tema de interés.


      Pese a que el trastorno de déficit atencional con hiperactividad cuenta con una larga historia de estudios empíricos y numerosas lí­neas de investigación, aún no existe consenso entre los especialistas sobre los términos más adecuados para su definición teó­rica. En cambio, sí parece existir un acuerdo generalizado para describir cómo es el comportamiento de estos niños. La mayoría de los investigadores coinciden en que éste se caracteriza por un patrón persistente de falta de atención y/o hiperactividad e impulsividad, cuya frecuencia y severidad es mayor de lo típicamente observado en individuos con un nivel comparable de desarrollo. Estos niños están en mayor riesgo de presentar problemas de conducta, depresión, problemas de aprendizaje, deserción escolar y otros problemas psicológicos que otros niños de su edad (Arango y Jiménez, 2000).


      Jongsma, Peterson y McInnis (2000) definen el síndrome sobre la base de los siguientes referentes conductuales, que resumen los aportes de varios investigadores y sobre los cuales hay bastante coincidencia:


      • Corto tiempo de atención y dificultad para mantenerla sobre bases consistentes.


      • Susceptibilidad para distraerse frente a estímulos externos.


      • Impresión de no escuchar bien.


      • Fallas repetidas en seguir las instrucciones o en completar las tareas escolares.


      • Escasa capacidad de organización: olvidos, falta de atención a los detalles y pérdida de cosas necesarias para realizar la tarea.


      • Hiperactividad, evidenciada en alto nivel de energía, dificultad para descansar, estar sentados y por una verbalización excesiva y en tono de voz muy alto.


      • Impulsividad, manifestada en dificultad para esperar en situaciones de grupo, interrumpen con respuestas antes de que las preguntas o instrucciones hayan sido completadas y realizan frecuentes intromisiones en los asuntos de los otros.


      • Conductas disruptivas o agresivas.


      • Tendencia a realizar actividades potencialmente peligrosas o a ser poco cuidadosos en situaciones de riesgo.


      • Dificultad para aceptar la responsabilidad por sus acciones, proyectando la culpa en otros, y también para aprender a través de la experiencia.


      • Baja autoestima y falta de habilidades sociales.


      Para finalizar, Förster y Fernández (2003) proponen una definición que integra varias perspectivas teóricas para entender y describir el síndrome: neurológica, psicológica, psicopedagógica y escolar. Definen el SDA/H como un síndrome conductual crónico con un sustrato biológico muy importante, pero no unicausal, con una fuerte base genética que afecta a un grupo heterogéneo de niños. Incluye a pequeños con inteligencia normal, o muy cercana a lo normal, que presentan dificultades significativas para adecuar su conducta y/o aprendizaje a la norma esperada para su edad.


      En su definición ponen el acento en los aspectos conductuales del síndrome (en la medida que se ve afectada su conducta y la calidad de su aprendizaje escolar), en la cronicidad (ya no se sostiene la idea de que el cuadro desaparecería a medida que el niño madura), en la multicausalidad, en los componentes genéticos y en la heterogeneidad de los niños que presentan el cuadro.


      Los síntomas cardinales de este síndrome son una combinación de inatención, impulsividad e hiperactividad, que están presentes tempranamente en la vida del niño, pero que se hacen más evidentes en la edad escolar. Estos síntomas afectan el aprendizaje, la conducta, la autoestima, las habilidades sociales y el funcionamiento familiar. Este trastorno determina una alta vulnerabilidad psicológica del paciente y es causado por retrasos maduracionales o disfunciones permanentes que alteran el control cerebral superior de la conducta. Aun cuando la hiperactividad es un poderoso predictor de disfunción social futura, no existe ningún test objetivo para diagnosticarla (Förster y Fernández, 2003).


      2. Subtipos del síndrome


      Las diferencias interpersonales, evolutivas e incluso culturales en cuanto a la forma de manifestarse los diferentes síntomas dificultan en gran manera una definición única y general del cuadro, y hacen que muchas líneas de investigación no lo consideren como un trastorno único y prefieran describir diferentes subtipos y factores asociados.


      El DSM III (APA, 1980) diferencia el déficit atencional con hi­per­actividad del déficit atencional sin hiperactividad, y caracteriza al primero (el más frecuente) por falta de atención, impulsividad, hi­per­actividad y conducta socialmente perturbadora. En cambio, el segundo lo caracteriza principalmente por un déficit primario en la atención.


      Posteriormente, la clasificación propuesta por el DSM IV (APA, 1994) distingue tres subtipos dentro del síndrome:


      • Desorden de déficit atencional e hiperactividad combinados.


      • Desorden de déficit atencional e hiperactividad predominantemente atencional.


      • Desorden de déficit atencional e hiperactividad con predominio de hiperactividad e impulsividad.


      En la misma línea, X. Keith (1998) describe la existencia de dos subtipos dentro del síndrome de déficit atencional con hiperactividad: un subtipo conductual que, en su forma severa, es similar a los trastornos de conducta, y un subgrupo cognitivo que afectaría al procesamiento de la información y que, por ende, produciría trastornos del aprendizaje.


      La revisión efectuada por Barkley (1997, 1998) sobre los subtipos del síndrome plantea que la conceptualización que tiende a ser mayoritariamente válida es aquella que describe el cuadro sobre la base de tres síntomas principales que dan origen a otros tantos subtipos clínicos: uno en que predominan las dificultades en la atención, otro en que prevalecen la impulsividad y la hiperactividad, y el tercero que combina los dos anteriores. Es decir, la propuesta actual del DSM IV contaría con importante consenso en la literatura especializada.


      De acuerdo a esto, las personas en las que la falta de atención resulta manifiesta, tienen dificultad para atender a los detalles, olvidan o cometen errores torpes en los deberes de la escuela, trabajo y otras actividades (incluso actividades recreativas), parecen no escuchar aunque se les hable directamente, no se organizan y, naturalmente, fracasan en tareas que exigen esfuerzo mental sostenido, etc.


      Las personas en las que predomina el aspecto hiperactivo-impulsivo, frecuentemente juguetean con las manos o los pies, no se quedan quietas en su asiento, pueden mostrarse verborreicas (en una especie de hiperactividad verbal), interrumpen el discurso de los otros y les cuesta esperar su turno.


      A las tradicionales definiciones de la hiperactividad en sus manifestaciones motoras, muy típicas en los niños, aquí se agrega la hiperactividad verbal, que constituye un aspecto muy característico de los adultos que presentan secuelas del síndrome.


      En relación a la impulsividad, Buela-Casal, Carretero-Dios y De los Santos-Roig (2002) la definen como una respuesta ante las situaciones marcadas por la ambigüedad que se refleja en problemas de inhibición de la primera respuesta. Es indudable que las conductas impulsivas interfieren significativamente las relaciones interpersonales.


      El síndrome de tipo combinado presenta, simultáneamente, síntomas de déficit de atención y de hiperactividad/impulsividad. E. A. Taylor (1991) selecciona los siete ítems que corresponden con mayor exactitud a los síntomas claves del síndrome combinado: nerviosismo, inquietud, sobreactividad, labilidad atencional, falta de persistencia en la tarea, impulsividad y excitabilidad, impaciencia y baja tolerancia a la frustración


      F. Pinto (1998) sintetiza diferentes definiciones y plantea que los elementos claves son la desatención, la hiperactividad y la impulsividad. Los pacientes con déficit atencional se distraen con facilidad ante el menor estímulo, interrumpiendo continuamente sus actividades. En ellos, la hiperactividad se manifiesta como inquietud motora, pero también intelectual y verbal. La impulsividad se evidencia por respuestas aceleradas, dificultad para autocontrolarse, autorregularse, seguir instrucciones en forma secuenciada y pausada, y para anticipar las consecuencias de sus actos.


      En la actualidad se discute la existencia en forma independiente del síndrome de déficit de atención con hiperactividad y del síndrome de déficit de atención sin hiperactividad, con una gran cantidad de estudios que intentan reunir evidencias a favor de la existencia de dos cuadros independientes, o sólo de un cuadro global con diferentes subtipos (Keith, 1998; Szatmari, Offord y Boyle, 1989; Taylor, 1998).


      2.1. Trastorno de déficit de atención sin hiperactividad


      La investigación centrada en los déficits atencionales del síndrome es considerablemente escasa si se la compara con los estudios centrados en la hiperactividad. Esto se explica por las dificultades metodológicas inherentes a la forma de evaluar la atención, separada de otras variables, tales como las características de la tarea, capacidad intelectual del niño, motivación, familiaridad con los estímulos presentados, etc. (Gorostegui, 1997). Muchas veces el desempeño de un niño en diferentes situaciones experimentales destinadas a evaluar atención, difiere notablemente dependiendo de factores situacionales (como, por ejemplo, ausencia o presencia del evaluador) y otros.


      Todavía no hay claridad de que se trate de una falta o disminución de la atención, o de diferencias cualitativas en la forma como funcionan los procesos atencionales. Hay estudios que comprueban que los niños con SDA predominantemente atencional no tendrían menos atención que sus pares normales, sino que dirigen y focalizan su atención en forma diferente. Se trataría, por lo tanto, de una disfunción caracterizada por dificultad por mantener la atención en forma continuada, así como para distinguir los estímulos relevantes de los irrelevantes y para registrar y recuperar la información por un procesamiento más superficial de los datos en la memoria de corto plazo (Schachar y Logan, 1990).


      Al respecto, Taylor (1991) plantea que, desde la perspectiva clínica, hay bastante acuerdo en que la atención de los niños hiperactivos aparece como caótica, no focalizada, impersistente y lábil. Sin embargo, los resultados de las investigaciones empíricas más recientes muestran menos puntos de acuerdo en relación al tema.


      Una discusión que se presenta regularmente dentro de las investigaciones en esta área, es si los problemas de atención son diferentes si van acompañados de hiperactividad o no. En este sentido, Lahey, Schaughency, Frame y Strauss (1985) compararon una muestra de niños de 2º a 5º grado, clasificados por el maestro como escolares con problemas de atención con hiperactividad, con 20 estudiantes de la misma edad y grado escolar con idéntica problemática pero no hi­peractivos, y un grupo control. Los resultados sugieren que los niños con problemas de atención, ya sea con hiperactividad o sin ella, exhiben déficits en la atención muy similares, aunque con diferentes grados de intensidad.


      Es especialmente discutible el tema de si los distractores ambientales afectan o no a la conducta hiperactiva. Por ejemplo, D. M. Doleys (1976) plantea que los elementos distractores ambientales, ya sean visuales o auditivos, no tendrían un efecto perjudicial sobre el desempeño, y que algunas veces, incluso, ayudarían a realizar el procesamiento de los estímulos centrales. Es probable que la presencia de estímulos irrelevantes en los niños pequeños pueda perjudicar su aprendizaje, mientras que los mayores desarrollan una superior resistencia al efecto de los distractores.


      Era una propuesta común en la literatura que los ambientes deprivados de estimulación ayudaban a que los niños se concentraran en una tarea en mejor forma y por lapsos de tiempo más prolongados. Sin embargo, se ha comprobado que en situaciones experimentales, niños con problemas de atención y concentración rinden mejor en entornos ricos en estímulos ambientales que sus pares que no tienen este problema (Gorostegui, 1997).


      Las dificultades para diferenciar las conductas que responden a la hiperactividad y aquellas que corresponden a deficiencias en la atención aún persisten. Los resultados de una investigación realizada a partir de los reportes de 931 maestros de educación básica, que evaluaron a niños de entre 5 y 14 años de edad, no aportaron claridad con relación al tema, ya que los profesores encuestados no lograron diferenciar uno y otro trastorno a partir de las conductas que se suponían características de uno y otro cuadro, debido a que los síntomas se sobreponían. En esta investigación se utilizó una escala elaborada a partir del DSM III-R, que clasificaba las conductas en déficit de la atención con hi­peractividad, conducta desafiante y desórdenes de conducta (Pelham, Gnagy, Greenslade y Milich, 1992).

    

  


  
    
      II. Etiología, prevalencia, curso y pronóstico


      1. Etiología


      Llama la atención la gran cantidad de hipótesis etiológicas que coe­xisten en la literatura, sin que ninguna de ellas sea satisfactoria en todos los casos: genéticas, traumáticas, infecciosas, tóxicas, perinatales, familiares, culturales, por nombrar sólo las más importantes.


      Sin embargo, hay bastante consenso en bases neurobiológicas en que interactúan factores heredados, alteraciones neuroanatómicas y disfunción de sistemas de neurotransmisión, sobre los que finalmente influirían factores psicosociales. Aun así, en la actualidad no está definido un precursor biológico específico en interacción con el ambiente para la expresión fenotípica del cuadro.


      Los conocimientos actuales en relación a este síndrome no permiten establecer una etiología precisa, aun cuando las investigaciones y los avances tecnológicos apuntan a la existencia de una probable base biológica, en la cual estarían influyendo factores heredados, así como otros ambientales y sociales (Colombo, 1998).


      Hay numerosos planteamientos que afirman que el SDA/H es un trastorno con base biológica. Se ha utilizado la tomografía de emisiones tipo positrón (PET Scan, por sus siglas en inglés), observando que hay una disminución importante en la actividad metabólica en las regiones cerebrales que controlan la atención y el juicio en situaciones sociales y el movimiento en personas con SDA/H, en comparación con la actividad metabólica de los que no presentan el trastorno. Los estudios biológicos también sugieren que los niños con SDA/H suelen tener niveles más bajos del neurotransmisor dopamina en regiones críticas del cerebro (Cowdry, 1999).


      Otras teorías sugieren que el tabaco, el alcohol y los fármacos utilizados durante el embarazo o la exposición a las toxinas en el medio ambiente, el plomo por ejemplo, pueden causar el síndrome. Los estudios también apuntan hacia una base genética para el trastorno de déficit atencional (TDA/H), dado que éste tiene una clara incidencia familiar.


      Si bien las primeras teorías señalaban que el TDA/H podría ser causado por un pequeño trauma encefálico o daño cerebral debido a alguna infección o complicación durante el parto, se ha comprobado en estudios que esta hipótesis no tiene pruebas suficientes que la apoyen. Los estudios científicos tampoco han verificado que factores en la dieta influyan en la aparición del cuadro.


      Entre las muchas causas que se presentan como etiología posible están los factores hereditarios, la presencia de alteraciones pre, peri y postnatales, el consumo de aditivos en los alimentos, el azúcar refinada, factores psicosociales, alteraciones neuroanatómicas o neurofisiológicas. Sin embargo, no hay datos concluyentes que indiquen que cualquiera de estos elementos por separado pudiera ser el responsable último del trastorno.


      1.1. Factores genéticos


      Desde esta perspectiva se privilegia la importancia de la transmisión genética del síndrome.


      Numerosas investigaciones han tratado de establecer un factor genético como responsable de la aparición del trastorno. J. Biederman et al. (1990) estimaron que aproximadamente entre el 20 al 32% de los padres de niños con SDA/H tienen este trastorno; el riesgo es mucho mayor en hijos de padres que han tenido o tienen esta afección, en comparación con padres que no presentan el cuadro. Otros estudios han demostrado que los padres y otros familiares biológicamente enlazados con niños con SDA/H son significativamente más propensos a tener un historial de juventud o de niñez con SDA/H (Biederman, en Hynd, Hern, Voeller y Marshall, 1991).


      En otro estudio, Faraone et al. (1992) concluyen que el 57% de los niños con SDA/H tienen padres afectados con el síndrome, con un 15% de riesgo de SDA/H entre los hermanos. También confirman esta teoría los estudios con gemelos monocigotos, en los que se constata concordancia de 51%, mientras en dicigotos la concordancia es de 33%, con mayor incidencia en familiares de primer grado de individuos afectados. El SDA/H se presenta, entonces, con características que corresponden a un cuadro familiar y heredable, de origen poligénico (varios genes involucrados).


      J. Biederman et al. (1995) plantean que el 84% de adultos que tuvieron SDA/H durante la niñez tienen al menos un hijo con el trastorno, y que el 52% tiene dos o más niños con el síndrome.


      Más recientemente, F. Lopera (1994) realizó un estudio con la finalidad discriminar los componentes genéticos y ambientales en el desarrollo del SDA/H con 53 casos índices afectados y un total de 107 familiares involucrados. Los resultados indicaron que el modelo que mejor se ajustaba a los datos era el de un gen mayor (dominante/codominante) que explica el 99,99% de la varianza del fenotipo del déficit de atención, lo cual permite asumir un aporte muy bajo del componente ambiental a la varianza total en la etiología. Su frecuencia en la población general alcanza el 3%, con características de dominancia/codominancia (aspecto que no pudieron discriminar) y una penetrancia de 30%.


      Otro hallazgo que avala la hipótesis genética es que el SDA/H en género femenino requiere de una carga genética más alta para expresarse que para los varones, en los que se da, por lo tanto, con más frecuencia.


      Todo lo anterior indicaría un factor genético como el responsable de muchos de los casos. Las investigaciones han demostrado que los hijos de padres con un SDA/H tienen hasta un 50% de posibilidades de sufrir el mismo problema, y los estudios realizados con gemelos indican que los factores genéticos explican entre un 50 y un 70% de los síntomas del SDA/H (Cook, 1995, en Miranda, Jarque y Soriano, 2000; Faraone et al., 1992). Sin embargo, hasta el día de hoy se sigue investigando con el fin de encontrar un lugar específico dentro del genoma humano que explique la aparición del trastorno.


      1.2. Factores no genéticos (pre, peri y postnatales)


      No todos los casos pueden ser explicados por la presencia de algún factor de tipo genético. Muchos investigadores sugieren la presencia de anormalidades durante la gestación y el parto.


      Para algunos expertos, los niños prematuros, con bajo peso al nacer, que han sufrido de anoxia durante el parto o infecciones neonatales, tienen bastantes posibilidades de desarrollar problemas de conducta e hiperactividad (Moreno, 1995). Entre las consecuencias que más comúnmente se encuentran asociadas a problemas durante el desarrollo pre y perinatal están las dificultades de aprendizaje, dispraxias, disfasias y retardo mental, entre otras.


      Sin embargo, los hallazgos y estudios longitudinales que han valorado el comportamiento de estos niños a través de distintas etapas evolutivas, han puesto de manifiesto que las complicaciones pre y perinatales no afectan por igual a todos los niños prematuros o con bajo peso al nacer (Moreno, 1995), lo cual significaría que dichos problemas no son suficientes para explicar la futura existencia de un SDA/H.


      Entre los factores adquiridos se ha comprobado la importancia de la hipoxia perinatal y neonatal, rubéola congénita, prematuridad, exposición a tóxicos pre o postnatalmente (tabaco, alcohol, plomo, drogas ilegales), encefalitis postnatales y meningitis, traumatismo cra­neoencefálico, deficiencia nutricional clínica y otros.


      En algunos casos, se ha observado la influencia de hiper/hipoglicemia, anormalidades tiroideas y efectos secundarios de anticonvulsivantes.


      1.3. Factores nutricionales


      La relación entre aditivos presentes en las dietas alimenticias de los niños con SDA/H fue planteada por Feingold (1975). Según este autor, los niños hiperactivos mejoraban sus comportamientos cuando se les eliminaban de su dieta colorantes artificiales, conservantes y salicilatos naturales, como almendras, fresas, tomates, etc.


      Durante los años setenta, ésta fue una de las teorías que más estuvo en boga como explicación del SDA/H. Sin embargo, debido a su poco soporte empírico, ha sido abandonada progresivamente. También se ha desarrollado un mito popular que dice que la condición de hiperactividad está relacionada con el consumo de azúcar o el uso de edulcorantes artificiales por parte de los niños.


      Los científicos no han encontrado un incremento en la actividad ni en los problemas de comportamiento relacionados con el consumo de azúcar o de Aspartame (Nutra Sweet). El azúcar no hace a los niños normales hiperactivos, ni hace a los hiperactivos más de lo que son. De hecho, un estudio encontró una reducción en el nivel de actividad después de consumir una comida o refrigerio con alto contenido de azúcar.


      En general, respecto de factores dietéticos, aditivos, colorantes, saborizantes y salicilatos, se considera actualmente que no producen ningún efecto en la línea del SDA/H. Sin embargo, el azúcar y el exceso de actividad parecerían estar vinculados, debido a que este producto se consume con frecuencia en actividades como fiestas de cumpleaños u otros eventos sociales que tienden a producir excitación y mayores niveles de actividad.


      Una reseña de la Nutrition Foundation (Fundación para la Nutrición) de Estados Unidos sugiere que si una dieta especial de alimentos sin sabores o colores artificiales funciona, puede deberse a que la familia ha comenzado a interactuar de forma diferente cuando están siguiendo una dieta especial. Estos cambios en la interacción, y no en la dieta misma, pueden mejorar el comportamiento y el nivel de actividad del niño.


      1.4. Factores neuroanatómicos


      Se ha comprobado que alteraciones en áreas prefrontales (esenciales en los procesos de atención, control de impulsos, organización y actividad sostenida dirigida a un fin) provocan falta de atención, distractibilidad e inhabilidad para inhibir una respuesta. Se han descrito alteraciones en la corteza premotora que provocan inquietud motora, en la medida que ésta cumple una función en la preparación para los movimientos voluntarios, especialmente los que dependen de claves externas, y también en la supresión de respuestas relativamente automáticas a ciertos estímulos.


      En esta misma línea se estudia la importancia de otras zonas del cerebro, tales como los ganglios basales, la corteza prefrontal, regiones subcorticales (tálamo, caudado), etc. Todas estas zonas (y otras en menor medida) al alterarse producirían diversos efectos relacionados con el SDA/H.


      1.5. Factores familiares y psicosociales


      Factores y relaciones familiares disfuncionales se asocian a conducta hiperactiva, aunque más que a factores etiológicos, se ligan al curso del cuadro, intensidad, duración y pronóstico. En esta línea se pueden identificar estresores familiares de diversa índole en relación a normas de crianza (ausencia de éstas, inconsistencia y reglas muy restrictivas), que serán tratados en otro capítulo.


      El peso etiológico de los factores sociales en el SDA/H es discutido actualmente. Al igual que los factores familiares, éstos se ligan, por ejemplo, a la falta de oportunidades para formar vínculos estables, lo que empeora el pronóstico, pero no es la causa principal del problema.
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