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Alerta en los medios por el riesgo de
farmacos que tratan la Hiperactividad

El mes de Febrero pasado salté en los
medios de comunicacién espaioles la noticia
que informaba de la muerte subita de 25
pacientes, la mayoria niios, afectados de
TDAH y tratados con psicoestimulantes.

El inicio oficial del debate se produce cuando
en Abril del 2004, la Food and Drug
Administration estadounidense publica un
memorando en el que se informa sobre la
existencia de varios casos de muerte subita e
infartos cardiacos en nifios, adolescentes y
adultos con TDAH, tratados con psicoestimu-
lantes, entre los afios 1999 y 2005.

El 9y 10 de Febrero de 2006, la misma Food
and Drug Administration norteamericana reunia
un grupo de asesores independientes con el
objeto de valorar la mejor forma de estudio de
dichas comunicaciones. De dicha reunion, surgié
la recomendacion inesperada de afiadir una ”
black box “ a estos medicamentos ( el aviso
usado por la FDA para medicamentos con efectos
adversos potencialmente graves ), recomenda-
cion que fue desestimada por la Agencia al
sefialar “ que los datos son dificiles de interpretar
y no se puede utilizar un “black box” si no hay
pruebas suficientes para ello”. Ademas, la
Agencia sefialaba que el nimero de muertes
de pacientes tratados farmacolégicamente por
hiperactividad, eran muy inferior a las muertes
por estos sintomas en poblacién general.

La American Academy of Child and Adolescent
Psychiatry y la Asociacion Espafiola de Psiquiatria
Infanto-Juvenil, se han aherido a estas
reflexiones, para determinar que el beneficio
del tratamiento con psicoestimulantes en los
nifos y adolescentes es muy superior al riesgo
de no aplicarlo. Ni los estudios publicados hasta
la fecha, ni la practica clinica, han indicado ni
indican riesgo alguno superior al de la poblacion
general en cuanto al uso de los psicoestimulantes
en relacién con problemas cardiovasculares,
incluido el riesgo de muerte subita.

El Dr. Russell Barkley, durante el Simposio
celebrado en Barcelona el pasado mes de
Febrero, se referfa a este asunto, alegando que:
“No estaba comprobado que estas muertes
fueran debidas a causa del tratamiento
farmacologico”, ademas de senalar “ que
probablemente algunos de los pacientes
fallecidos padecian ya algun sintoma de
riesgo cardiovascular”.

InfoADANA: Muntaner, 250 pral. 12 08021 Barcelona Tel. 93 241 19 70 Fax: 93 241 19 77

El Dr. Barkley argumentaba ademas que “estas
informaciones podian responder a un movi-
miento en contra de los tratamientos farma-

colégicos”. Igualmente, afnadié que “la
Agencia del Medicamento de los Estados
Unidos ( FDA ), sin embargo, no descuidaria
esta informacion”.

La CHADD, Children and Adults with
Attention Déficit/Hyperactivity disorder,
gue actualmente representa a mas de 15.000
personas afectadas, considera importante que
se refuercen los estudios y se siga estudiando,
pero considera poco prudente dar un mensaje
de alarma que no estéa respaldado por la ciencia.
La medicacioén es efectiva y tiene éxito para un
80% de los casos afectados por este desorden
y recomienda la importancia de consultar con
el médico personal cualquier duda ante la toma
de un medicamento.

Si deseas saber mas opiniones sobre este tema:
www.psych.org

(Asociacion Americana de Psiquiatria)
www.aacap.org

(Academia Americana Psiquiatria para nifios y
adolescentes )

www.aepij.com
(Asociacion Espanola de Psiquiatria Infanto-Juvenil)

e-mail: adana@gcelsa.com www.f-adana.org




Editorial

"EUROPA SE MUEVE"

Desde hace dos afos alrededor de Europa,
se ha establecido de forma continuada
una estrecha relacion entre entidades,
tanto de padres como otras organizacio-
nes no gubernamentales relacionadas con
el TDAH, para la busqueda de politicas
comunes en un contexto supranacional,
ya que actualmente nos movemos en un
doble nivel: nacional y europeo.

La reunion dedicada al TDAH que tuvo
lugar el pasado 17 y 18 de Marzo en Bad
Boll, poblacion de Alemania, demostré que
no hay barreras en las necesidades y los
problemas relacionados con el trastorno en
los doce paises europeos alli representados.

Europa es ahora una entidad politica
comun, con una gran influencia en temas
sociales y cada vez se hace mas manifiesta
la necesidad de actuar como grupo para
luchar contra la estigmatizacion y la falta
de recursos, asi como trabajar de forma
conjunta para influenciar las legislaciones
en la mejora de aquellas personas
afectadas y sus familias.

ADHD-Europe es el resultado de estas
inquietudes y objetivos comunes. Esta
constituida por las asociaciones de padres
de mas de 12 paises europeos.

Rita Bollaert, representante de la Asociacién
belga “Zit Still” ya tomd la iniciativa hace
dos afos y actualmente esta liderando el
proceso para la presentaciéon oficial del
Grupo. Igualmente, prepara una interven-
cion del mismo en los “Green Papers”
sobre Salud Mental de adultos, para que se
reconozca el TDAH como una entidad
psiquidtrica grave y la necesidad de politicas
adecuadas de tratamiento.

Isabel Rubio
Presidenta Fundacion ADANA

Podeis consultar mas informacion en:
http://europa.eu.int/comm/health/ph_
determinants/life_style/mental/green_paper/
mental_gp_es.pdf
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El Profesional opina

Contexto Familiar y TDAH

Impacto familiar de los ninos con trastorno por déficit
de atencion con hiperactividad subtipo combinado:
efecto de los problemas de conducta asociados.

Numerosas investigaciones sefialan que el contexto familiar tiene un papel fundamental
en el curso del TDAH. Los factores familiares no se consideran como la causa original del
TDAMH, pero si se cree que mantienen e incluso amplifican la sintomatologia de éste en
el curso del desarrollo. Asi existen interesantes trabajos realizados sobre este tema por
expertos como Donenberg y Baker, Rosell6 y Kendall.

Donenberg y Baker destacaron el estrés y la elevada conflictividad de las interacciones padres-
hijos. Rosell6 et al (8) en un trabajo reciente realizado en nuestro pais con 36 familias, demostro
que el 44% de los padres consideraba que su hijo con TDAH dificultaba e incomodaba més a sus
hermanos a la hora de participar en las actividades Kendall realizé un estudio con 11 familias de
ninos hiperactivos destacando que los hermanos manifiestan sentirse influidos por las conductas
de su hermano hiperactivo de tres formas: como victima, porgue se se ven obligados por sus padres
a ejercer de “ cuidadores” o “guardianes” de su hermano y por los sentimientos de tristeza e
indefension que experimentan.

Sin embargo, la mayoria de estos trabajos se han centrado en analizar de forma descriptiva y
operativa las repercusiones en el seno familiar del TDAH sin diferenciar subtipos. El subtipo, pero
también la edad, la procedencia de la muestra o los trastornos comaérbidos son variables que pueden
aportar informacion diferencial sobre las interacciones familiares de gran importancia para el
diagnoéstico y la intervencion.

Recogemos en este articulo un resumen de las conclusiones del estudio realizado por
el Departamento de Psicologia Evolutiva, Social y Metodologia de la Universidad Jaume
I de Castellén y el Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la Universidad
de Valencia de fecha 19.10.05.

Este estudio se marco dos objetivos: 1) conocer el impacto familiar que supone un nifio con
TDAH-C (trastorno por déficit de atencién con hiperactividad, subtipo combinado) a partir del
andlisis de las percepciones de sus padres y 2) comprobar si los problemas de conducta asociados
modulan dicho impacto.

Participaron en el estudio un grupo formado por los padres de 27 nifios con TDAH-C y otro formado
por los padres de 27 nifios sin TDAH. Los padres del grupo TDAH-C se dividieron en dos subgrupos
seguin la existencia 0 no de un trastorno negativista-desafiante y/o un trastorno disocial comérbidos
(10y 17 familias, respectivamente ).

Los andlisis realizados evidencian diferencias significativas entre las percepciones de los padres de
los nifos controles y las de los padres de los nifos con TDAH-C en las categorias de sentimientos
y actitudes, vida matrimonial, convivencia entre iguales y hermanos, estrés y dificultad de vivir con
su hijo. Las comparaciones entre ambos subgrupos de nifos con TDAH-C no arrojan diferencias
significativas en ninguna de las categorias, y muestran el TDAH-C como el factor basico de los
problemas en el contexto familiar.

No obstante algunos ftems apuntan una mayor gravedad en el subtipo con trastornos de conducta
asociados.

Publicado en La Revista de Neurologia, 2006: 42 (3): 137-143. Fecha: 19.10.05
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El TDAH en Europa:
iFuera de la Ley o no?

Una persona con TDAH -todos lo admitimos- es un "fuera de
la ley", no en el sentido de ser un fugitivo, un criminal o un
rebelde, sino como una persona excluida de la proteccion legal
de sus derechos. Todos nos enfrentamos con la realidad de cada
pais europeo donde las personas con TDAH no obtienen sus
derechos humanos facilmente. Estas personas deben enfrentarse
a la estigmatizacion casi a diario. Luchan contra un sistema de
sanidad que no es suficiente para llevar una vida normal. No
encuentran ayuda, o dicha ayuda es muy cara, las listas de
espera pueden ser de mas de 18 meses y la integracion de la
ayuda existente esta fragmentada en diferentes niveles sin que
puedan comunicarse entre ellos. No olvidemos la discriminacion,
que empieza en la escuela, pero que es un reto muy importante
cuando se busca un trabajo.

Debido a todos estos problemas la necesidad de una iniciativa
europea estaba clara. Por este motivo el acto inaugural de
TDAH-Europa se celebré en Bruselas, en Septiembre de 2005.
AuUn hay mucha distancia entre todos los objetivos planteados y
poder conseguirlos, y supone un reto enorme debido a que cada
uno de los paises participantes todavia tiene una larga lista de
objetivos a cumplir en su propio pais. Dedicar tiempo y energia
a nivel internacional no es algo evidente. Pero... de ninglin modo
nos van a parar ya!

Esta Red Europea del TDAH quiere ser una entidad indepen-
diente. Para poder solicitar fondos de la Unién Europea y para
influir en los legisladores europeos, la entidad tiene que estar
basada en Europa y el trabajo de campo debe realizarse dentro
de las fronteras de la Uniéon Europea.

En el acto inaugural también se definieron otras caracteristicas:
TDAH-Europa se construye sobre un enfoque profesional y
transparente. Recibe su ayuda de grupos de apoyo naciona-
les que no soélo trabajan sobre este trastorno, sino que tienen un
abanico mas amplio de intereses, representando a los pacientes
y a sus familias. Cada punto de vista se publicarad bajo una voz
unida. La informacién sobre el TDAH basada en la evidencia
es el principio de todo el trabajo que vamos a hacer.

El objetivo de TDAH-Europa es dar poder a las personas afec-
tadas por el TDAH y ayudarles a darse cuenta de todo el poten
cial que sus vidas tienen. En segundo lugar, TDAH-Europa ofrece
una contribucion fuerte y consensuada para incrementar
la percepcion del TDAH como un problema europeo y aboga-
remos para obtener las regulaciones y leyes adecuadas sobre
el TDAH a nivel europeo.

Estos objetivos generales se conseguiran a través de los siguien-
tes objetivos especificos: la "triple 1", que significa informacion,
influencia, improve (mejora).

A pesar de que el TDAH es un tema con miles de publicaciones
anuales, aun queda mucho trabajo por hacer a nivel informa-
tivo. Es un reto transmitir la informacion correcta y estar infor-
mado de los resultados mas recientes de la investigacion cien-
tifica. Otra cuestion muy importante es compartir las buenas
practicas: por ejemplo, como tratar con los médicos de cabecera,
como llegar hasta los delincuentes no diagnosticados en las
prisiones, el tema de la sexualidad y el TDAH, como ofrecer la
educacién correcta a los adolescentes ... una lista interminable.
La informacion debe salir al "exterior": no solo llegar a los en-
tornos mas inmediatos de las personas con TDAH (como ya
saben los padres, hermanos, parejas, amigos y familia y los
profesionales implicados en las escuelas y en el sistema sanitario),
sino también la opinion publica, los medios de comunicacion,
los jefes en los trabajos...

Influir es otra responsabilidad tan importante como compartir
informacién. Simplemente saber que el TDAH puede existir, no
es suficiente. El conocimiento actual sobre el diagnostico vy el
tratamiento debe ser consolidado en una atencién sanitaria
apropiada. Por lo tanto, los legisladores necesitan estar con-
vencidos de la complejidad del TDAH, de la necesidad de influir
en la prognosis de estos ninos, adolescentes y adultos lo antes
posible. No sélo debemos acercarnos a los legisladores, también
los lideres de opinién y los profesionales de la salud necesitan
informacion constante de las consideraciones mas recientes
sobre las necesidades obvias de las personas con TDAH.

Mientras tanto, trabajamos en la mejora de todo aquello que
estas personas necesitan: diagnéstico, orientacién, tratamiento,
apoyo econémico, entrenamiento (también en educacién y
trabajo), las mismas oportunidades de acceso a la ayuda, etc.

Estos objetivos de trabajo son casi demasiado grandes para lle-
varlos a cabo, pero debido a que conocemos el TDAH muy bien,
seguiremos en la misma linea, lo que significa seguir trabajando
y cambiando las cosas paso a paso.

En el 2006 daremos dos pasos: TDAH-Europa contribuye al Infor-
me Verde sobre Salud Mental de la Comision Europea, poniendo
al TDAH en su agenda. Y gracias a la contribucién econémica y
practica del centro ZitStil de Bélgica, se crearan dos sitios web:

y

Después de esto, seguiremos con otras actividades como son la
participacion en el Dia Mundial de la Salud Mental (10 de
Octubre) y la participacion en el Dia del TDAH de Bélgica (2 de
Septiembre). También el Dia de la Concienciacién sobre el
TDAH en Estados Unidos (14 de Septiembre) podria ser una
oportunidad.
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Il Simposio para profesionales

Actualizaciones en el TDAH

El articulo

Del pasado Simposio, os destacamos algunas frases que hacen referencia a
la importancia del diagnéstico, el tratamiento y la evolucion, asi como aquellas
novedades que se propusieron y creemos os pueden resultar interesantes.

En cuanto al DIAGNOSTICO....

“EI 7% de los nifios y jovenes de nuestro pais padece este
trastorno”. “El TDAH es cien por cien biolégico, hay mas de mil
estudios que demuestran de un modo u otro que asf lo es.
Hoy en dia podemos descartar toda una serie de factores que
hasta ahora lo habian parecido”

“Su origen es neurobiologico y afecta el funcionamiento eje-
cutivo de la persona que lo sufre, viéndose afectadas principal-
mente las siguientes funciones: memoria de trabajo verbal,
memoria de trabajo no verbal, autorregulacién emocional y pla-
nificacion o resolucion de problemas “. “La Inhibicion es la base
del funcionamiento ejecutivo, es aquella facultad que nos
permite un buen control motor. Gracias a la inhibicion uno
puede verse a si mismo, hablarse a si mismo, controlar sus
emociones y planificarse”

"“El TDAH destruye el sentido del tiempo. Estos nifios tienen una
miopfa hacia el futuro, lo dejan todo para el Gltimo momento,
viven en el presente continuado”

“Los adultos o adolescentes subinforman en cuanto a los
sintomas. Es necesario a la hora de diagnosticar al adulto tener
en cuenta los informes de iguales, personas conocidas, pues al
ser deficitaria la memoria de trabajo en el adulto que padece
TDAH su autoinformacion quedara limitada”

Dr. R. Barkley

[

Conviene implicar a los maestros en el diagnéstico, les implica
y hace mas féacil la colaboracién. Hay cuestiones que deberian
ser de educacioén sanitaria de la poblacion, es un tema de impl-
icacion de todos. Los profesores no tiene porqué saber
psiquiatria infantil.”

Dra. M. Jesus Mardomingo

1 . . . . ..

Realmente me di cuenta, cuando diagnosticaron a mi hijo en
el afo 94, de que tenia un problema, que no habia sido un
nino malo”

Dr. L. Rojas Marcos
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En cuanto a la EVOLUCION Y TRATAMIENTO

! Hay que elegir para cada paciente el tratamiento adecuado de
forma personalizada y hay que esperar que contemos en el
paciente con unos factores protectores que lo van a proteger y
hacer que la evolucién sea mejor. El primero de ellos es que no
haya adversidad psicosocial, pautas educativas coherentes en
la familia, sistemas de valores familiares y coincidencia de crite-
rios entre los padres , es decir, la ausencia de conflictividad en
el medio familiar.”

Dra. M. Jesus Mardomingo

“Es importante darle a este trastorno la importancia que tiene
debido al gran impacto que crea en la vida del sujeto que lo
padece y en su entorno”

Dra. M. Garcia

" Es un trastorno motivacional y no de habilidades y destrezas,
es un problema con hacer los que sabes y no de saber. Es un
trastorno del rendimiento, no del conocimiento. La modificaciéon
conductual para motivarlo la necesitara siempre”

Dr. R. Barkley

17 . e

El exceso de energia tiene su parte positiva, una de las formas
gue tenemos de ayudar a estos chicos es canalizar esta energia.
Yo me pasé una noche entera tocando el piano por cien pesetas”

Dr. L. Rojas Marcos

En cuanto al TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

“Una diferente respuesta en las diferentes hormonas de creci-
miento y prolactina durante la administracion, al grupo combina-
do, de Metilfenidato se le supone un problema con la Dopamina
y en el desatento se propone quiza un problema probablemente

con la Noradrenalina. Desde el punto de vista practico sabemos
que los combinados requieren mas dosis de medicacion neuro-
estimulante que los inatentos.”

Dr. J. Artigas

" LLas tasas de eficacia en el tratamiento con farmaco en edades
tempranas son menores y la respuesta estd mediatizada por
factores de desarrollo propios de la edad. Conviene empezar con
pautas de comportamiento para los padres y en casos muy
graves se pueden obtener mejoras con farmaco a dosis bajas
durante un tiempo prudente”

Dra. M. Jesus Mardomingo

1

En estudios en pacientes con TDAH y consumo de substancias
tratados farmacolégicamente, todos los resultados han demos-
trado que mejoras el tratamiento del TDAH , que lo controlas,
y ninguno ha demostrado que dar Metilfenidato, Bupropion,
Atomoxetina, incrementara el consumo de substancias. Algunos
de ellos demuestran que disminuye el consumo de substancias.
Lo que vemos en la practica clinica es que si haces un manejo
correcto de esa drogodependencia, una vez desintoxicado el
paciente, puedes hacer igualmente un tratamiento eficaz.”

“Aquellos pacientes adultos que reciben tratamiento farmacolé-
gico y que no acaban de ir bien con el farmaco, si les aplicamos
un tratamiento cognitivo-conductual grupal mejoran los sinto-
mas de | TDAH, mejoran su ansiedad y su depresion.”

Dr. T. Ramos

NOVEDADES...

“"Conla llegada del nuevo DSM-V apareceran por fin unos crite-
rios mas adecuados en el diagndstico del adulto con TDAH.
En éste ha hecho falta renombrar los sintomas, anadir otros mas
propios para la edad adulta, modificar el nimero de sintomas
necesarios para diagnosticar, incrementar la edad de corte hasta
la pubertad y tener en cuenta que no sera necesario el acuerdo
entre padres y maestros para confirmar el diagnostico, pues se

ha evidenciado que éste, como en cualquier otro aspecto de la
conducta de un nifo, no siempre existe”

“Con el DSM-IV aparecen cinco nuevos sintomas para el dia-
gnostico de los adultos: la gestion del tiempo, las dificultades
para organizar su pensamiento y podérselo expresar a los otros
correctamente, la memoria de trabajo necesaria para mantener
informacion en la mente para poderla utilizar después, la velo-
cidad excesiva en la conduccién de vehiculos a motor y la
distraccion facil”

“En cuanto a la subtipificaciéon del TDAH convendria preguntar-
se si realmente existen tres subtipos. En el que conocemos como
subgrupo inatento vemos que se han juntado tres grupos de nifos
y chicos diferentes: los del tipo combinado que han crecido, los
gue por uno o dos sintomas no reconocemos como combinados
- se encuentran en el limite- y los que responden mas bien a un
nuevo trastorno: Tempo Cognitivo Lento, que podria representar
hasta el 15% de los TDAH actualmente diagnosticados.”
"El nifo considerado del tipo hiperactivo-impulsivo acabara en
el tipo combinado, empezando con la hiperactividad y evolucio-
nando hacia el déficit atencional”

Dr. R. Barkley

1

En un estudio que estamos llevando a cabo analizamos el in-
dice de Tempo Cognitivo lento (TCL) y observamos como los
desatencionales puntuan mas en TCL que los combinados.
Pareceria que en los inatentos quedan retratados los TCL”

“Los desatentos como grupos prefieren un entorno de trabajo
cooperativo, les vendrd muy bien que alguien les ayude a enfo-
car la atencién, los combinados en cambio preferirdn  mas un
entorno competitivo, pues su impulsividad les permite manejar-

se mejor es ese entorno.”

"En los pacientes que acuden con problemas de aprendizaje y
con problemas de conducta, sobretodo conducta inhibida, de-
ben buscarse los sintomas de TCL. Convendria definir unos
criterios diagnosticos para el TCL que estén consensuados, y
permitir asi identificar a estos nifios. La identifiacion de este
grupo es importante de cara a establecer un pronéstico, unas
pautas educativas que serdn muy distintas que para los combi-
nados, asi como un tratamiento farmacolégico mas especifico”

Dr. J. Artigas
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AMIGOS
a ADAN

EL PORQUE DE SER
AMIGO DE ADANA

Gracias a la colaboracion de los
AMIGOS DE ADANA, la
Fundacién puede conseguir
su finalidad: mejorar la
calidad de vida de las
personas con TDAH
(Trastorno por Déficit de
Atencién con Hiperactividad)
que afecta hasta un 7% de la
poblacién infantil, hecho

gue los sittia como el
trastorno mental mas
frecuente en la infancia.

QUE SIGNIFICA SER

AMIGO DE ADANA

Como AMIGO DE ADANA te
pedimos una cuota anual que
nos ayude a financiar las
actividades y proyectos en los
que estamos trabajando
(jornadas, atencion a familias,
colonias...) y entre todos
conseguir el pleno desarrollo
personal y la integracion social
de las personas que padecen
TDAH.

VENTAJAS

Como agradecimiento a tu
colaboraciéon y como AMIGO
DE ADANA, la Fundacién te
ofrece las siguientes ventajas:

® 20% de descuento en las
actividades organizadas por
la Fundacion (jornadas,
Cursos...)

® Recibir cuatrimestralmente la
edicion impresa de la
Revista AdanaNews

® Recibir la Memoria anual de
la Fundacion

® Tener acceso a la biblioteca
de la Fundacion

Calidad de vida...
Un derecho de todos
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Colonias de verano

Por tercer ano consecutivo volvemos a organizar

las colonias de verano.

Durante la Ultima semana de junio y la ulti-
ma de julio 40 nifios/as y jovenes de 8 a 15
afos, de diferentes lugares de Espafa,
compartirdn unos dias de diversion en la
poblacion de Banyoles. Esta actividad es
idénea para llevar a cabo un Programa
Deportivo y de Equitacion Terapéutica con
el fin de mejorar la conducta, aumentar
la autoestima, aprender a resolver
conflictos y pasarselo muy bien.

Todas aquellas familias que quieran bene-
ficiarse de esta actividad deben rellenar un
formulario de solicitud que posteriormen-
te sera evaluado y propuesto para un
sorteo.

Si queréis mas informacion o acceder a la
documentacion sobre las bases y los for-
mularios de solicitud debéis dirigiros a la
web de Adana: www.f-adana.org

Carta a amigos de Adana

Ninos con trastronos de aprendizaje

Sorprende que nunca se cite una de las prin-
cipales causas del fracaso escolar: los tras-
tornos de aprendizaje, que se deben a defi-
ciencias especificas de una funcién cerebral
que hacen que un nifio/a no pueda progre-
sar académicamente como seria de esperar
por su capacidad intelectual. Es aquel nifo
que siendo listo no aprende y al que, a me-
nudo, se considera vago, con falta de moti-
vacion o inmaduro. Estos juicios gratuitos
pueden comportar inseguridad, baja auto-
estima y, con frecuencia, tirar la toalla con
riesgo de trastornos emocionales y de con-
ducta secundarios. Deberfa partirse siempre
de la base de que si el nino puede general-
mente quiere. Y cuando no puede, si re-
cibe la comprensiéon y ayuda adecuada,
también quiere.

La ayuda debe empezar al principio de la
escolaridad: en secundaria, los chicos estan
ya desmotivados y resulta imposible recon-
ducir su formacion.

Los trastornos de aprendizaje son muchos, y
cada vez se conocen mas, aungue una gran
parte de la comunidad educativa lo ignore:
dislexia, disfasia, déficit de atencion con/sin
hiperactividad, discalculia, trastorno de a-
prendizaje no verbal, sindrome de Asperger.
Afectan entre un 15% y un 20% de la po-
blacion en edad escolar y tienen, a menudo,
una base genética.

El diagndstico precoz es fundamental. Re-
quieren, generalmente, de una reeducacion
individualizada y de un manejo multidiscipli-
nar desde el ambito médico y psicopedago-
gico. Tan importante 0 mas que esta aten-
cion individualizada es la escuela. No exa-
gero al afirmar que la rigidez de nuestro
sistema educativo perjudica mas que el
propio trastorno.

El cdbmo se abordan estos trastornos consti-
tuye, sin duda, uno de los factores que mas
nos separan de muchos paises europeos.
Mejorar no serfa tan dificil y los nifios po-
drian tener un rendimiento escolar acepta-
ble. E insisto: hablamos del 15-20% de los
escolares. Desde aqui, como en otras oca-
siones, nuestro ofrecimiento para colaborar
con las autoridades educativas.

Anna Sans
Neuropediatra del Hospital Sant Joan de Déu,
Espulgues.

Publicada en La Vanguardia,
el 15 de Noviembre 2005, en la seccion
Carta a los lectores.

Recomendamos

B GUIA PRACTICA PARA EDUCADORES.

El alumno con Publicado por Fundacién Adana junto
- a Editorial Mayo.

Es una guia muy til y amena dirigida a
educadores, escrita por
el equipo de psicélogas y pedagogas de la
Fundacion y colaboradores.
Esta disponible en Adana.

A . H COMO VIVIR CON UN NIN@ HIPERACTIV@:

""!""’CA*::' comportamiento, diagndstico, tratamiento,
G S ayuda familiar y escolar.
MO vivir Aquilino Polaino- Lorente, Carmen Avila
conun Coleccion: Educacion Hoy
. Nin@ Sinopsis: Los autores estudian la hiperactividad
hiPeracliva desde el primer afo hasta la adolescencia y dan
mmmmm pautas a padres y profesores para detectar la

situacion y procurar su mejoramiento mediante
ayudas psicoldgicas, pedagdgicas y médicas.

Ateion Dt Hipentiiy] @ ATTENTION DEFICIT HYPERACTIVITY

Disorder (ADHD) Research DISORDER RESEARCH
|— Edita: Nova Science Publishers, Inc. 2005
. Libro de investigacion sobre el TDAH dirigido
a profesionales. Cada capitulo estd escrito por
un especialista en aspectos distintos del TDAH.
Se edita en inglés.
b Lo

Webs

=>» www.russellbarkley.org: web personal del Dr. Russell
Barkley.

=» www.psych.org (en espaiol): Es la web de la
organizacion Children & Adults with Attention-Deficit/
Hyperactivity Disorder.
En el drea de Espafol, se accede a interesantes articulos
sobre el TDAH.
Web recomendada por el Dr. Russell Barkley.

=>» www.dmenor-mad.es: Web del Defensor del Menor

=>» www.defensorelmenor-and.es: Web del Defensor del
Menor en Andalucia

=>» www.infancia.diomira.ner: Resumen esquematico de
las conclusiones de las Jornadas de Reflexién Infancia y
Adolescencia en Catalunya, organizadas por la Asociacion
Diomira y celebradas en Barcelona el 18y 19 de Enero 2006.

=>» www.tdah-confias.com: Podras acceder a las conclusiones

del | Congreso Internacional Multidisciplinar sobre TDAH,
celebrado el 27 y 28 de Enero de 2006.

Espacio Asociaciones

TDAH Catalunya es una asociacién de afectados por el trastorno
de Déficit de Atencidn con o sin Hiperactividad y trastornos
asociados, de caracter privado y sin animos de lucro, cuya fina-
lidad es mejorar la calidad de vida de los afectados y sus familias.
Nuestro proyecto se enmarca en tres objetivos basicos:

1.Acogimiento a les familias: orientacién, informacién, forma-
cion y apoyo psicolégico.

2.Trabajo con la Administracion y las Instituciones Publicas para
sensibilizar y conseguir recursos en el ambito social, educativo
y sanitario.

3.Colaborar con los profesionales y otras asociaciones o entida-
des (publicas o privadas) que tengan como objetivo el estudio
cientifico, educativo o social del TDAH y que favorezcan su
conocimiento y difusion.

Para alcanzar esos objetivos, estamos trabajando en diversos
proyectos. Como respuesta a nuestro objetivo de “Acogimien-
to”, dentro de las actuaciones previstas para el presente ano,
cabe destacar los talleres para afectados y familiares que tene-
mos previstos y que no son solo para nuestros socios, sino que
estan abiertos a quién lo desee (ver informacién en la Web).

En base al segundo objetivo, estamos iniciando contactos con la
Administracion para establecer puentes de didlogo y colaboracion
eficaz: con Educacion para consequir la real integracion de nues-
tros hijos en el sistema educativo actual; y con Sanidad, para que
se incentiven programas de deteccion precoz y de tratamiento
gratuito y adecuado.

Para cumplir con nuestro tercer objetivo, hemos realizado ya di-
versas acciones. Se ha establecido contacto con otras asociacio-

nes de afectados més alld de nuestro ambito territorial, contri-
buyendo a sentar las bases de una préxima Federacion Catalana
de asociaciones, que permitira reunir los esfuerzos de todas las
familias afectadas en el dmbito territorial catalan. Actualmente,
TDAH Catalunya se ha incorporado al Forum Catala de Pacients
como asociacion constituyente, al Foro Espaiol de Pacientes y a
la Federacién Espanola de Asociaciones de TDAH.

Eso son ejemplos de nuestra linea de actuacion. Nuestro espiritu
es avanzar con serenidad, sin prisas pero sin pausas, y consoli-
dando cada uno de nuestros pasos desde el trabajo serio y
riguroso.

A todos los padres, madres, y afectados, les invitamos a cono-
cernos mejor y a unirse a nuestro proyecto con la misma ilusion
y esperanza con la que procuramos trabajar desde la Asociacion
para conseguir que nuestros hijos, y todos los afectados, pue-
dan vivir con normalidad en una sociedad donde aun, hoy por
hoy, el TDAH es el gran desconocido.

Elena O’Callaghan i Duch
Presidenta de la Asociacion TDAH Catalunya

| B |
T
TDA! Catalunya

TDAH Catalunya
Apartat de Correus 10028 - 08080 BARCELONA
Telf. 697 237 757 (dimarts i dijous de 12 a 14h.)

NUm. de registre al Departament de Justicia de la Generalitat de Catalunya: 31038

Colaboradores

Nuestro agradecimiento a Dr. Prandi, asi como a:

. W PROUS SCIENCE S.A. = GRUPO CH-WERFEN ( D S
. = AMIGOS DE ADANA = BMG ASESORES ORURO puldca's
{ ® FUNDACION GASPAR DE PORTOLA CELSA
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La Contra

Dr. Russell Barkley

Doctor, Profesor, educador
y cientifico especializado en TDAH

Profesor de Psiquiatria y Neurologia por la Universidad de Medicina de Massachussets. Profesor de Psiquiatria
de la Universidad de Medicina de Carolina Sur. Actualmente, Profesor del Departamento de Psiquiatria de la
Universidad de Medicina de Siracusa, New York. Veinte libros publicados, mas de 200 articulos cientificos y
numerosos premios a lo largo de una carrera profesional de méas de 30 afios dedicada al estudio y divulgacion
del trastorno de TDAH en nifos y adultos y reconocida internacionalmente.

El Dr. Barkley ha respondido para Adana News, aquellas preguntas que
por falta de tiempo durante el Simposio no pudieron ser atendidas.

¢Considera usted el TDAH como una enfermedad, un trastorno,
una dificultad o una deficiencia?

Normalmente la palabra “enfermedad” implica que se tiene una dolen-
cia contagiosa, como un resfriado o gripe. Si esto es a lo que se refieren,
el TDAH no es una enfermedad. Pero si por enfermedad entienden algo
que es perjudicial para la salud o el desarrollo de una persona, entonces
por supuesto el TDAH podria ser llamado enfermedad , pero yo nor-
malmente no utilizoeste término. Prefiero el término “trastorno” o “dé-
ficit” porque es mas especifico en determinar que algun aspecto del
desarrollo y funcionamiento normal, es anormal.

¢Cuales son las principales areas del cerebro implicadas en el
TDAH?

Las areas del cerebro que se ha visto que estdn mas asociadas con el
TDAH son el cerebeloﬂos ganglios basales y los l6bulos prefrontales.
Hay otras areas de interés para la investigacion pero éstas son las que
ahora se consideran relacionadas con el TDAH.

¢Su modelo de las funciones ejecutivas puede predecir cuatro
posibles grados o tipos de TDAH diferentes?

No. Mi modelo esté disefado principalmente para explicar dos cosas.
Primero, cual es la naturaleza del sistema ejecutivo en el nifio normal en
desarrollo. Yo creo que el sistema contiene inhibicién y las cuatro funcio-
nes ejecutivas (memoria de trabajo verbal y no verbal, auto-control emo-
cional y planificacién) y que esto ejerce una gran influencia sobre el sis-
tema motor que crea realmente la conducta. Mi teoria redefine estas
funciones ejecutivas como: “sentirse”a uno mismo (“el ojo de la mente”),
hablarse a uno mismo (“la voz de la mente”),”emocionarse”a uno mis-
mo (“el corazén de la mente”) y “jugar” con uno mismo (manipulando
las imagenes y palabras de la mente para crear nuevas ideas sobre el fu-
turo ). El modelo después afirma que el TDAH interrumpe el proceso de
desarrollo de la inhibicién. Este déficit crea problemas para las cuatro
habilidades ejecutivas que dependen de la inhibiciéon para actuar de ma-
nera normal. Este problema de inhibicién crea problemas secundarios
con las cuatro habilidades ejecutivas. Y estos problemas se ponen de ma-
nifiesto en una pobre regulacion de la conducta (el sistema motor) .

¢Cudles son los mecanismos que podrian explicar el hecho de que
el TDAH pueda aparecer en cualquier momento y como se puede
diferenciar de algunos trastornos adaptativos?

Alrededor del 97% de los casos de TDAH se desarrollan antes de los
14-16 anos y mas del 65% antes de los 7 afos. La media de edad del
inicio del TDAH es normalmente entre los 3 y 5 afos. Los nifos que son
predominantemente inatentos empiezan con los sintomas més tarde, o
mejor dicho, las dificultades derivadas de sus sintomas empiezan entre
los 8-10 afios. Asi que sélo el 3% de los casos de TDAH parecen tener un
inicio después de los 16 afios.

Si el retraso de la inhibiciéon causa el TDAH y los sintomas apare-
cen a los 10-12 ainos, ¢cuando se cambia de un desarrollo normal
a este retraso?;Podria estar causado por el aumento de las de-
mandas académicas?

Como expliqué antes, muchos de los casos de TDAH se desarrollan antes
de la infancia media. Pero se pueden desarrollar mas tarde si el nifio sufre
un dafio cerebral que cause problemas con la inhibicion y esto contribuya
al desarrollo del TDAH. Esto puede ocurrir en cualquier momento del de-
sarrollo. En los casos en que el TDAH se desarrolla algo tarde pero sin
que haya evidencia de dafio cerebral , mi propios estudios muestran que
los sintomas del TDAH habian estado presentes desde que el nifio era
mas pequeno pero que no habian causado al nifio ningun problema
serio en sus actividades. Esto puede ocurrir cuando los sintomas son
leves, el nifio esta por encima de la media de inteligencia, los padres
estan muy implicados en supervisar y estructurar las actividades del
nifio y el nifio asiste a una muy buena escuela que le da ayuda extra.
En estos casos, el déficit que surge del TDAH puede ser pospuesto un
tiempo. Pero cuando las demandas en la escuela aumenten o tenga
que asumir responsabilidades mas grandes, los sintomas del TDAH
empezaran a causar dificultades. Por lo tanto, es necesario distinguir
entre el inicio de los sintomas, que puede ocurrir pronto y el inicio de
las dificultades, que pueden retrasarse.

¢Se puede diagnosticar el TDAH si hay retraso mental?
Si. Acabo de completar una revisién de estudios sobre este tema con
mis compaferos Kevin Antshel y Michael Gordon. La investigacion
muestra que los sintomas del TDAH son practicamente independientes
del retraso mental. El TDAH podria dar cuenta de una diferencia de 7 a
10 puntos (mas baja) en la inteligencia de un nifo. Esto implica que
cuando un nifio con retraso mental general muestra sintomas de TDAH
que son suficientes para diagnosticar el trastorno, es realmente TDAH y
no el resultado de una inteligencia retrasada.

¢Qué piensa usted sobre los nifios con TDAH que son adopta-
dos? ¢(Cual es la relaciéon entre los sintomas del TDAH y , en
éste caso, la falta de estimulacion?

La adopcién por si misma no causa o no contribuye al TDAH. En la
mayoria de los casos esto esta relacionado con el fuerte riesgo genético
del trastorno. La gente con TDAH es mas propensa a tener nifios
cuando son mas jovenes, incluso siendo adolescentes y estos nifos son
mas susceptibles a ser dados en adopcién dada la edad tan joven de
sus padres, la probabilidad de que no estén casados y el hecho de que
pueden ser inmaduros y no estar preparados para cuidar de los nifos.
Yo no tengo constancia de ninguna Investigacion que muestre que la
falta de estimulacion temprana (tipicamente debida a los orfanatos con
pocas atenciones ) pueda conducir al TDAH. Mas bien se relaciona con
alteraciones de la inteligencia general y de las habilidades sociales, pero
supongo que queda la posibilidad de que sea asi.

Dice que no es buena idea juntar a nifios con TDAH ;Qué pa-
sa con los campamentos de verano y las escuelas especiales?
Yo indiqué que no era buena idea juntar nifos agresivos con TDAH
entre ellos o juntarlos con nifos no agresivos porgue hoy en dia hay
una gran evidencia de que los nifios agresivos hacen que los que no
lo son se vuelvan mas agresivos para su auto defensa. Es bueno para
los nifos con TDAH participar en actividades en grupo siempre que
no sean agresivas o no estén mezclados con nifos agresivos. Si un
nino con TDAH es agresivo, es mejor que sea tratado de forma in-
dividual y si forma parte de un grupo, es necesario que tenga reciba
mucha supervision y que se apliquen sistematicos métodos de con-
trol de la conducta para prevenir que se intensifiquen las conductas
agresivas en el nifio o en otros nifos del grupo.

¢La medicacion es siempre necesaria?

No siempre, pero mi investigacién demuestra que el 70-80% de los ni-
fios con TDAH contintian con la medicacion para controlar sus sintomas
y discapacidades, normalmente una media de 3 a 4 afos después de
los 21 afos. Algunos pueden requerir el control con medicacién con-
tinuamente durante la edad adulta, mientras que otros pueden necesi-
tar mediacion solo durante periodos de tiempo cortos, como uno o dos
afnos. Pueden de dejar la medicaciéon durante un tiempo si tienen un en-
torno que les apoya, en la escuela por ejemplo, pero pueden tener que
volver a la medicaciéon cuando crezcan las demandas de atencién soste-
nida, de auto-organizacion y de auto-control.

iSe requiere tratamiento farmacolégico en los casos leves o
limites? ;Qué ocurre si el nino tiene tics motores?
Los casos leves de TDAH pueden no necesitar medicacion, al menos no
en seguida, siempre que se hagan adaptaciones en casay en la escuela
para estos sintomas leves. Si el nifio tiene un trastorno de tics, puede
usarse medicacién, pero alrededor de un tercio de los nifos pueden
mostrar un empeoramiento de estos tics. Si esto pasa, la medicacion
puede ser retirada sin que cause ningun dafio duradero en el nifo,
pues los tics normalmente vuelven a su frecuencia habitual en 1 o 2
semanas. Cuando esto pasa , el psiquiatra necesitara probar una me-
diacion diferente que no aumente los tics del nifio.

Si el tratamiento farmacolégico es tan bueno,;por qué no se
administra permanentemente?

Porque nadie quiere mantener a los nifos con tratamientos farmacolé-
gicos mas tiempo del necesario. Aunque sabemos que hay un gran
acuerdo sobre las medicaciones para el TDAH y éstos son razonable-
mente seguros, UNo nunca quiere usar farmacos que afecten al cerebro
durante el desarrollo de un nifio mas tiempo del necesario para contro-
lar su trastorno y reducir sus impedimentos.

Podeis enviar vuestros comentarios o sugerencias a adana@gcelsa.com o al FAX: 93 241 19 77




