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Resumen estructurado

Titulo: Evaluacion de la calidad asistencial en el SNS hacia los trastornos
mentales graves en la infancia. Estudio en salud mental infanto-juvenil.

Autores: Lasa-Zulueta A, Jorquera-Cuevas C, Solana-Azurmendi B, Del
Arco-Heras S.

Palabras clave: Trastorno mental grave (TMG), infanto-juvenil, guias de
préctica clinica (GPC), salud mental, respuesta asistencial.

Fecha: diciembre 2014.

Paginas: 163.

Referencias: 59.

Lenguaje: castellano y resumen en castellano, euskera e inglés.

Introduccion

Entendemos por trastorno mental grave (TMG) en poblacién infantil
el conjunto de diagndsticos que tienen en comun una gravedad clinica y
evolutiva directamente relacionada con la afectacion del desarrollo, desde
edades tempranas, de funciones psiquicas fundamentales (en particular, sus
capacidades de relacién, pensamiento y comunicacién), trastornos que con-
llevan una importante repercusion en su calidad de vida, en su entorno fami-
liar y en su desarrollo académico y social. Hablamos principalmente de los
trastornos generalizados del desarrollo, trastornos del espectro autista, psi-
cosis infantiles y trastornos afectivos graves. Aunque no se trata de patologias
de prevalencia elevada, su caracter crénico y limitante exige una intensidad
y continuidad de cuidados que incluya intervenciones multidisciplinares,
coordinadas y de inicio temprano (y dependientes de diferentes departamen-
tos y agencias publicas: sanitarias, educativas, sociales; y privadas: asociacio-
nes de familiares, fundacionales). Estos recursos, imprescindibles para
atender a esta poblacién, son muy especificos y, por ahora en nuestro pais,
insuficientes y desigualmente distribuidos.

Objetivos

Con este estudio se propone: a) conocer la situacién asistencial hacia la
patologia mental grave en los servicios de salud mental infanto-juvenil del
Servicio Nacional de Salud; b) describir el mapa de recursos asistenciales
destinados a atender a esta poblacién con informacién actualizada de cada
Comunidad Auténoma, para detectar carencias, necesidades, recursos y
desigualdades intercomunitarias; ¢) comparar la practica clinica en nuestro
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pais con las indicaciones de las guias y documentos publicados; d) establecer
indicadores de calidad asistencial y recomendaciones en funcién de lo halla-
do en la préctica clinica y lo indicado en las guias.

Metodologia

¢ Revisién bibliogréfica en las fuentes de informacién y bases de datos dis-
ponibles sobre Guias de Préctica Clinica internacionales, y de guias y
documentos publicados en nuestro contexto asistencial, sobre atencién a
los trastornos mentales graves en poblacién infantil.

¢ Estudio cualitativo-descriptivo: recogida de datos en los servicios de Salud
Mental infanto-juvenil de cada comunidad auténoma del SNS, mediante
cuestionario para facultativos en activo en dichos servicios.

e Consultay andlisis de los datos de los RCP (registro de casos psiquiatricos)
de esos servicios en cuanto a incidencia y prevalencia de los diagndsticos
incluidos.

Anilisis econémico: SI Opinion de Expertos: @ NO

Resultados

El concepto de trastorno mental grave en poblacién infantil no se emplea
como tal ni de forma uniforme, tanto nacional como internacionalmente, por
lo que se hace dificil extraer informacién y conclusiones unificadas para el
conjunto de diagndsticos que se incluyen bajo este concepto, siendo los TEA
los que mas y mejor se identifican.

Se percibe gran variabilidad en la préctica clinica, en los recursos dis-
ponibles para esta poblacion y su distribucién geografica en las distintas
Comunidades Auténomas. Son pocas las dreas que pueden ofrecer desde los
servicios de SM1J la atencion requerida por esta poblacién, de forma espe-
cifica, uniforme en toda la comunidad, y de una manera intensiva y con la
frecuencia deseable. Los profesionales manifiestan su insatisfaccién con la
atencién que pueden ofrecer y las carencias de recursos que sufren y les
impide mejorarla.

Conclusiones

Seria deseable generalizar las experiencias que hayan confirmado su
viabilidad y buenos resultados en cuanto a la atencién especifica e intensiva
a estos trastornos desde los servicios publicos de SMIJ. Se hace necesario
resolver la distancia entre la practica clinica y la medicina basada en la evi-
dencia en lo que respecta a la atencion a este tipo de patologias en edad in-
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fantil. La incidencia, relativamente pequeifia, de los TMG en los CSM1J ne-
cesita, como reconocen todos los profesionales, una alta concentracién de
recursos destinados a su diagndstico y tratamiento; su prevalencia, creciente
en los dltimos afios, supone una demanda y presion a su vez crecientes sobre
la SM piblica, cuyas respuestas son por ahora fragmentarias e insuficientes.
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Laburpen egituratua

Izenburua: Ebaluazioa, buruko gaixotasun larriak dituzten haurrek osasun
zerbitzu nazionalaren baitan jasotzen duten arretaren kalitateari buruzkoa.
Haur eta gazteen buruko osasunari buruzko ikerlana.

Egileak: Lasa-Zulueta A, Jorquera-Cuevas C, Solana-Azurmendi B, Del
Arco-Heras S.

Hitz gakoak: LTrastorno mental grave (TMG), infanto-juvenil, guias de
practica clinica (GPC), salud mental, respuesta asistencial.

Data: 2014ko abendua.

Orriak: 163.

Erreferentziak: 59.

Hizkuntza: gaztelania eta laburpena gaztelaniaz, euskaraz eta ingelesez.

Sarrera

Haurren buruko gaixotasun larritzat (BGL) jotzen da diagnosi-multzo
bat. Diagnosi horiek ezaugarri hau dute: handituz doan larritasun klinikoa,
zeina zuzenean dagoena erlazionatuta oinarrizko funtzio psikikoen garapena
txikitatik kaltetuta izatearekin (batez ere, erlazio-, pentsamendu- eta komu-
nikazio-gaitasuna). Gaitz horiek eragin handia dute bizi-kalitatean, familia-
ingurunean eta garapen akademiko eta sozialean. Oroz gain, garapenaren
gaitz orokorrez, autismoaren espektroko gaitzez, haur-psikosiez eta afekti-
bitate-gaitz larriez ari gara. Ez dira prebalentzia handiko patologiak. Hala
ere, patologia kronikoak eta mugatzaileak direnez, ezinbestekoa da zainke-
ta intentsiboak eta etengabeak ematea. Zainketa horietan, premiazkoa da
hasiera-hasieratik diziplina anitzeko esku-hartze koordinatuak egitea (esku-
hartze horiek osasun-, hezkuntza- eta gizarte-arloko hainbat sail eta agentzia
publikoren mende daude, bai eta agentzia pribatuen mende ere; hala nola,
familia-elkarteen eta fundazioen mende). Baliabide horiek ezinbestekoak
dira paziente horiek zaintzeko, eta oso espezifikoak dira; hala ere, gaur egun,
gure herrialdean, gutxi dira, eta ez daude berdin banatuta.

Helburuak

Ikerlanaren helburuak: a) Osasun Zerbitzu Nazionalak haur eta gazteen
buruko osasunerako dituen zerbitzuetan buruko patologia larrietarako zer
laguntza ematen diren jakitea; b) paziente horiek zaintzeko asistentzia-zer-
bitzuen mapa deskribatzea, autonomia-erkidego bakoitzeko informazio
eguneratua baliatuz, gabeziak, premiak, baliabideak eta erkidegoen arteko
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aldeak hautemateko; c) gure herrialdeko praktika klinikoa alderatzea argi-
taratutako gida eta dokumentuetako aholkuekin; d) praktika klinikoaren
datuek eta gidek diotena oinarri hartuz, kalitatezko arretaren adierazle
batzuk ezartzea eta aholkuak ematea.

Metodologiak

e Bibliografia aztertzea, eskura ditugun informazio-iturrietan eta datu-ba-
seetan; hau da, praktika klinikoaren nazioarteko gidei buruzko informazio-
iturrietan eta datu-baseetan, bai eta aztergai dugun arretaren testuingu-
ruarekin, hots, buruko gaixotasun larriak dituzten haurrek jasotzen duten
arretarekin, zerikusia duten gidei eta dokumentuei buruzkoetan ere.

e Azterlan kualitatibo deskribatzailea: datuak biltzea, Osasun Zerbitzu
Nazionalak autonomia-erkidego bakoitzean dituen haur eta gazteen
buruko osasunerako zerbitzuetan, zerbitzu horietan lan egiten duten me-
dikuei galdera-sorta bat emanez.

e Zerbitzu horietako kasu psikiatrikoen erregistroko datuak kontsultatzea
eta aztertzea, haurren buruko gaixotasun larri gisa sailkatutako diagnosien
intzidentzia eta prebalentzia zein den jakiteko.

Analisi ekonomikoa: BAI @ Adituen iritzia: EZ

Emaitzak

Haurren buruko gaixotasun larriaren kontzeptua ez da era berean
erabiltzen estatuan eta nazioartean. Hortaz, zaila da informazio eta ondorio
bateratuak lortzea kontzeptu horretan sartzen diren diagnosien multzorako;
autismoaren espektroko gaitzak identifikatzen dira hobekien.

Autonomia-erkidegoen artean alde handiak daude, praktika klinikoari,
paziente horientzako baliabideei eta banaketa geografikoari dagokionez.
Eremu gutxik eskain diezaiekete paziente horiei behar duten arreta modu
espezifikoan, uniformeki erkidego osoan, modu intentsiboan eta nahi adinako
maiztasunarekin, haur eta gazteen buruko osasunerako zerbitzuen bidez.
Profesionalak ez daude pozik eskain dezaketen arretarekin eta baliabide
gabeziarekin. Baliabide gabeziak eragotzi egiten die arreta hobea ematea.

Ondorioak

Gaitz horiei haur eta gazteen buruko osasunerako zerbitzu publikoetan
ematen zaien arreta espezifiko eta intentsiboari dagokionez, orokor bihurtu
beharko lirateke arreta hori bideragarria dela eta emaitza onak dituela
baieztatu duten esperientziak. Beharrezkoa da praktika klinikoa ebidentzian

18 EVALUAGCION DE LA CALIDAD ASISTENCIAL EN EL SNS DE LOS TRASTORNOS MENTALES GRAVES..



oinarritutako medikuntzaren araberakoa izatea, horrelako patologiak
dituzten haurren arretari dagokionez. Buruko gaixotasun larrien intzidentzia
txiki samarra da haur eta gazteen buruko osasunerako zentroetan, eta,
profesional guztiek esaten dutenez, baliabide asko behar dira diagnosirako
eta tratamendurako. Prebalentziak gora egin du azken urteotan, eta gero eta
demanda eta presio handiagoa egiten dio buruko osasunerako zerbitzu
publikoari. Zerbitzu horren erantzunak, oraingoz behintzat, zatikatuak eta
eskasak dira.
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Structured summary

Title: Evaluation of care quality in the NHS towards severe childhood men-
tal disorders. A study in infant/juvenile mental health services.

Authors: Lasa-Zulueta A, Jorquera-Cuevas C, Solana-Azurmendi B, Del
Arco-Heras S.

Key words: Severe mental disorder (SMD), infant/juvenile, clinical practice
guidelines (CPG), mental health, care response.

Date: December 2014.
Pages: 163.
References: 59.

Language: spanish, summaries available in spanish, basque and english.

Introduction

Severe mental disorder (SMD) in the infant population is considered
to be the set of diagnoses that share a clinical and developmental severity
directly related with developmental impairment of basic mental functions
(especially the ability to relate, think and communicate) from an early age,
with such disorders having a marked effect on the patient’s quality of life,
family environment and academic and social development. The disorders
involved are mainly generalised developmental disorders, autistic spectrum
disorders (ASD), childhood psychoses and severe affective disorders. Al-
though these disorders are not highly prevalent, their chronic and limiting
nature requires an intensity and continuity of care that includes multidisci-
plinary, coordinated and early-onset interventions which depend on various
several public (healthcare, educational, social) and private (family associa-
tions, foundations) departments and agencies. These resources, which are
essential as regards caring for this population, are highly specific and cur-
rently insufficient and unevenly distributed in Spain.

Objectives

The aim of this study is to: a) gain a better understanding of the care
situation towards severe mental disorders in infant/juvenile mental health
services offered by the National Health Service (SNS); b) draw up a map of
care resources dedicated to caring for this population with up to date infor-
mation for each Autonomous Community in order to detect deficiencies,
needs, resources and inequalities between such Communities; ¢) compare
clinical practice in Spain with the indications in published guidelines and
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documents; d) establish care quality indicators and recommendations based
on findings from clinical practice and guideline recommendations.

Methodology

¢ A literature review of available information sources and databases concern-
ing international clinical practice guidelines, and guidelines and documents
published in our care setting regarding the care of severe mental disorders
in the infant population.

* A qualitative-descriptive study: compilation of data from the infant/juvenile
mental health services from each Autonomous Community in the SNS by
way of a questionnaire aimed at physicians currently practising in those
services.

e A consultation and analysis of PCR (psychiatric case registry) data from
these services as regards the incidence and prevalence of diagnoses in the
category of severe mental disorder in the infant population.

Economic analysis: YES Expert opinion: @ NO

Results

The concept of severe mental disorder in the infant population is not
used as such or used uniformly, either nationally or internationally, therefore
it has proved difficult to extract unified information and conclusions for the
set of diagnoses included under this concept, with ASD being the most com-
mon and best identified.

A marked variability is perceived in clinical practice, the resources
made available for this population and the geographical distribution in the
various Autonomous Communities. IIMH services can offer the care required
by this population specifically, uniformly throughout the community, and
intensively and with the preferred frequency, in very few areas. Professionals
in this field demonstrate their dissatisfaction with the care they are able to
offer and the lack of resources that prevents them from improving this care.

Conclusions

It would be desirable to generalise the experiences that have confirmed
their viability and good results as regards the specific and intensive care of
these disorders by public IIMH services. The distance between clinical prac-
tice and evidence-based medicine as regards care of this type of disorder in
childhood must be bridged. Professionals in this field recognise that the rela-
tively low incidence of SMD in IJMHs requires a high concentration of re-
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sources dedicated to its diagnosis and treatment, although its increasing
prevalence over the past few years represents a similarly increasing demand
and pressure on public MH services, the response to which is currently frag-
mented and insufficient.
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I. Introduccion

Los trastornos psicoldgicos o psicopatoldgicos que se diagnostican en
la nifiez, pueden ser agrupados o clasificados de diferentes formas. Aunque
no es un criterio de clasificacion diagnodstica, es fundamental para su evalua-
cion clinica y prondstica y para la valoraciéon del impacto personal, familiar
y social que generan, considerar su gravedad para adecuar las respuestas
asistenciales, escolares y sociales que necesitan. Consideramos, en tanto que
profesionales del campo sanitario, que la salud mental publica debe respon-
der prioritariamente a las necesidades asistenciales de los nifios més grave-
mente afectados y de sus familias. Para poder hacerlo, es un requisito previo
definir qué entendemos por trastornos mentales graves en la poblacién de
nifios y adolescentes, y tratar de delimitar su incidencia y prevalencia en
nuestros servicios. Podemos incluir en la denominacién de trastorno mental
grave (en adelante, TMG) en la infancia y adolescencia, una serie de patolo-
gias psiquicas con factores etioldgicos multiples, evoluciones diversas, y por
tanto, prondstico en muchos casos dificil de predecir con precisién, que
afectan de forma severa y global desde edades tempranas al desarrollo de las
funciones psiquicas, en particular, a sus capacidades cognitivas, de comuni-
cacion, relacion y adaptacion, y que al ser altamente invalidantes en muchos
casos suponen un alto coste en sufrimiento personal y familiar (1). Conviene
precisar que, por sorprendente que parezca a los conocedores de la psiquia-
tria de adultos mucho més familiarizada con el concepto de TMG, facilmen-
te aceptado y conocido por ellos, deba, sin embargo, ser reconocido y toma-
do en consideracién para la poblacién infanto-juvenil. Puede explicarlo la
simple constatacion de que la idea de nifios pequefios gravemente afectados
por una patologia psiquica duradera y de complejo tratamiento, resulta muy
dificil de aceptar para cualquiera.

Para delimitar el concepto de TMG en la poblacién infantil nos en-
contramos con el problema, tanto tedrico como practico, de la falta de una
sistematizacién o clasificacién universalmente aceptada y utilizada de los
diagndsticos que se engloban en él, aunque habitualmente, pero no exclusi-
vamente, suele referirse a los trastornos generalizados del desarrollo (TGD)
o trastornos del espectro autista (TEA), psicosis infantiles, y algunos trastor-
nos graves afectivos o de la personalidad. El término Trastorno Generaliza-
do del Desarrollo se introdujo en la tercera edicién del Manual Diagnéstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM) de la Asociacion Psiquiatri-
ca Americana (2), para describir y agrupar un conjunto de trastornos que
inclufan al autismo. Este término asi se ha mantenido en las clasificaciones
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diagnosticas, aunque se emplea a la vez y de forma habitualmente indistinta
el termino TEA, con la discusion abierta de la pertinencia de este uso indis-
tinto, ya que el término “generalizado” presupone una afectacion en todas
la dreas del desarrollo que no puede extenderse a todos los casos afectos de
este conjunto de diagndsticos (3). Son atdn asi los términos que mds se han
estudiado y mas literatura cientifica y clinica han generado, en detrimento
de los conceptos de psicosis, esquizofrenias y trastornos afectivos y de per-
sonalidad graves, menos definidos y aceptados para la poblacién infantil y,
por tanto, carentes de la abundancia de guias, protocolos y dedicacién de la
que gozan los primeros. A diferencia de los sistemas de clasificacion diag-
ndstica internacionales, la Clasificacion Francesa de los Trastornos Mentales
del Nifio y el Adolescente (CFTMEA-R-2000) (4), que utiliza para el diag-
nostico de la psicopatologia infantil una perspectiva evolutiva y psicodiné-
mica, si reconoce el concepto de psicosis en la infancia, abarcando dentro del
gran grupo diagndstico ‘Autismo y trastornos psicoticos’ las psicosis precoces
o trastornos invasivos del desarrollo (que se corresponden con los trastornos
generalizados del desarrollo de la CIE-10), la esquizofrenia infantil y de la
adolescencia, y los trastornos delirantes, los trastornos psicéticos agudos y
los trastornos timicos. También incluye un apartado para las patologias limi-
te y trastornos de personalidad de inicio en la infancia.

Encontramos con frecuencia entre la poblacion general, pero también
en la profesional, afirmaciones sobre la incurabilidad de estos trastornos, lo
que deriva en la deduccion errénea de la ineficacia e inutilidad de las inter-
venciones terapéuticas y, lo que es peor, en una actitud (social, profesional,
asistencial) de pasividad y de negativismo, que finalmente se convierte, por
dejacién de responsabilidades terapéuticas, en agente co-causal que deter-
mina y confirma las peores predicciones.

Y ello a pesar de que existe, desde hace mas de una década, un am-
plio consenso entre expertos respecto al hecho de que el diagndstico precoz
y el tratamiento temprano intensivo, especializado, continuado, coordinado
e integrado son factores que inciden muy significativamente en una evolucién
mas favorable y menos invalidante en muchos casos (5-8). Sin embargo, las
caracteristicas de dicho tratamiento incluyen dos problemas clave que difi-
cultan su desarrollo: su coste y su materializacién en un lugar concreto. En
lineas generales, se ha respondido a estas dificultades confiando en forma
parcial o total la atencidn intensiva de estos nifios a la escuela (a través de la
ley de Integracion Escolar que desarroll6 la dotacion de recursos educativos
especiales) y a las asociaciones de familiares de afectados. En nuestra opinion,
corresponde a los especialistas en psiquiatria y salud mental de nifios y ado-
lescentes decir si estas opciones cubren las necesidades terapéuticas que
estos nifios necesitan. Los profesionales de la SM piblica, que entienden que
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deben adecuar y desarrollar sus recursos para una atencion especifica de
estos trastornos, piensan que se puede estar responsabilizando excesivamen-
te ala escuela y a las familias, sobrecargandoles con tareas terapéuticas que
requieren de una formacion clinica y una dedicacién intensiva y especifica,
desbordando asi sus ya importantes labores con estos nifios (9). Conociendo
que, gradualmente, van apareciendo contados centros de dia u otros dispo-
sitivos y programas de tratamiento intensivo, algunos especificos para estos
trastornos, interesa verificar si resultan o no eficaces y suficientes, si estdn
homogéneamente distribuidos en la red asistencial, y si atienden adecuada-
mente a las diferentes franjas de edad.

Los TMG en la infancia son una problemadtica reconocida por nuestro
sistema sanitario y por planes y organismos de salud mental nacionales e
internacionales, que se refieren explicitamente a los problemas mencionados:
la gravedad de su clinica; la falta de uniformidad en su definicién y clasifica-
cién; la escasez e insuficiencia de recursos especificos para su atencién y
tratamiento; o la necesidad percibida de desarrollar politicas activas para
combatir su estigma y discriminacién, implicando en ellas a otras entidades
que complementen la labor sanitaria, tales como asociaciones de familiares
de afectados, del entorno educativo y social, medios de comunicacion, etc.
(10-15). Maxime cuando este tipo de patologias es crdonica, y consume una
cantidad de recursos creciente hasta la edad adulta.

La necesidad de abordar esta problematica se ha venido recogiendo en
distintos documentos; se recoge de forma explicita en la cartera de servicios
del SNS en su epigrafe 7.5 (16). En las Estrategias de Salud Mental del SNS
2007 (17), se preconizaba la necesidad de desarrollar una serie de medidas
fundamentales para los afectados de TMG (que deberan incluir también a la
poblacién de nifios y adolescentes): aplicacién de medidas de diagnéstico e
intervencion precoz de eficacia reconocida, consenso de criterios diagndsticos
y desarrollo de protocolos y guias de préctica clinica para mejorar la calidad
de la atencién a este tipo de trastornos; puesta en marcha de sistemas de
informacién especificos de trastornos mentales en nifios y adolescentes y de
recursos terapéuticos y asistenciales con indicadores homogéneos; impulso
de medidas formativas especificas destinadas a erradicar el estigma y la dis-
criminacion en profesionales sanitarios, educadores, servicios sociales y
medios de comunicacion.

El Plan de Accién Europea para la Salud Mental de la OMS (Helsinki,
2005) (18) define varias prioridades especificamente destinadas a la salud
mental de nifios y adolescentes -en particular a aspectos relativos a la pro-
mocidn, prevencion y estigma- y entre ellas: difundir el conocimiento de la
incidencia y prevalencia de los trastornos psiquidtricos en la infancia y ado-
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lescencia; estudiar y dar a conocer la situacién y necesidades asistenciales de
los nifios y adolescentes con TMG; establecer sistemas integrales, integrados
y coordinados entre distintos niveles sanitarios, educativos y sociales; aumen-
tar la calidad de los servicios de salud mental para nifios y adolescentes
acrecentando la especializacion de las intervenciones y desarrollando servicios
propios; o reconocer la experiencia de usuarios y familiares, apoyando su
implicacién en el desarrollo de los planes y servicios en salud mental.

En algunas comunidades auténomas ya se han desarrollado importan-
tes iniciativas que han otorgado un espacio especifico al trabajo sobre esta
problemadtica: en Cataluiia se cre6 un Grupo de trabajo sobre los TMG en la
infancia y adolescencia, resultando en la elaboracién de un programa que
contiene recomendaciones para la atencidn especifica e integral a esta pobla-
cién para su implementacion en los servicios de salud mental, consensuando
una definicién y una clasificacion de los diagndsticos a incluir dentro de este
epigrafe (19).

La atencién desde una perspectiva integral a los nifios y adolescentes
con TMG requiere la coordinacion y la estrecha cooperacién entre los centros
de salud mental, pediatras, dispositivos intermedios (centros de dia), escue-
la, equipos de asesoramiento psicolégico, programas de atencion precoz, etc.,
asi como, ocasionalmente, con diferentes actores de los Departamentos de
Justicia y/o Interior. Por tanto, en la atencién a nifios y adolescentes con
TMG, gran parte de las actividades no son directas, sino que tienen que ver
con la coordinacion, asesoria, e implementacién de planes de cuidados con-
sensuados entre diferentes profesionales y administraciones. En el mismo
sentido, en la elaboracion de indicadores de actividad, calidad, etc., debera
incluirse una forma de registrar las acciones no estrictamente clinicas pero
imprescindibles para el abordaje de estas patologias.

En cuanto a su prevalencia, la OMS apunta hacia un 20% de nifios
y adolescentes en todo el mundo sufriendo trastornos mentales; de este 20%,
se reconoce que entre el 4% y 6% de los nifios y adolescentes padecen un
trastorno mental grave (20).

Los datos epidemioldgicos relativos a los TMG, en la medida en que
los criterios diagndsticos se han ido modificando, también han ido variando.
La superposicién de conceptos diagndsticos no siempre equivalentes -en unas
décadas se ha pasado progresivamente a la sustitucion y solapamiento de
diagnésticos tales como “psicosis infantiles”, “trastornos generalizados del
desarrollo” y ahora “trastornos del espectro autista”- ha contribuido sin duda
a la modificacion de las dimensiones epidemioldgicas utilizadas. Asi, del
criterio clasico que sostenia que el autismo afecta a 4-5 de cada 10 000 per-
sonas (cuando en realidad eran cifras que correspondian solo al autismo in-
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fantil precoz, variante clinica descrita por Kanner), las cifras de incidencia y
prevalencia han ido aumentando y en la medida en que se han ido incluyen-
do el resto de trastornos que forman el espectro autista, se encuentran cifras,
aun muy dispares, de 6/1 000 (21) o de entre 30-91/10 000 (22); en 2008, la
red de vigilancia de trastornos del desarrollo y autismo de EE. UU. (ADDM)
arrojo cifras actualizadas de 11’3 por cada mil nifios (1 de cada 88), incluyen-
do autismo, TGD no especificado y Sindrome de Asperger, y estimando un
aumento de los diagndsticos de un 78% desde 2002 (23). En 2011 NICE ya
habla de un 1% de la poblacion (24).

Resaltaremos que estos datos se refieren solo a cuadros clinicos
delimitados con criterios que no son lo suficientemente homogéneos como
seria necesario para garantizar su comparacion estadistica con rigor metodo-
légico.

Hay areas de mejora, realistas y viables cuya puesta en marcha es
urgente: medidas de prevencién. Entre otras: la atencién a las madres de alto
riesgo o de patologia psiquica evidente y a sus bebés durante el periodo de
maternidad-crianza; el seguimiento intensivo de bebés con problemas neo-
natoldgicos y de alto riesgo; la deteccion e intervencion precoz en casos de
patologias graves detectables tempranamente (autismo y psicosis infantiles-
TGD, otros trastornos precoces de la vinculacion afectiva). Abordar estas
cuestiones puede evitar evoluciones hacia la cronicidad, mejorando su pro-
néstico y su coste econdmico, social y humano.

I.1. Justificacion

A pesar de la reconocida importancia de los Programas de Atencion
Temprana (por definicion interdepartamentales) y de los centros de dia de
tratamiento intensivo, su aplicacién no esta sistematizada, los modelos son
muy variables y, salvo excepciones, al margen del conocimiento y coordina-
cion de la red de salud mental.

Es imprescindible mejorar las deficiencias actuales en la deteccién pre-
coz y el abordaje temprano de los trastornos mentales graves de nifios y
adolescentes (autismo y otros trastornos del vinculo, TGD-Psicosis).

Hay un insuficiente y desigual desarrollo de estructuras o programas
sanitarios destinados al tratamiento intensivo y prolongado para trastornos
mentales graves en poblacion infantil.

Elinterés y la preocupacion por todas estas cuestiones justifica la nece-
sidad de conocer la situacidén de cada C. A. de nuestro pais para poder
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reproducir iniciativas y sistemas que estén funcionando e implementarlas en
otras comunidades y regiones carentes de acciones especificas al respecto,
para poder recoger informacion sobre la situacion asistencial en nuestro
medio respecto a la poblacién infantil con trastornos mentales graves, y para
estudiar si se ha llevado a cabo alguna de las medidas propuestas en los
mencionados documentos estratégicos.

Las acciones que proponemos se enmarcan en este contexto y tratan de
evaluar la calidad de la actual respuesta asistencial a estos trastornos en
nuestro dmbito territorial y en el estatal, reconociendo la importancia y ne-
cesidad de enfocar el trabajo hacia la investigacion en servicios de salud,
puesto que la atencién a un problema de salud mental es mas que el trata-
miento en si, y tan importante es tener estudios que muestren la evidencia
de eficacia de tratamientos como tenerlos de la evidencia de que un sistema
de salud dado funciona mejor que otro. Asi lo exige cualquier aspiracion a
lograr la equidad asistencial en la atencion a estos trastornos con particular
impacto personal, familiar y social.
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I1. Objetivos

Se basan en la siguiente hipotesis de trabajo: una delimitacion homogé-
neay unitaria operativa en la practica asistencial de qué diagndsticos psiquia-
tricos deben ser incluidos bajo la denominacién de TMG en la poblacién
infanto-juvenil y el andlisis de la calidad asistencial en nuestra red de Salud
Mental hacia estos trastornos, puede desembocar en acciones que ayuden a
reducir la desigualdad e insuficiencia de respuestas y medios asistenciales
especificos en nuestro SNS. El an4lisis de la situacion actual permitird detec-
tar en el medio profesional dedicado a la salud mental infanto-juvenil tanto
los logros como las carencias y los desarrollos necesarios para una mejor
asistencia de los afectados y sus familias

I1.1. Objetivos generales

Estudiar y delimitar la consideracion de TMG en la infancia-adolescen-
cia entre los profesionales de los servicios de Salud Mental de la red publica
(psiquiatras - psicélogos clinicos) y la calidad de la atencién en estos centros
y recursos especificos destinados a esta problematica, ademds de obtener un
mapa situacional, epidemioldgico y asistencial sobre los trastornos mentales
graves en poblacidn clinica infanto-juvenil espafiola.

I1.2. Objetivos especificos

1. Delimitar la incidencia y prevalencia de TMG en la infancia-
adolescencia en nuestro medio.

2. Revisar la literatura respecto a la inclusién de la atencién especi-
fica alos TMG en poblacién infanto-juvenil en planes y programas
de Salud Mental de nuestro pafs, y respecto a estudios de andlisis
y estandares de clasificacién y atencién a TMG en poblacién in-
fantil en servicios publicos o concertados, y documentos de expe-
riencias asistenciales respecto a la poblacion en cuestion desde
estos servicios.

3. Conocer la forma de actuacién de los profesionales de la red de
Salud Mental Infanto-Juvenil en el SNS en cuanto a los TMG

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION 31



32

(atencidn, respuesta terapéutica, vias de derivacion, barreras per-
cibidas, etc.).

4. Identificar y describir las modalidades de atencién y respuesta
asistencial existentes en nuestra red, para definir indicadores de
calidad asistencial.

5. Establecer recomendaciones para la préactica adaptadas a nuestro
contexto.

6. Contribuir al conocimiento y a la sensibilizaciéon de profesionales
y sociedad en general a este respecto.
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I1I. Metodologia

ITI.1. Revision bibliografica

Se realizé una bisqueda sistemadtica de guias de préctica clinica (GPC)
y documentos de consenso a fin de obtener estdndares o criterios de calidad
de la atencién a estas patologias en poblacién infantil con los que poder
comparar la préctica clinica en nuestro contexto asistencial.

Los criterios de inclusion fueron los siguientes:

—Tipo de estudio = guias de préctica clinica, documentos de consenso
de sociedades cientificas o grupos de profesionales.

—Que el contenido versara sobre recomendaciones y estidndares de
préctica clinica, experiencias de atencion en Salud Mental o politicas
o estrategias de actuacion respecto a la atencion en Salud Mental
Infanto-Juvenil a los trastornos mentales graves de la infancia.

—Poblacién infanto-juvenil (<18).

—publicaciones de los 10 tltimos aiios (2000-actualidad).

—Idioma = castellano, inglés, francés.

Como criterios de exclusion tomamos los siguientes:

Eensayos clinicos de eficacia de aspectos concretos de tratamiento, de
métodos diagndsticos, estudios etioldgicos o neurofisioldgicos, estu-

dios sobre pardmetros clinicos especificos de alguno de los trastornos.

—Documentos dirigidos exclusivamente a &mbitos distintos de la Salud
Mental (Educacién, Pediatria, etc.).

—Dirigidos a poblacién adulta.
—Que la definicién del trastorno en cuestion se alejara de la conside-

rada por el equipo de investigacion, incluida en la parte de Introduc-
ciéon y Anexos.
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La estrategia de bisqueda en Pubmed fue la siguiente:

#1 Search (“1999/01/01”[Publication Date] : “3000”[Publication Date])
AND ((“Child Development Disorders, Pervasive”’[Mesh] OR (“Child
Development Disorders, Pervasive/classification”’[Mesh] OR “Child
Development Disorders, Pervasive/epidemiology”[Mesh] OR “Child
Development Disorders, Pervasive/prevention and control”’[Mesh]))) AND
((Editorial[ptyp] OR Letter[ptyp] OR Meta-Analysis[ptyp] OR Practice
Guideline[ptyp] OR Review[ptyp] OR Clinical Conference[ptyp] OR
Comparative Study[ptyp] OR Consensus Development Conference[ptyp]
OR Consensus Development Conference, NIH[ptyp] OR Evaluation
Studies[ptyp] OR Government Publications[ptyp] OR Guideline[ptyp] OR
Multicenter Study[ptyp]) AND (English[lang] OR French[lang] OR lItalian[lang]
OR Spanish[lang]) AND (infantfMeSH] OR (infantfMeSH] OR child[MeSH]
OR adolescent[MeSH]) OR infant, newborn[MeSH] OR infant{MeSH:noexp]
OR child, preschool[MeSH] OR child[MeSH:noexp] OR
adolescent[MeSHY])) 07:04:30 2029

Se consultaron las siguientes bases de datos y elaboradores y compila-

dores de GPC:
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—Centre for Reviews and Dissemination

—Repositorios y elaboradores de guias de practica clinica:
¢ National Guidelines ClearingHouse
® Gufasalud
* Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)

e Alberta Medical Association Clinical Practice Guidelines Pro-
gramme

¢ American College of Physicians

e Canadian Task Force on Preventive Health Care (CTFPHC)
e University of California

¢ CMA Infobase

* ETESA (Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de
Chile)

e Fisterra
¢ GIN (Guidelines Internacional Network)

¢ ICSI ( (Institute for Clinical System Improvement)
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¢ National Electronic Library for Health. Guidelines Finder del NHS
Britdnico

¢ NHRMC Guidelines Group (National Health and Medical Re-
search Council

¢ New Zealand Guidelines Group

* Royal college of Physicians

¢ SIGN (Scottish Intercollegiate Guidelines Network)
¢ NICE (National Institute for Clinical Evidence)

Por otra parte, se realiz6 una busqueda bibliogréfica de documentos
publicados en nuestro pais y busqueda manual en bibliografia propia y refe-
rencias encontradas en dicha biisqueda, para obtener guias y documentos de
consenso que no aparecieran en la anterior busqueda, planes ministeriales/
autondmicos y literatura gris y documentos publicados desde servicios o
profesionales de la Salud Mental infanto-juvenil sobre la atencién a los tras-
tornos mentales graves de la infancia. Se consultaron las siguientes bases de
datos y repositorios:

— Google

—IME, IBECS

—Webs del Gobierno de Espaiia:

— Catélogo de publicaciones del Ministerio de Sanidad y Consumo
—Real Patronato de Discapacidad

—Publicaciones de la OMS

—Revistas especificas de psicopatologia infantil y de salud mental de
nuestro pais

—Psiquiatria.com
—Publicaciones de literatura gris (comunicaciones a congresos)

Se emplearon como palabras del lenguaje libre: trastorno mental grave
(TMG), trastornos generalizados del desarrollo (TGD), trastornos del espec-
tro autista (TEA), autismo, psicosis inicio precoz, salud mental, sistemas de
salud, red asistencial, planes de salud, guia de préctica clinica, infancia.

En las bases de datos que emplean palabras clave/Mesh: “Child Deve-

9 9

lopment Disorders, Pervasive”, “mental health systems”, “autistic (spectrum)

EE I3

disorder”, “Psychotic Disorders”, “practice guideline”, childhood.
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IT1.2. Estudio cualitativo-descriptivo

Se opté por un disefio de estudio cualitativo descriptivo y de investiga-
cién en servicios de salud, mediante encuesta a los profesionales de la salud
mental infanto-juvenil en activo en los servicios de salud mental de la red del
SNS.

Se solicité permiso y colaboraciéon desde la Jefatura de Salud Mental
del Pais Vasco a sus homodlogos en el resto de Comunidades Auténomas
(CC. AA.) para recabar datos de los centros o unidades de salud mental
infanto-juvenil existentes actualmente en cada provincia espafiola y poder
enviar a cada uno de estos servicios el cuestionario elaborado ad hoc por el
equipo investigador. Ademads, se solicité el acceso a datos epidemioldgicos
(incidencia-prevalencia) de los tltimos afios de los diagnésticos incluidos bajo
el epigrafe TMG (cédigos CIE-10: F20-, F22-, F25, F28, F29, F30-39, F60.31,
F84), segtin los datos recogidos en los Registros de Datos Psiquiatricos, en
las CC. AA. que dispusieran de dicho registro.

Una vez obtenido el mapa de los servicios de salud mental infanto-ju-
venil existentes, se realizd un muestreo de profesionales en cada uno de esos
servicios, para hacer un envio via correo electrénico del enlace al cuestiona-
rio elaborado.

El cuestionario (puede verse en Anexo VIII. 2), elaborado ad hoc por
el equipo investigador y apoyado en metodologia de investigacion cualitati-
va, tiene como objetivo analizar la practica clinica y conocer la opinién de
los profesionales en la red de salud mental infanto-juvenil de nuestro SNS
hacia los trastornos mentales graves en la infancia, lo que nos permitiria
posteriormente compararla con estdndares de atencién a TMG identificados
en la literatura.

Los items se dirigieron a conocer el funcionamiento de cada centro o
servicio de salud mental infanto-juvenil en cuanto a la atencién a los casos de
trastorno mental grave, en términos de: profesionales que los atienden, res-
puesta terapéutica, derivaciéon a qué recursos, barreras para la atencién a
estos en salud mental etc. También a conocer la opinién de los psiquiatras y
psicologos que conforman estos equipos en cuanto a la calidad de, y satisfac-
cién con, la atencién que les es posible proporcionar a esta poblacién. Por
dltimo, una serie de {tems iban dirigidos a comparar la practica clinica en
estos centros en funcién del cumplimiento o no de criterios de calidad y re-
comendaciones consensuadas extraidas de la literatura basada en la evidencia.

El cuestionario se envid a través de la aplicacion encuestafacil.com,
herramienta que permite la configuracion de cuestionarios dindmicos, el
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envio a listas de distribucién y el seguimiento de dichos envios, asi como el
andlisis de las respuestas recibidas en graficos y tablas descargables a forma-
to Excel.

Mediante consenso del equipo investigador, se identifican indicadores
de puntos fuertes y débiles de nuestra red de Salud Mental respecto a esta
problemdtica, barreras para la implementacion de estdndares de calidad
asistencial identificados en la literatura basada en la evidencia, desigualdades
intercomunidades a estos respectos y necesidades de mejora a proponer.
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IV. Resultados

IV.1. Revision bibliografica

De la bisqueda en bases de datos y en los organismos compiladores y
elaboradores de Guias de Practica Clinica (GPC), no obtuvimos ninguna que
estuviera dirigida al trastorno mental grave infantil como concepto operativo,
término que queda reservado en este tipo de publicaciones a las patologias
mentales severas del adulto. De hecho, recientemente incluso se ha elabora-
do desde nuestro SNS una GPC sobre intervenciones psicosociales en el
TMG, pero dirigida sélo a poblacién adulta quedando excluido el abordaje
infantil. Por tanto, la seleccién tuvo que dirigirse por las patologias comtin-
mente aceptadas como trastorno mental grave en poblacién infantil, es decir,
trastornos del espectro autista, autismo “clasico” de Kanner, trastornos ge-
neralizados del desarrollo y psicosis. Sin embargo, las guias de préctica clini-
ca sobre psicosis también aparecen dirigidas solamente a poblacién adulta,
0 a primeros episodios psicoticos o psicosis precoces que puede aparecer en
la adolescencia o inicio de la edad adulta, concepciones que estan fuera del
alcance de nuestro estudio, dirigido a los trastornos psicéticos detectados ya
en los primeros afios del desarrollo del nifio y la infancia posterior. Siguien-
do estos criterios, la mayoria de GPC detectadas en las bases de datos y
elaboradores internacionales se dirigen al autismo clésico o a trastornos del
espectro autista (TEA), aunque generalmente en la definicién operativa
incluida en las guias engloban dentro de ese concepto a los trastornos gene-
ralizados del desarrollo e incluso, en algunos casos, a las psicosis infantiles.

De la buisqueda libre en publicaciones de nuestro pais encontramos
documentos muy relevantes para nuestro objetivo, ya que recogen datos y
criterios asistenciales contextualizados a nuestro sistema sanitario, revisando
y recogiendo a su vez las principales guias y revisiones de la evidencia publi-
cadas a nivel internacional.

Una vez detectados los posibles documentos, decidimos seleccionar
solamente los documentos elaborados en nuestro pais que cumplian los cri-
terios de inclusion, puesto que estos suponian un volumen suficiente de in-
formacidn, actual y contextualizada a nuestro sistema de salud, se ajustaban
a nuestro enfoque y objetivos y, ademds, incluian en su revision las principa-
les GPCs internacionales, por lo que con ello cubrimos de forma suficiente
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la evidencia cientifica publicada al respecto y los criterios asistenciales a
comparar con los datos de la préctica clinica hallada mediante los cuestiona-
rios, dado que, ademads, una revision bibliogréfica extensa no era el objetivo
principal de nuestro trabajo. Recogemos en la Tabla 1 dichas publicaciones
seleccionadas.

Adn asi, consideramos documentos a tener en cuenta el resto de guias
publicadas a nivel internacional, y asi las recogemos en la Tabla 2.

Tabla 1. Documentos seleccionados de la revisién bibliografica

Recomendaciones para la atencion a los
trastornos mentales graves en la infancia y 2004
la adolescencia

Guia de buena practica para la deteccion
temprana de los trastornos del espectro 2005
autista

Grupo de Estudio de los
Trastornos del Espectro

Gufa de buena practica para el diagnéstico

Autista del Instituto de Salud . 2005
L de los trastornos del espectro autista
Carlos lll. Ministerio de
Sanidad y Consumo
Guia de buena practica para el tratamiento 2006

de los trastornos del espectro autista

Gufa de diagndstico y tratamiento de los
trastornos del espectro autista. La atencion 2009
en la Red de Salud Mental

Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (/IER).

Instituto de Salud Carlos Ill
(ISCIII).

Ministerio de Ciencia e
Innovacion.

Evaluacion de la eficacia de las
intervenciones psicoeducativas en los 2009
trastornos del espectro autista

Referencias 19, 22, 25-28
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Tabla 2. Principales GPC internacionales detectadas en la busqueda

Practice Parameters For The Assessment
And Treatment Of Children, Adolescents,

And Adults With Autism And Other 1999
Pervasive Developmental Disorders
AAN — American Academy of Practice Parameter: Screening And 2000
Neurrology (EEUU) Diagnosis Of Autism
Report of the MADSEC Autism Task Force. 2002
National Autism Plan for Children: Plan for
National Initiative for Autism: ;:%IZ(ZZZZ?EO;:S?&ZS;\Z??&; ::}%?OSIS
Screening and Assessment Y 2003

pre-school and primary school aged
children with Autism Spectrum Disorders
(ASD)

(Reino Unido)

Evidence-based practices for children and
adolescents with ASD. Review of the 2003
literature and practice guide.

Centre for Developmental

Dty Sudes, Sysy A review of the research to identify the

most effective models of best practice in

Unl\{er3|ty: Department 2 the management of children with autism 2004
Ageing, Disability and Home .
. spectrum disorders.
Care (Australia)
Recommandations pour la pratique
} . . - 2005
professionnelle du diagnostic de I'autisme.
Australian Government Early Intervention for Children with Autism
Department of Health and Spectrum Disorders: Guidelines for Best 2006
Ageing, Australia. Practice.
Management of Children With Autism 2007

Spectrum Disorders

Assessment, diagnosis and clinical
interventions for children and young people 2007
with autism spectrum disorders.

SIGN - Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (Escocia)

New Zealand Autism Spectrum Disorder

Guideline 2008

Referencias 29-39
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La guia de recomendaciones mads pertinente en cuanto a la concepcién
de TMG en poblacién infanto-juvenil elaborada en nuestro pafs, y tinica en
el abordaje del conjunto de los trastornos mentales graves en edad infantil,
es el documento publicado por el Consejo Asesor sobre Asistencia Psiquia-
trica y Salud Mental del CatSalut (Servicio Catalan de Salud) en 2004 y titu-
lado “Recomendaciones para la atencion a los trastornos mentales graves en
la infancia y la adolescencia” (19). Su importancia estriba en que aborda de
forma unitaria la atencién a los distintos trastornos mentales severos en
poblacién infantil en nuestro contexto sanitario. Este grupo define los TMG
en la infancia y adolescencia como el conjunto de patologias mentales que
tienen o pueden llegar a tener una importante repercusion en la calidad de
vida de los que lo padecen, dado que la gravedad clinica y la persistencia en
el tiempo afectan gravemente a la vida familiar, escolar y social y producen
una importante desadaptacion. La clasificacion diagnéstica de los trastornos
incluida dentro de este concepto operativo que el grupo expone es en la que
hemos basado nuestra propuesta, con la exclusién del trastorno disocial de
la personalidad y del desorden mixto del desarrollo. Remarcan la importan-
cia de las necesidades asistenciales concretas de estos nifios, ya que se requie-
re que estos trastornos sean identificados precozmente y que su diagndstico
y tratamiento se adapten especificamente con un programa de atencién
multidisciplinar y con planes de tratamiento a corto, medio y largo plazo.
Sefialan, ademas, la necesidad de coordinacidon entre los distintos dispositivos
disponibles, CSMI1J, Centros de Atencién Primaria (pediatras y médicos de
familia), centros de dia y dispositivos mixtos para adolescentes, escuela y
equipos de Asesoramiento Psicolégico (EAP), los equipos de atencién a la
infancia y adolescencia (EAIA), los centros de desarrollo infantil y atencién
precoz (CDIAP), entre otros. Proponen asi mismo la valoracién de la grave-
dad en torno a seis ejes (Tabla 3).

Tabla 3. Ejes para valoraciéon de la gravedad
propuestos en el documento de CatSalut

Eje 1 — Diagnéstico clinico

Eje 2 — Comorbilidad

Eje 3 — Gravedad evolutiva

Eje 4 — Gravedad relacionada con el consumo de servicios

Eje 5 — Gravedad relacionada con situaciones psicosociales anémalas asociadas
Eje 6 — Gravedad relacionada con la discapacidad psicosocial
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Desde este documento se plantea la organizacion y caracteristicas de
un programa de atencion especifica a los TMG, con el CSM1J como recurso
asistencial idéneo para la implantacién, coordinacién y seguimiento de dicha
atencién. Serian susceptibles de inclusién en estos programas todo nifio o
adolescente en los que se pueda hacer un diagnéstico de certeza de los in-
cluidos en la clasificacion TMG expuesta, con prioridad de atencién y de
intensidad asistencial para los casos que presenten criterios de gravedad
entre los ejes 2y 6, en particular, los que acumulen dos o més ejes; y también
en los que se pueda hacer un diagndstico de presuncién, con presencia de
comorbilidad o dos o mas ejes de gravedad. Este programa persigue lograr
una asistencia ajustada a las necesidades de cada nifio/adolescente, mejorar
la deteccion precoz, definir el circuito de derivacion para que los posibles
casos de TMG lleguen rdpidamente al CSMIJ, garantizar la continuidad
asistencial, ademds de elaborar un registro de los casos. El desarrollo del
programa supone: la priorizacién de los casos en funcién de la gravedad,
facilitada y objetivada en un registro de valoracién en el que se ponderan
puntuaciones en funcién de los distintos ejes; elaboracién de un proyecto
terapéutico individualizado (PTI, que incluye tratamiento psicoterapéutico,
farmacoldgico, intervencion terapéutica o de apoyo a la familia, intervencion
en la comunidad y coordinacién con otros dispositivos) y de un programa de
atencion individualizada (PAI, trabajo en red con el ambito sanitario, social,
educativo, judicial y laboral) multidisciplinares y revisados cada seis meses;
seguimiento y atencion frecuente con al menos un contacto semanal y con-
tacto domiciliario si es necesario con recuperacion activa en caso de ausencias
o desvinculacién; y coordinacién protocolizada con el CSM de adultos cuan-
do los pacientes alcanzan la mayoria de edad.

Siendo ésta la tinica guia encontrada sobre el conjunto de los TMG que
aqui consideramos, el resto de guias valoradas versan sobre el espectro de
trastornos mas conocido y diagnosticado de los TMG, los del espectro autista.

En 2004 también se publicaron las tres guias de buena préctica clinica
elaboradas por el Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista
(GETEA) del Instituto de Salud Carlos III (25-27), que abordan en tres
documentos la deteccién temprana, el diagnéstico y el tratamiento de este
grupo de trastornos, los TEA. Parten de la importancia de la deteccién tem-
prana justificada en que una intervencion temprana especifica, personalizada
para el nifio y su familia, conduce a una mejoria en el prondstico de la ma-
yoria de los nifios con TEA, y plantean tres niveles en este proceso en relacion
a los servicios implicados. El nivel I, de vigilancia del desarrollo, correspon-
deria a Atencién Primaria (con los programas de seguimiento del nifio sano
en Pediatria) y a las escuelas infantiles, quienes tendrian que considerar as-
pectos prenatales y perinatales con mayor riesgo de autismo, los motivos de
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preocupacion de los familiares, el seguimiento periddico del desarrollo ruti-
nario en momentos clave, usar sistematicamente las escalas de valoracion del
desarrollo o valorar la presencia de sefiales de alerta. En el segundo nivel es
donde sitdan a los equipos de SM1J para la funcién de deteccion especifica
una vez identificada una sospecha, junto a los servicios de AP, equipos de
valoracion y orientacion de los centros base (Servicios Sociales) y equipos
de Atencién Temprana, recomendando pruebas diagndsticas especificas a
aplicar en este punto (M-CHAT, PDDST, ASIEP-2, ASSQ, CAST, ASDI).
El tercer nivel corresponderia al proceso diagnostico, para lo que indican
derivacion a un servicio diagnoéstico especializado (servicios interdisciplinarios
especializados), y a la intervencion temprana, concebida en Centros de Aten-
cién Temprana, Unidades de Atencién Temprana (Servicios Sociales) y
Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana.

En cuanto al proceso de evaluacién, indican la necesidad de una estra-
tegia coordinada de caracter multidisciplinario, en la que deben participar
especialistas de la pediatria, la psicologia, la neurologia y la psiquiatria. El
proceso de evaluacién debe incluir: historia de la persona y antecedentes
médicos y familiares, una evaluacién médica que incluirfa estudios psiquié-
tricos y biomédicos, y una evaluacién psicoldgica de la inteligencia, habilida-
des sociales, habilidades comunicativas y lingiiisticas y competencias adap-
tativas. El GETEA subraya que el derecho a la salud de todos los ciudadanos
debe asegurar la gratuidad y la equidad de los servicios diagnoésticos y de
atencidn para las personas con TEA en el Estado espafiol.

Como pruebas diagnésticas adecuadas, el GETEA recomienda ADI-R,
DISCO, ADOS-G, CARS, GARS, ademds de instrumentos generales de
evaluacion cognitiva en edades infantiles (Uzgiris/Hunt’s Scales of Infant
Development, Merril-Palmer Scale of Mental Tests, Leiter International
Performance Scale, Escalas de inteligencia Wechsler, Test de matrices pro-
gresivas de Raven, Escalas Bayley de desarrollo infantil, PEP-R, Escalas
McCarthy de aptitudes y psicomotricidad, K-ABC) y para la evaluaciéon
comunicativa, adaptativa y simbdlica (CSBS, ACACIA, Reynell Develop-
mental Language Scales, Vineland Adaptive Behavior Scales, Costello
Symbolic Play Test), de las cuales s6lo disponemos de version en castellano
validada de las Escalas de Inteligencia de Weschler, Test de Matrices pro-
gresivas de Raven, Escalas Bayley de desarrollo infantil, Escalas McCarthy
de aptitudes y psicomotricidad, K-ABC y ACACIA. Proponen al psiquiatra,
con formacién infanto-juvenil, como el més preparado para el diagndstico
diferencial y de las comorbilidades, y fundamental en los casos que precisan
medicacién psicotrdpica. Como aspectos que se han de incluir rutinariamen-
te en la exploracion biomédica, sefialan: pardmetros de crecimiento y peri-
metro craneal, examen de la piel (lampara de Wood), examen corporal para
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Figura 1. Algoritmo diagnéstico de la exploracion biomédica
recomendada por el GETEA

Historia familiar, retraso mental, Investigar anomalias cromosomaticas, trastornos
ausencia de cribado perinatal, > genéticos: esclerosis tuberosa, sindromes de X fragil,
cardcteristicas fenotipicas Angelman, Williams, Prader-Willi y Rett y

especifica. enfermedades metabdlicas congénitas.

V

Sospecha de convulsiones o

actividad epiléptica y en aquellos Estudio electroencefalografico. Polisomnograma
casos de regresion social o — nocturno ante cuadros de comportamiento explosivo
comunicativa (especialmente en intermitente.

pacientes de corta edad).

}

Exploraciones no rutinarias, a
indicar segun hallazgos previos.

Resonancia magnética, TAC craneal. Cartografia
—» cerebral. Magnetoencefalograma. Otras pruebas
especfficas.

detectar anomalias fisicas o rasgos dismorficos, examen neurolédgico, evalua-
cién de la audicién y visién, y como pruebas complementarias, andlisis ruti-
nario completo de sangre y estudios genéticos y metabdlicos. Como aspectos
que se deben considerar en la exploracion biomédica, recomendados en al-
gunos protocolos internacionales pero no aceptados para su uso generaliza-
do, sefialan: estudios de genética molecular, y mediciéon de los niveles de
plomo; como estudios que se deben considerar en la exploraciéon neurope-
diatrica que requieren una sospecha clinica de alteracion estructural especi-
fica: estudio electroencefalogréfico y resonancia magnética (RM) estructural;
y por hallazgos o sospechas clinicas que las justifiquen, pruebas de evaluacion
neurofisiolégica y pruebas de neuroimagen estructural y funcional.

Los tratamientos recomendados por este Grupo, basdndose en su revision
sistematica, con evidencia de eficacia, son tan solo las intervenciones conduc-
tuales y el tratamiento farmacoldgico con risperidona. Aunque cuentan con
una evidencia mds débil, también recomiendan las intervenciones dirigidas
ala promocién o fomento de competencias sociales, los sistemas alternativos/
aumentativos de comunicacion (fomentar la comunicacion utilizando objetos,
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fotografias, dibujos, signos, o simbolos, sobre todo en las personas no verba-
les con TEA), el sistema TEACCH (como sistema modélico en cuanto a que
supone una red comprensiva y descentralizada de servicios comunitarios para
pacientes con TEA, adaptando a la vez su entorno en funcién de las necesi-
dades de cada caso), la terapia cognitivo-conductual (en Asperger o autismo
de un nivel de funcionamiento elevado), y la indicacion de psicoestimulantes
en los casos de TEA comérbidos con TDA/H. En relacién al tratamiento
farmacolégico en los casos de TEA, aclaran que se utiliza como tratamiento
sintomatico de los trastornos comérbidos que, ademas del malestar personal
que generan, obstaculizan la educacién y adaptacion social de estas personas
y complican su tratamiento, por lo que se dirigen a potenciar el beneficio que
la persona va a obtener de otros tratamientos educativos o conductuales y
mejorar su calidad de vida y la de su familia. Las terapias de integracién
auditiva o sensorial, las psicoterapias expresivas, asi como dietas y suplemen-
tos vitaminicos, las consideran s6lo como elementos experimentales en estu-
dios. Otras intervenciones que se han estudiado y para las que no encuentran
evidencia y, por tanto, no recomiendan, son las siguientes: el método Doman-
Delacato, las lentes de Irlen, la comunicacién facilitada, la terapia psicodi-
nédmica, la secretina, la terapia antimicoética, el tratamiento con quelantes, la
inmunoterapia, la terapia sacrocraneal y las terapias asistidas con animales.

Ademis de lo basado en la revision de la literatura, el GETEA crey6
conveniente remarcar ciertas recomendaciones de buena prdctica en la aten-
cién a los TEA. Consideran que existe consenso en que la educacién —con
especial incidencia en programas para el desarrollo de la comunicacién y la
competencia social- y el apoyo comunitario son los principales medios de
tratamiento; aspectos que se deben complementar, en ocasiones, con medi-
cacidn y otros programas terapéuticos. Para que una intervencion sea efec-
tiva, debe ser individualizada, estructurada, intensiva y extensiva a todos los
contextos de la persona, generalizable al entorno natural del nifio y con im-
plicacién de los padres.

En noviembre de 2009, el Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras (IIER - perteneciente al ISCIII - Ministerio de Ciencia e Innovacion)
public6 un informe de Evaluacion de la eficacia de las intervenciones psico-
educativas en los TEA (22), mediante una exhaustiva revision sistematica de
distintas guias, documentos, revisiones y meta-anélisis internacionales. A la
vista del amplio abanico de intervenciones psicoeducativas que se encuentran
desarrolladas para esta poblaciodn, los autores proponen una clasificacién de
las mismas, que recogemos en la Tabla 4 (una descripcidn detallada de cada
intervencion se puede consultar en dicho documento).
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Tabla 4. Propuesta de clasificacion de las intervenciones psicoeducativas (IIER)

Al

. Modelos Contemporaneos:

Modelos Clasicos:

Intervencion Temprana Conductal Intensiva [Early Intensive Behaviour Intervention (EIBI);
Intensive Behavioural Intervention (IBI)]

Andlisis Conductual Aplicado [Applied Behaviour Analysis (ABA) - tipo Lovaas]
Entrenamiento por Ensayos Discretos [Discrete Trial Training (DTT)]

Apoyo Conductal Positivo [Positive Behavioural Support (PBS)]

Evaluacion Funcional [Functional Assessment]

Entrenamiento en Comunicacion Funcional [Functional Communication Training (FCT)]
Ensefianza Naturalista [Naturalistic Teaching]

Modelo Social-Pragmatico de Desarrollo [Developmental Social-Pragmatic Model (DSP)]

Intervencién basada en el Desarrollo de Relaciones [Relationship Development Intervention
(RDI)]

Modelo Greenspan - Terapia de juego en suelo o Intervencién del desarrollo basada en las
relaciones y las diferencias individuales

Ensefianza Receptiva [Responsive Teaching]

Comunicacion facilitada [facilitated communication (FC)]

PECS [Picture Exchange Communication Systems]

Enfoque de Conducta Verbal [Verbal Behaviour Approach (VB)]
Comunicacién Total [Total Communication (Benson Schaeffer)]

Comunicacion alternativa y Aumentativa (CAA) [Augmentative and alternative
Communications (AAC)]

Entrenamiento en Habilidades Sociales [Social Skills Training]
Historias Sociales [Social Stories]
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Nos parece importante sefialar, para los no familiarizados con estas
cuestiones, que, como ocurre en este informe, el término “psicoeducativas”
ha ido desplazando al término “psicoterapéuticas”, hasta hacerlo desaparecer
en muchas publicaciones, sobre todo anglosajonas. Es importante no desco-
nocer que -ademads de los juicios emitidos respecto a los fundamentos tedri-
cos y a las criticas metodoldgicas, que se dicen siempre “basadas en la evi-
dencia” y que apoyan o no la eficacia de unas y otras intervenciones- también
subyacen en estas cuestiones aspectos ligados a tensiones ideoldgicas y de
poder institucional. Entre otras, ni mas ni menos, de qué dmbito (;sanitario?
(educativo? ;social?) debe depender su realizacién y financiacion.

Las revisiones sistemdticas en torno a estas intervenciones que cumplian
los criterios de inclusion de los autores para su andlisis (tan s6lo 11 de las 44
recuperadas) evaluaban de manera principal: intervenciones mediadas por
los padres, intervencion en la comunicacién alternativa y aumentativa, inter-
venciones tempranas conductuales, intervenciones basadas en ABA y Lovaas,
intervenciones globales que valoran programas de ABA, TEACCH y el
modelo de Denver, e intervenciones conductuales y del desarrollo. El anéli-
sis de esta literatura lleva a los autores a extraer las siguientes conclusiones,
impresiones que compartimos:

—Encuentran un exceso de literatura secundaria (revisiones sistemati-
cas y meta-andlisis) en la evaluacion de la eficacia de intervenciones
psicoeducativas en autismo, con gran cantidad de los trabajos con
valor cientifico insuficiente;

—pese ala gran cantidad de intervenciones que en la actualidad existen
y se aplican en autismo, algunas de ellas no cuentan con un aval en
cuanto a demostracion de su eficacia;

—incluso las revisiones seleccionadas que cumplian los criterios de
inclusion adolecian de carencias metodoldgicas y limitaciones impor-
tantes (gran heterogeneidad de los sujetos participantes en edad,
diagnostico, capacidades, etc.; gran heterogeneidad entre las inter-
venciones estudiadas y la forma de llevarlas a cabo; heterogeneidad
en las medidas de resultados, que carecen de estandarizacién y de
validez social o contextual por lo que no se pueden extrapolar a la
poblacién diana a la que se dirigen);

—Ila evidencia en torno a estas intervenciones es, por tanto, muy débil.
Y en cuanto a las intervenciones especificas:

—Sobre el Analisis Conductual Aplicado (ABA, tipo Lovaas), no que-
da claro el beneficio que puede aportar, pero lo que si se extrae es la
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falta de evidencia para sostener las afirmaciones previas que asegu-
raban que el ABA puede resultar en un funcionamiento normal de
estos nifios;

—la Intervencién Temprana Conductual Intensiva (EIBI-IBI) es be-
neficiosa en algunos aspectos (mejora del CI, el lenguaje y la conduc-
ta adaptativa), pero no en todos los casos, por tanto, no pueden re-
comendarla ya que no se sabe para quiénes es beneficioso y para
quiénes no lo es;

—el entrenamiento para padres parece ser beneficioso tanto para los
padres como para los nifios, aunque el nivel de evidencia es débil;

—tanto los modelos del desarrollo como las historias sociales parecen
tener cierta posibilidad de eficacia, aunque las caracteristicas Optimas
de estas aproximaciones son sumamente inespecificas;

—no hay suficientes evidencias para intervenciones como TEACCH,
el modelo de Denver o la CAA.

Este informe determina como necesidades inminentes el evaluar por
parte de los profesionales todas y cada una de las intervenciones que se estan
llevando a cabo para corroborar los beneficios de dichos tratamientos, el
basar los tratamientos en manuales de intervencion, de forma que estas in-
tervenciones sean reproducibles, y el incorporar a los padres, familiares o
tutores legales en el tratamiento, ya que esto supone un beneficio afiadido
para las familias.

Nuestro acuerdo con las conclusiones generales de este exhaustivo es-
tudio, no nos evita, sin embargo, plantearnos algunas cuestiones sobre sus
propuestas. En general, éstas se relacionan con el hecho de que la neutralidad
del investigador y de su tarea, exige una distancia con respecto a la implica-
cién personal y emocional de quienes se sitdan en una dimensién totalmente
diferente, la de una relacion clinica, terapéutica y educativa. Con otras pala-
bras, la aproximacion al problema necesita un doble abordaje -desde dife-
rentes perspectivas y equipos a formar jy a financiar!- que, en nuestra opinion,
necesita medios hoy en dia inalcanzables con los recursos asistenciales reales
disponibles.

El propio estudio concluye que “teniendo en cuenta la debilidad de las
aportaciones y la falta de especificidad de las poblaciones a las que se dirigen
y las caracteristicas especificas que han de tener los distintos tratamientos,
resulta controvertido, si no imposible, establecer implicaciones para la prdcti-
ca clinica”. El contraste entre las exigencias de la investigacion y las realida-
des asistenciales también nos lleva a preguntarnos como hacer factible otra
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de sus conclusiones: la de coémo desarrollar su propuesta de “determinar... la
necesidad inminente de... evaluar todas y cada una de las intervenciones que
se estan llevando a cabo”. Esta propuesta, metodolégicamente impecable y
asistencialmente deseable, necesitaria generalizar la aplicacién de medios y
métodos de investigacién a un mundo asistencial cuyos recursos son dema-
siado precarios para hacer posible su realizacién. Y més si hay que hacerlo
con las directrices esenciales que también proponen: “necesidad de plantear
ECAs (ensayos clinicos aleatorizados) metodolégicamente robustos para
responder a nuestras preguntas” para “en la siguiente fase, desarrollar estu-
dios de efectividad a nivel comunitario” y todo ello con un disefio que inclu-
ye hasta ocho aspectos metodoldgicos (entre otros: asignar los participantes
a los grupos de manera aleatoria, con un tamafio de muestra suficientemen-
te grande y llevar a cabo la evaluacién con investigadores “cegados”).

En otra de sus dos directrices esenciales respecto a la investigacion
concluyen: “es imprescindible dejar de desarrollar investigaciones secundarias
como revisiones y meta-analisis“ y detallan los motivos por los que lo hacen:
“la multiplicidad de trabajos de los dltimos afios se solapan y no aportan
conocimientos nuevos...adolecen de serias carencias metodoldgicas, de ma-
nera que sus recomendaciones serdn siempre débiles y escasamente conclu-
yentes”. Pensamos que seguramente, para quienes se mueven en el terreno
dificil y trabajoso de una relacion clinica con estos nifios, y con sus familias,
les resultard dificil afiadir a su costoso compromiso habitual la perspectiva
de incorporase a tareas de colaboracidén en la investigacion, vista la necesaria
exigencia de trabajo metodoldgico y dedicacion que ésta exige.

En realidad, la habitual distancia y las discrepancias -también habitua-
les en otras especialidades médicas- entre las recomendaciones de las GPC
y las realidades de la practica clinica, se encuentra en el terreno de los TMG
con algunas particularidades especificas que dificultan las exigencias meto-
dolégicas de la medicina basada en la evidencia: ausencia de marcadores
biolégicos; caracteristicas de la poblacién (poco homogénea y reducida);
diversidad de factores etiopatogénicos; variaciones evolutivas del desarrollo;
multiplicidad y diversidad de intervenciones terapéuticas; su aplicacion casi
siempre combinada simultidnea o sucesivamente y en diferentes lugares y
ambitos profesionales; diversidad de sus objetivos y modelos tedricos que
han necesitado su clasificacién con una nomenclatura consensuada. Si, ade-
mads, estamos estudiando una poblacién de nifios cuya principal vulnerabili-
dad se sittia en el terreno de la relaciéon y la comunicacion y del aislamiento
respecto a su entorno, y queremos estudiar la eficacia de intervenciones muy
prolongadas en el tiempo: ;Cémo medir la calidad de equipos terapéuticos
y la eficacia de sus intervenciones cuando, independientemente de la teoria
o tipo de intervencién escogido, la relacion terapéutica personal, es una he-
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rramienta clinica esencial del proceso? ;Cémo valorar la influencia de la
formacion, la experiencia e incluso la calidad humana de los profesionales
que intervienen, cuando estos elementos son més determinantes que la téc-
nica que utilicen? ;Cémo evaluar la influencia de un factor tan determinan-
te y variable como la calidad del medio familiar y su grado de participacion,
implicacién y apoyo a las intervenciones terapéuticas? ;Como evaluar las
intervenciones de equipos humanos altamente variables -tanto por su estruc-
tura como por sus variaciones temporales- en su disponibilidad y medios?

En nuestra opinién, son estos aspectos especificos los que obligarian a
acercar las posiciones de investigadores y de clinicos y a favorecer la com-
prension mutua de las peculiaridades y exigencias de sus respectivos trabajos,
que trascurren en dos ambitos totalmente diferentes.

Las guias elaboradas en nuestro pais, que acabamos de comentar —asi
como otras similares realizadas en otros paises- incluyen una revision exhaus-
tiva de GPC (todas dedicadas selectivamente a los TEA y no a la totalidad
de los TMG), asi como de trabajos con revisiones sistemdticas y de meta-
andlisis. Tratan con ello de establecer el fundamento cientifico de la “credi-
bilidad” y la “solidez” de los criterios diagndsticos y de las intervenciones
preventivas y terapéuticas en los que se apoyardn sus “recomendaciones para
buenas practicas”. Para ello, y con una metodologia impecable e implacable,
utilizan diversos instrumentos de evaluacién y lectura critica de ingentes
cantidades de publicaciones, muchas de las cuales suelen quedar excluidas
por carencias metodoldgicas.

Tras este trabajo de depuracion, seleccionadas las publicaciones de mayor
calidad metodoldgica, suelen llegar a establecer diferentes niveles de evidencia
cientifica en los que basan diferentes grados de recomendaciones (hasta siete
niveles de evidencia y cuatro grados en las recomendaciones en la guia SIGN,
por ejemplo, y citando s6lo una de las mds reconocidas). Simplificando y resu-
miendo, podemos decir que se ha extendido el catalogar las recomendaciones
en cuatro grados, de mayor a menor calidad cientifica: A. Prueba cientifica
establecida (Pruebas nivel 1; ensayos comparativos randomizados -ensayos
clinicos aleatorizados (ECA) o meta-analisis de ECA). B. Presuncion cienti-
fica (Pruebas de nivel 2: ensayos clinicos aleatorizados de baja potencia; estu-
dios de cohortes). C. Débil nivel de prueba (Nivel 3: Estudios de casos-testigo
y estudios retrospectivos de series) y D. Consenso de expertos. Todo ello
permite luego que comisiones de expertos, generalmente designadas por en-
tidades politico sanitarias, emitan informes con las “intervenciones recomen-
dadas” y “no recomendadas” (cuando no reciben un consenso suficiente).
Quienes acumulan la experiencia de casos tratados intensivamente durante
aflos pero poco numerosos para alcanzar significacion estadistica, cosa que
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ocurre en este &mbito clinico con frecuencia, alegan que esta metodologia les
excluye de cualquier reconocimiento de validez “cientifica”.

Lo que acabamos de detallar hace pensar que deberian aceptarse sus
conclusiones sin més debate. Sin embargo, el hecho de que cuestionen tra-
bajos, anteriormente considerados como indiscutibles, hace que algunas
dudas subsistan. Por ejemplo, el debate actual existente en EE. UU. sobre
la eficacia de intervenciones (método Lovaas de Andlisis Conductual Apli-
cado-ABA) que pretendia haber demostrado resultados terapéuticos supe-
riores a otros y que ahora son cuestionados, o el hecho de que instancias
como la Academia Nacional de Ciencias —a través de su Comité de estudio
de las intervenciones educativas para nifios con autismo- haya reconocido
hasta diez “programas globales de intervencidon” que —a pesar de no ser los
recomendados en las GPC- “han demostrado su eficacia”, son sucesos que
han ampliado el cuestionamiento de la aplicacién estricta de los métodos de
la MBE en este terreno tan especifico. Leer en su informe que “no se ha
demostrado que exista una relacién entre la intervencién concreta y el pro-
greso de los nifios”, o que “no existen comparaciones adecuadas entre dife-
rentes tratamientos globales” o que concluya que “las intervenciones efecti-
vas dependen de las necesidades individuales de cada nifio y de cada familia”,
supone un cuestionamiento radical de ciertos planteamientos metodoldgicos
(40, 41).

La buena noticia de este documento, es que contribuye a limar diferen-
cias entre los partidarios de tratamientos de corte conductual, “destinados a
cambiar los sintomas superficiales -como el comportamiento repetitivo y la
autoestimulacion- y basados en resultados educativos evaluados mediante
tests estructurados de rendimiento”, y los que prefieren “modelos de trata-
miento basados en la interaccién y el desarrollo para mejorar las relaciones,
las habilidades sociales y el uso espontaneo del lenguaje y la comunicacién”
y a salvar enfrentamientos estériles entre ambas corrientes. Estima que exis-
te actualmente una aproximacién entre técnicas de intervencién y reconoce
la efectividad de hasta 10 programas globales de intervencion: 3 basados en
el desarrollo, al apoyo familiar y la creacion de interacciones; 2 son programas
conductuales muy estructurados y 4 incorporan una combinaciéon de ambos
elementos (42,43).

Para los clinicos es importante saber que en estas revisiones, muy se-
lectivas y realizadas por potentes equipos de investigacion, se exige para
confirmar su validez cientifica, un nivel de prueba “elevado”, que muchas
veces se queda en “moderado” y “débil” y a veces en “insuficiente”. Pese a
ello, confirman que hay intervenciones con resultados “buenos” y “acepta-
bles” cuya aplicacién resulta “pertinente” y concluyen que la confirmacién
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definitiva de muchas propuestas necesitard de estudios ulteriores. Si con su
metodologia y medios, exhaustivos, se muestran tan prudentes, cabe pregun-
tarse como los profesionales de la clinica podran, con los recursos de que
disponen -ademads de asumir las variadas y habituales tareas terapéuticas-
demostrar su eficacia. Sin embargo, como tendran que hacerlo, hay que
concluir que sélo con la colaboracién activa de los equipos clinicos con equi-
pos de investigacion serd posible.

Por tltimo, incluimos la Guia de Diagnéstico y Tratamiento de los TEA
(28) elaborada desde el sistema publico de Salud Mental de la Comunidad
de Madrid y publicada en diciembre de 2008 con la colaboracién de COGE-
SIN, por su valor en cuanto a su contextualizacién en la atencién prestada
desde la Red de Salud Mental. El objetivo de este documento es recoger las
indicaciones terapéuticas y los abordajes que especificamente deben reali-
zarse desde los recursos de Salud Mental y plasmar la experiencia clinica,
acumulada a lo largo de los afios, en el trabajo que dia a dia se lleva cabo con
esta poblacion en los equipos infanto-juveniles de los Servicios de Salud
Mental de la Comunidad de Madrid. Remarcan lo fundamental de la detec-
cién precoz debido a que permite un inicio temprano del tratamiento, la
planificacién educativa y de la atenciéon médica, una prevision de ayudas
familiares y asistenciales y el manejo del estrés familiar, factores que redun-
dardn en un mejor prondstico a largo plazo, frente a la recomendacion fre-
cuente de esperar cuando se detectan algunos retrasos en el desarrollo. Re-
conocen la importancia de tener en cuenta las preocupaciones de los padres
puesto que son los primeros en detectar cudndo algo no va bien, y algunas
de estas preocupaciones son signos de alarma que obligan a una evaluaciéon
en profundidad. Este grupo de trabajo se basa en la propuesta de Filipek et
al. (44) de dos niveles a la hora de identificar los TEA:

—En el Nivel I, se identificaria a los nifios de riesgo para cualquier tipo
de desarrollo atipico incluido los trastornos autistas en el contexto
de las revisiones del nifio sano.

—En el Nivel 11, se investigaria més en profundidad, y de forma multi-
disciplinar, los nifios ya identificados como de riesgo, que incluiria
diferenciar autismo de otro tipo de trastornos del desarrollo y deter-
minar el tipo de intervencién.

Se facilita en esta guia una amplia descripcién de los signos de alarma
a tener en cuenta en la identificacion de los trastornos del desarrollo, y sefia-
lan la consulta del pediatra de AP como lugar privilegiado para la deteccion
de problemas en el desarrollo, con la posibilidad de emplear herramientas
de screening disefiadas especificamente para este contexto como son el CHAT
y M-CHAT. Tras una sospecha detectada en el primer nivel, tanto Pediatria
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como otros servicios en este nivel (Centros de Atencién Temprana, Equipos
de Orientacién Temprana) deben remitir al nifio a las instancias médicas que
permitirdn la evaluacion de segundo nivel, confirmandose y completandose
el diagndstico, siendo a juicio de los autores de esta guia el profesional de
Salud Mental quien debe ser el coordinador de los estudios y exploraciones
en esta etapa, asi como el encargado del seguimiento y de algunos aspectos
de su tratamiento.

En cuanto a las caracteristicas del diagnostico, lo describen como emi-
nentemente clinico, psiquiatrico, debe tener siempre en cuenta, y adaptarse
a la perspectiva evolutiva y debe ser entendido como un proceso continuo y
flexible en funcién de los diferentes cambios que operan en el sujeto (madu-
racién, dindmica familiar, intervencion, etc.). El proceso de valoracion diag-
ndstica es necesariamente interdisciplinar, y debe comprender la recogida de
informacién a través de las entrevistas con los padres y el nifio, la exploracién
psicopatolégica del nifio (observacion, juego, dibujo...), la informacién ob-
tenida de otras instituciones implicadas (educativas, sociales...), valoracién
del aprendizaje y del funcionamiento familiar, y las exploraciones comple-
mentarias para el diagnéstico diferencial de patologia orgénica, que incluyen:
el examen médico y neuroldgico, la exploracidon audioldgica, la consulta
genética y la valoracion cognitiva y del lenguaje. Como instrumentos a em-
plear durante este proceso, siempre como guia y sin que sustituyan a la ob-
servacion clinica, recomiendan la ADI-R, la Escala Australiana de Asperger
y el Cuestionario de Comunicacién Social (SCQ) como entrevistas estructu-
radas para guiar la exploracién con los padres o los cuidadores, el ADOS,
ACAUCIA, el Inventario IDEA de Riviére que permite la valoracién cuali-
tativa de la severidad de los rasgos del espectro autista; para evaluar el de-
sarrollo evolutivo recomiendan las escalas Bayley o Brunett-Lezine, y el
PEABODY; para medir las capacidades cognitivas, las escalas Wechsler
(WPPSI, WISC-1V) o McCarthy, y para la inteligencia no verbal, la Bateria
de Evaluacién de Kaufman (K-ABC) o la Leiter International Performance
Scale (LIPS); pruebas para la valoracién de la conducta adaptativa como la
Escala de Comportamiento Adaptativo de Vineland, o pruebas de funcién
ejecutiva como el Wisconsin Card Sort Test. Esta guia comparte con la ela-
borada por el grupo de trabajo del ISCIII la descripcién de la exploracion
médica rutinaria y complementaria que debe hacerse en estos casos.

En cuanto al tratamiento, otorgan una significacién especialmente im-
portante a la continuidad tanto del personal, como de los lugares y los tiem-
pos, y remarcan de nuevo la necesidad de interdisciplinariedad, intensidad e
instauracién precoz de las intervenciones. Consideran determinantes en el
establecimiento del plan terapéutico y de las prioridades en la intervencion,
el estadio evolutivo en el que se encuentra el nifio, su capacidad cognitiva y
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la gravedad de la afectacion en el contexto del espectro. Es necesario a la vez
instituir un tratamiento de apoyo para los padres fomentando los recursos
de la familia. Describen los dos enfoques clasicos del abordaje del autismo,
que necesariamente deben integrarse: el cognitivo y el afectivo.

En el modelo cognitivo se encuadrarian las intervenciones psicopeda-
gbgicas que generalmente se enmarcan dentro del enfoque cognitivo-con-
ductual y pretenden la adquisicién de habilidades sociales, comunicacionales
y cognitivas basicas. Corresponderian a este modelo los programas de inter-
vencién conductual tipo Lovaas (no recomendados por falta de evidencias y
las dificultades que implica) o el Anélisis de Conducta Aplicada, los sistemas
de fomento de competencias sociales como el entrenamiento en habilidades
mentales, las historias y guiones sociales y la intervencién para el desarrollo
de relaciones (RDI), los sistemas alternativos y aumentativos de comunica-
cion (los cuales, seiialan, cuentan con consenso en que son ltiles para fomen-
tar la comunicacion sobre todo en las personas con TEA sin recursos verba-
les, aunque la escasa evidencia probada no se correlaciona con su amplia
utilizacion en los pacientes con TEA), o el Sistema TEACCH.

Desde el modelo afectivo, tanto de orientaciones socio-afectivas como
psicodindmicas, la accién terapéutica se dirige a los mecanismos que utiliza
el nifio frente a la angustia y a la bisqueda del sentido de los sintomas, para
que la intervencion, y a través de ella el mundo exterior, adquieran un signi-
ficado para el nifio.

La planificacién de la intervencion para estos autores debe realizarse en
las dreas de Educacion, Salud Mental e Integracion y Apoyo Social:

—Desde el sector educativo, se deben evaluar las capacidades y las
necesidades educativas del nifio para asi proyectar un apropiado plan
educativo y de intervencion, pudiendo contar incluso con alternativas
educativas intensivas como las que han desarrollado en la Comunidad
de Madrid durante los dltimos afios, descritas como muy integradoras
para esta poblacién y que consideran pioneras en relacién con otras
Comunidades, aunque sefialan que esta intervencion educativa forma
parte de un tratamiento integral y en ningin caso puede considerar-
se que, utilizada de forma aislada, constituye un tratamiento en si
mismo.

—El papel de los servicios de Salud Mental se considera fundamental,
tanto para el diagnéstico como para la coordinacién de las interven-
ciones, asi como para el abordaje psicoterapéutico y farmacoldgico.

¢ El tratamiento farmacolégico no tiene en ningtn caso funcion cura-
tiva, sino que se puede emplear en funcién de la sintomatologia ex-
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hibida en cada caso (hiperactividad, agresividad, ansiedad, etc.) para
facilitar los logros educativos y otras intervenciones. Aunque no
existen en la mayoria de los formacos estudios que permitan asegurar
evidencia cientifica para su utilizacién en esta poblacidn, a excepcion
de la Risperidona con indicacidn especifica para TEA, existe el con-
senso entre los clinicos de que ciertos fairmacos pueden ser benefi-
ciosos en nifios con TEA; atin asi, la prescripcion se basa en la detec-
cién de los sintomas que mds pueden perjudicar al paciente y que
mejor pueden responder a los tratamientos existentes, y la valoracién
del riesgo/beneficio es una prioridad en esta poblacion.

En cuanto al abordaje psicoterapéutico desde los CSMIJ, sefialan
que el establecimiento de un vinculo terapéutico del profesional de
los SSM con estos pacientes, que van a necesitar atencién a largo
plazo, permite que las intervenciones psicoterapéuticas sean efica-
ces aun cuando sean solo temporales o en periodos de crisis. Ade-
mas, es importante ofrecer a las familias desde los dispositivos de
Salud Mental un espacio de apoyo y contenciéon donde puedan
expresar las dudas y sentimientos que les provoca la enfermedad
de su hijo y donde puedan ser ayudados en el manejo de los pro-
blemas conductuales y afectivos que se planteen, pudiendo ser de
gran utilidad los grupos de orientacion a padres con las funciones
de apoyo, ayuda a la adherencia al tratamiento, informacién e in-
tercambio de experiencias.

e La intervencion en Hospital de dia como forma de tratamiento
institucional a tiempo parcial que ofrece un abordaje intensivo,
integral y multidisciplinar, posibilita experiencias emocionales en
un marco mas contenedor que el que permite la vida cotidiana y
en el que se prioriza que el sujeto desarrolle patrones de relacién
mads adaptativos. El grupo elaborador de esta guia defiende los
modelos de Hospitales de Dia no monograficos para los TEA y
entiende que si los nifios autistas comparten el espacio terapéutico
con nifios con otras patologias en las que hay un menor aislamien-
to y mayores capacidades de expresién y simbolizacién, se les
ofrecera posibilidades interesantes de comunicacion.

—Desde los enfoques de integracién y apoyo social, se busca ayudar a

la familia en la busqueda de los apoyos que precisen en funcién de
sus necesidades, ya sean econdmicas (ayudas econémicas, fiscales,
becas), al hogar (cuidadores, acompafiamiento, programas de estan-
cias cortas), sociales (programas de ocio y tiempo libre ...), y también
apoyar la integracién en el contexto escolar, informando tanto a
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profesores como a los alumnos para facilitar la aceptacién de los
nifios con TEA. La realidad es que muchos de estos apoyos y recur-
sos sociales son puestos en marcha por el esfuerzo de las asociaciones
de afectados y familiares que en distintas Comunidades Auténomas
se han organizado.

Lo hasta aqui recogido y resumido, podria ser complementado con mas
informacién respecto al debate actual existente en medios profesionales y
medidticos respecto a varias de las cuestiones comentadas. Optaremos por
cefiirnos a resumir lo que no suscita dudas y cuestionamientos.

Existe actualmente un amplio consenso sobre la etiologia multifactorial
de estos trastornos y, en consecuencia, sobre el caracter polivalente de las
medidas terapéuticas necesarias y eficaces, asi como sobre su caracter evo-
lutivo, que -por afectar al desarrollo neuropsicolédgico y relacional en sus
diferentes fases- va a exigir diferentes intervenciones en diferentes momen-
tos. Existe también consenso en que la atenciéon adecuada debe ir ajustando-
se al tipo de afectacién y momento evolutivo de cada nifio -a sus limitaciones
y a sus capacidades- por lo que debe planificarse y modificarse de manera
personalizada individualmente. En consecuencia —y aqui comienzan ya las
divergencias- se necesita una coordinacién y una figura con una posiciéon
jerdrquica para complementar adecuadamente las diferentes intervenciones
que obligatoriamente deben ser -para resultar eficaces- continuadas, inten-
sivas y de inicio lo mds temprano posible.

La complejidad de esta tarea y la diversidad de opciones en las inter-
venciones y equipos profesionales concernidos -pertenecientes ademas a
diferentes 4mbitos sanitarios, educativos e institucionales- ayuda a entender
también que la diversidad de enfoques e intereses profesionales, y el respeto
alas diferentes opciones deseadas y elegidas por las familias de los afectados,
genere debates y desacuerdos dificiles de resolver, pese a los intentos de
subordinarlos a la “evidencia cientifica”.

Para quienes pensamos que los TMG son parte esencial de la atencién
psiquidtrica, la responsabilidad fundamental del desarrollo de intervenciones
y recursos adecuados, su seguimiento y coordinacidn, atafien a los profesio-
nales de la salud mental. Entendemos también que -si bien es cierto que la
precariedad de los recursos en salud mental especificamente destinados a
esta poblacion ha implicado una posicién activa en su desarrollo por parte
de otros colectivos concernidos: familias, escuela, servicios sociales- seria un
grave error por parte de los medios sanitarios —de la salud mental y de la
psiquiatria de niflos y adolescentes- el no asumir sus responsabilidades, es-
pecificas e insustituibles, en este terreno.
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IV.1.1. Situacion de la SMIJ en las CC. AA.: inclusion
de la atencidn a los TMGI1J en los Planes de SM

Ademis de la revision de estas guias, hemos querido hacer un pequeiio
apunte sobre otros documentos que detallaran la actuacién sobre esta pobla-
cién en nuestro pais a nivel de los servicios de Salud Mental, dado que el
principal objetivo de este estudio era conocer la vision de este sector al res-
pecto (a través del cuestionario que les hicimos llegar). No es nuestra inten-
cién, y queda fuera de nuestro alcance, hacer un analisis pormenorizado de
la situacion de la SM1J en cada CC. AA., esfuerzo que ya se ha realizado
desde el Observatorio de Salud Mental creado por la Asociaciéon Espaiiola
de Neuropsiquiatria (AEN), que se va actualizando periédicamente con
nuevas publicaciones de sus andlisis y resultados, textos que hemos consul-
tado y nos han servido de base (45,46). Sin embargo, si queriamos incluir
ciertas pinceladas tedricas de como deben organizarse idealmente los Equi-
pos de SM1J, cudl debe ser su funcionamiento, cémo se recoge esto en Planes
de SM especificos de 1J en nuestras distintas CC. AA., sobre todo en lo que
respecta a la atencion de los trastornos mentales graves en esta poblacion,
para la posterior discusion de los datos encontrados en las publicaciones con
la situacidén actual descrita por los encuestados y los intercambios de infor-
macién con los profesionales de la Red de Salud Mental con los que hemos
podido contactar.

Cabe recordar y tomar en consideracion que la revision documental se
realiz6 hasta 2011 y que, hasta la fecha de publicacion de este informe, han
podido producirse cambios en la dotacién asistencial y recursos que se des-
criben a continuacién.

En el Programa especifico de Atencién a la Salud Mental infanto-juve-
nil de Aragén publicado en 2003 como parte del Plan Estratégico de Salud
Mental 2002-2010 del Servicio Aragonés de Salud (12), describen la compo-
sicion y funciones ideales de los equipos de SM1J, que tomaremos como re-
ferencia tedrica. Propone que el equipo multidisciplinar debe estar compues-
to de psicélogos, psiquiatras, enfermeros, trabajadores sociales y auxiliares
administrativos, proponiendo como composicién ideal la de dos psicélogos,
dos psiquiatras, un enfermero, un auxiliar administrativo y un trabajador
social. Se plantea la necesidad de una USMIJ por cada dos o tres Unidades
de Salud Mental de adultos, lo que implicaria la existencia de una USMIJ
por unos 150 000 habitantes. La realidad, por otro lado, es que la composicién
de los Equipos de Salud Mental Infanto-Juveniles en Aragén es desigual e
incompleta, lo que hace muy necesaria la dotacién de los profesionales que
faltan en ellos, situacién que se repite en muchas CC. AA. Los Equipos de
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SMI1J deben participar en el disefio y ejecucion de los programas asistencia-
les, rehabilitadores etc. en las unidades, asegurar la accesibilidad de la po-
blacién a los programas, la continuidad asistencial y la cobertura total (en
forma integrada e integral) en la prestacion asistencial. Las funciones del
Equipo de Salud Mental Infanto-Juvenil (que coinciden con las descritas a
grandes rasgos en otros documentos de Estrategias de SM como el de Balea-
res o Canarias) serian:

—De prevencion y promocion de la salud.

— Asistenciales y rehabilitadoras (realizaciéon de diagnésticos y trata-
mientos integrales, atencidn especializada, desarrollar los programas
terapéuticos, o participar en programas de tratamientos rehabilita-
dores (atencién temprana, etc.)

—De coordinacién con otros dispositivos de atencién a la infancia/juven-
tud. Insistiendo en su importancia, proponen la creacion, via oficial,
como ya se ha hecho en otras Comunidades Auténomas, de un Comi-
té Coordinador compuesto por técnicos de Salud Mental Infanto-Ju-
venil, Pediatria, Educacion, y Bienestar Social, y con los objetivos,
entre otros, de efectuar estudios de morbilidad, unificar criterios sobre
toma de datos y registros de casos, estudio de posible integraciéon de
recursos y propuesta de creacion de nuevos si fueran necesarios o la
elaboracién de protocolos de intervencién en diferentes situaciones de
riesgo. Ademds, deberia propiciarse la comunicacién y coordinacién
entre los Servicios y Equipos especificos de Salud Mental Infanto-Ju-
venil, y entre estos y sus hospitales de referencia, Centros Base, Centros
Sociolaborales o cualquier otro dispositivo que proporcione programas
de rehabilitacién/reeducacion a la poblacién infanto-juvenil. Los cau-
ces y el tiempo para coordinacién han de estar claramente definidos
en las USMIJ considerandose fundamental esta actividad; con ello, se
contribuiria a evitar la duplicidad de intervenciones mediante las de-
rivaciones oportunas. Siendo Atencién Primaria la principal y necesa-
ria via de canalizacion y derivacién a SMIJ (se insta a que desde otros
servicios asistenciales, educativos, asociacionistas etc. se derive a AP
como filtro previo al acceso a SM1J), se debe desarrollar la coordinacién
y colaboracién sobre todo entre ambos niveles, proponiendo para ello
la realizacién de interconsultas y reuniones programadas entre los
Equipos de Atencién Primaria y los Equipos de las USMIJ para el
estudio de casos comunes.

—De formacion, investigacion y docencia.

— Administrativas y de gestion.
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Considerando las USMI1J ambulatorias como un 2° nivel de atencién
especializada, existiria un tercer nivel més especializado ain donde se ubi-
caria la hospitalizacion y otros servicios especificos de tipo terapéutico/reha-
bilitador como centros de dia y otros. Como sefialan en este documento,
“para algunos cuadros psicopatoldgicos graves, en algiin momento de su
evolucidn, puede resultar insuficiente el tratamiento ambulatorio y, en ese
caso, debe ser posible continuar el tratamiento a nivel hospitalario siempre
en orden a la continuidad de cuidados integrales, de modo intensivo y espe-
cializado tal como permite la institucién hospitalaria”. Esta hospitalizacién
debe contar con un programa propio, independientemente de donde se
realice; hasta la edad de 14 afios es indicado realizar los ingresos en Unidades
de Pediatria de Hospitales Generales y en adelante en Unidades de Hospi-
talizacién Psiquidtrica especificas (de adolescentes). Los Centros de Dia y
Hospitales de Dia para la poblacién infanto-juvenil, en alguna medida redu-
cirdn las hospitalizaciones y acortaran las estancias en ellas; por ello, deben
crearse paralelamente a los recursos hospitalarios. Se trata de cubrir una
demanda reducida pero que requiere de servicios muy especializados y ac-
tuaciones intensivas.

Delimitando los papeles de las distintas instancias asistenciales, sitdan
al pediatra y médicos de familia en las tareas de prevencién y promocién de
la salud mental, detecciéon temprana de sefiales de alerta y factores de riesgo
(facilitada con listados elaborados desde SMIJ como los incluidos en este
documento del Servicio Aragonés de Salud), diagnéstico de problemas y
sospecha de trastornos, solicitud de interconsulta y derivacién a la USMI1J y
colaboracién terapéutica con la USMIJ en los trastornos. En la Tabla 5 se
adjunta el protocolo de actuacion propuesto desde Aragén en funcién de lo
detectado desde AP,y la Figura 2 recoge su algoritmo de funcionamiento y
derivaciones.

Sefialan, ademds, como algo esencial la continuidad de cuidados, para
lo cual deben mantenerse una serie de principios, entre ellos, la garantia de

Tabla 5. Pautas de actuacion en las alteraciones detectadas en AP

Factor/es de riesgo Seguimiento AP

Sefal/es de alerta Seguimiento o interconsulta SMIJ
Problema (inicial) Seguimiento y/o interconsulta
Problema persistente Interconsulta o derivacion
Sintoma de trastorno severo Derivacion

Situacion biopsicosocial compleja Interconsulta o derivacion
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que el paciente puede acudir al servicio cuando lo necesite, una oferta integral
de servicios (la continuidad no existe si algtin servicio necesario no esté dis-
ponible), o la oportunidad para el paciente de establecer una relacién estable
y continuada con un referente del sistema.

En cuanto a la situacidn asistencial concreta de la Comunidad de Aragon,
en el momento de la publicacién de este Plan de SM1J contaban con cuatro
USMIJ, las desarrolladas desde 1988 con el anterior plan; actualmente han
aumentado a 8 USMIJ, ya sean ubicadas en hospital, en centros de salud o
en edificios independientes. No cuentan en esta comunidad con hospital de
dia infanto-juvenil en la Red de Salud Mental piblica (solamente para tras-
tornos de la conducta alimentaria), aunque si existe, desde la iniciativa pri-
vada, un conjunto de recursos de atencion a la SM que cuenta con HDIJ para
trastornos mentales graves, ubicado en Zaragoza (47), y a finales de 2008 se
inauguré en esta comunidad de forma pionera -con un modelo similar al
existente previamente, desde 2001, en Bizkaia y posteriormente extendido a
la totalidad de territorios del Pais Vasco (60), un Centro de Dia Infanto-
Juvenil de Salud Mental creado de forma conjunta por los Departamentos
de Salud y de Educacion del Gobierno de Aragén para tratar a nifios y ado-
lescentes de entre 6 y 18 afios con trastornos de salud mental que les impiden
de forma coyuntural la escolarizacién en su centro educativo. Este centro
viene a cubrir la necesidad de atencion educativa a niflos y adolescentes que,
temporalmente, no pueden asistir a sus centros docentes de referencia y
necesitan al mismo tiempo un tratamiento terapéutico intensivo en entornos
estructurados, con una intervencioén coordinada de profesionales proceden-
tes de los sectores educativo y sanitario (48), y que en palabras de su coordi-
nador, viene a rellenar una grieta en la red asistencial del menor con trastor-
no mental grave (49).

Respecto a la cartera de servicios de las USMIJ, el Plan aragonés sefia-
la como perfiles de demanda destacados y susceptibles de desarrollar inter-
venciones especificas, entre otros, los TGDs y las psicosis y primeros episodios
de esquizofrenia, por la gravedad de estos diagndsticos y el deterioro asocia-
do, insistiendo en la deteccién temprana, el seguimiento a largo plazo, y el
trabajo psicoterapéutico con los nifios asi como de psicoeducacién con los
padres.

Respecto al cumplimiento de lo propuesto en aquel plan de 2003, a
fecha de la recogida de datos de este estudio, si se han cumplido algunos de
los objetivos de dotacién de recursos, como la creacion de nuevas USMIJ,
aunque aun sin la dotacién de personal requerida para un funcionamiento
Optimo, y tampoco se ha logrado desarrollar programas especificos de aten-
cién a esta poblacién en las propias USMIJ.
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Figura 2. Algoritmo de funcionamiento y derivaciones en SMIJ de Aragén (12)

| Demanda usuario / familia |

A
Referentes: Especialidades Hosp.  Informacion: ) )
S. Educativo Derivante: Protocolo derivacion Unidad Hospital
S. Sociales Comun Centro A. P. (sector) e informes Psquidtrico
S. Bienestar Social Sanitario . .
y Menores Pediatra, Médico familia Senvicios Juridicos
Asociaciones del Menor
Servicios Urg. Hosp.
l Protocolo derivacién /
Acogida Visita a Enfermeria
U.S.M.I.J. Reunion del Equipo para analisis de la demanda

Decision, priorizacién, asignacion...

}

U.S.M.I.J. Solicitud de informacién complementaria
Fase de evaluacién si se precisara: otras especialidades

¢ Diagndstico

¢ Plan de actuacion

¢ Informe Devolucion

l Informe de respuesta

USMIJ. Derivacion Ubicacién en Programas

Tratamientos —> |aotros Senvicios de Educacion y Prevencion
y reevaluacion de Infancia o Juventud| | Sanitaria

N \ \ //l\

Interconsultas

Vs
A V: Sin nueva solicitud
- S N X antes de un afio
Continuacién N de fecha de alta
Tratamientos AN Nuevas con nuevo volante
N N consultas tras ella
AN

Hospitalizacion:

Hospital Infantil o General
Unidad Psiquiatrica Juvenil
W | Unidad Psiquiétrica Adultos

Hospital de Dia y Unidades
de Psicdticos (si se crean)

| Diagrama de funcionamiento ¢ Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil y otros Servicios Sanitarios |

En Asturias no se ha desarrollado un plan especifico de SM1J, pero en
su reciente Plan de Salud Mental 2011-2016 (13), precedido por un Informe
de Evaluacién de la situacion asistencial y los servicios de SM en 2010 (50),
una de sus recomendaciones es la implantacién de medidas que mejoren la
coordinacién entre los niveles de atencidn, con el fin de mejorar la captacién
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de personas con TMG, especialmente en la infancia, la adolescencia y prime-
ra edad adulta, y proponen la revision y validacién del Programa Piloto de
TMG Infanto-Juvenil que se encuentra implantado en al menos uno de los
CSM1J y la difusién de sus resultados. Mayor dedicacion recibe en cambio
la atencién al TMG adulto, con acciones estratégicas destinadas a la elabo-
racién de una Guia de deteccion precoz y continuidad de cuidados en el TMG
y de un protocolo de Coordinacién con AP, al establecimiento generalizado
de protocolo de PTI para TMG, asegurar la continuidad de cuidados, o una
mayor dotacién de estructuras intermedias y de recursos de alojamiento.

En la Estrategia de Salud Mental de Baleares publicada en 2006 (51),
abordan el TMG, pero una vez mds, con mayor intensidad desde su vertiente
en poblacién adulta, para la que detallan una aceptable distribucion de recur-
sos ambulatorios, hospitalarios, intermedios, residenciales, de integracion,
etc., mientras que la atencion a la poblacion infanto-juvenil se describe infra-
dotada, con carencias a nivel basico en nimero de USMIJ y de personal en
ellas, con desigualdades entre las distintas areas de salud, y en lo que respec-
ta a la atencion al TMG infantil, carentes de ningtin recurso especifico. Entre
las lineas estratégicas definidas en dicho plan, la sexta se dirige a las recomen-
daciones para “definir, completar, optimizar y homogeneizar la dotaciéon de
dispositivos y de recursos humanos y materiales para la atencién a la salud
mental en todas las 4reas”, reconociendo que “cada drea de SM deberia con-
tar con su propia USMIJ, deberia haber un Hospital de dia infanto-juvenil y
una Unidad Terapéutico-Educativa de dia (UTED) por isla, una Unidad de
Hospitalizacién Breve infanto-juvenil (UHB-1J), y una Unidad Terapéutico-
Educativa de media estancia de referencia para toda la comunidad auténoma.
Todas estas carencias motivaron la redacciéon en 2010 de un documento (14)
por parte de tres de las asociaciones baleares de afectados y familiares con la
implicacién también de profesionales de la Salud Mental, reivindicando, por
un lado, su participacién en la planificacién de la salud mental, dado el grado
en que les concierne y el modelo comunitario desde el que se funciona, y por
otro, la creacidn prioritaria y urgente de los recursos comprometidos y hasta
el momento no llevados a cabo, como el HDIJ o la UTE, recursos que con-
sideran esenciales para atender los trastornos mentales mas graves y de peor
prondstico padecidos por nifios y adolescentes que son dificilmente integrables
en la escuela normal dada su psicopatologia. Describen la atencién a la po-
blacién infanto-juvenil como muy deficitaria, con el tinico logro, hasta enton-
ces, de seis camas de hospitalizacion breve para adolescentes. Ademads de
estas peticiones, proponen la creacion a su vez de un centro de rehabilitacion
psicosocial con actividades socio-psico-terapéutico-rehabilitadoras de tarde,
que desde el &mbito asociacionista ya se oferta, pero sin contar con el apoyo
econdémico de las instituciones publicas implicadas; solicitan también una
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atencion escolar preferente de los nifios y adolescentes con trastornos men-
tales graves, y paliar el déficit de ASCES (Aulas Sustitutivas de Centros Es-
pecificos de Educacion) y del nimero de plazas de las existentes.

Parece que estas reivindicaciones han dado sus frutos puesto que, en la
reciente Guia de Recursos y situacion de la Salud Mental de las Islas Baleares
publicada en mayo de 2011, ya encontramos una reforma importante en cuan-
to a la SMIJ: la diferenciacion respecto a la SM de adultos en una unidad de
gestion clinica propia denominada Instituto Balear de Salud Mental de la In-
fancia y la Adolescencia (IBSMIA), y con mayor y més completa dotacién de
recursos, contando ya con cinco USMIJ (que pasan a denominarse Unidades
Comunitarias de Salud Mental de la Infancia y la Adolescencia, UCSMIA), un
Hospital de dia infanto-juvenil junto con una Unidad Terapéutico Educativa
de Soporte (UTES), con 12 plazas, y un programa especifico de atencion a los
trastornos del espectro autista en la Unidad de Hospitalizacion Breve infanto-
juvenil (ahora denominada Unidad Hospitalaria del IBSMIA, UHSMIA).

Respecto al archipiélago canario, en su Programa de Atencién a la
Salud Mental infanto-juvenil (15), publicado en 2006 a partir del II Plan de
Salud de Canarias 2004-2008, dedican una importancia especial con un apar-
tado propio y extenso a la deteccidn precoz de los trastornos mentales graves,
funcién que “estd al alcance, casi en exclusiva y por pura definicién, de los
pediatras de Atencidon Primaria que tienen la ventaja de encontrarse en
contacto frecuente con los nifios y sus familias desde que nacen” y, por tanto,
deben conocer y tener en cuenta los factores de riesgo y signos de alerta
psicopatoldgica que pueden darse en las diferentes etapas evolutivas (los
detallan ampliamente en varias tablas). Recogen, ademas, las necesidades ya
detectadas desde 1998 por los propios profesionales en jornadas y documen-
tos de andlisis y consenso, entre las que destacaban la necesidad urgente de
que el Servicio Canario de la Salud estableciera indicadores de incidencia y
prevalencia de nifios afectados de TGD con el objeto de prestar la atenciéon
clinica mas adecuada, la necesidad de un Hospital de Dia como dispositivo
clinico alternativo y/o complementario a las consultas ambulatorias, o la de
dar prioridad asistencial a las psicosis de aparicién precoz. Sin embargo, y
pese al reconocimiento de que la atencién a la salud mental infanto-juvenil
debe ser prioritaria y especifica, no cuentan en esta Comunidad con unidades
diferenciadas de las de adultos, y no fue ademas hasta 2006 cuando se apro-
b e implementé un programa especifico de atencién infanto-juvenil en la
red de Salud Mental, con personal en las USMC de adultos con dedicacién
especifica a la poblacién infantil. Si cuentan en cambio con dos hospitales de
dia infanto-juveniles, el primero en Santa Cruz de Tenerife inaugurado en
diciembre de 2003, y el segundo desde diciembre de 2005 en Gran Canaria,
ambos con 45 plazas repartidas en tres tramos de edad (0-6, 7-11, 12-17). La
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Consejeria de Sanidad se ha marcado como objetivo poner en marcha Uni-
dades de Salud Mental Infanto-Juvenil especificas (actualmente ya existen
en Lanzarote, Fuerteventura, Tenerife y La Palma) y ha hecho una apuesta
firme por la formacién especializada en infanto-juvenil.

Respecto a Cantabria, no hemos localizado un plan actualizado desde
el elaborado para el periodo 1998-2001, que, ademads, no se encuentra en
formato digital por lo que no ha sido posible consultarlo.

En Castilla y Leén la ultima estrategia en cuanto a Salud Mental ela-
borada es la de 2003 (52), que hacia hincapié en el desarrollo mas completo
de la red de SMIJ, en Castilla y Ledn, a partir del 2° plan de Salud, que si se
ha llevado a cabo, contando en la actualidad con equipos o programas en
todas las provincias de la comunidad. En esta estrategia consideran prefe-
rente la atencién a los trastornos mentales graves y prolongados pero en su
vertiente adulta, mientras que en poblacién infanto-juvenil lo que destacan
como fundamental es la necesidad de coordinar las actuaciones en el &mbito
de los trastornos psiquicos de menores en sistemas de protecciéon y de refor-
ma, y desarrollar programas especificos de deteccién e intervencion en tras-
tornos por estrés post-traumatico en menores, ademds de un protocolo de
atencion para hijos de personas con enfermedad mental grave y prolongada.
Sin embargo, ninguna de las medidas, estrategias u objetivos incluidos en el
dltimo plan de Salud (IIT Plan 2008-2012) esta dirigido a la SM1J, y queda
programado el desarrollo de la estrategia de SM derivada de este III Plan,
que atn no se ha materializado.

En Extremadura, en su Plan Integral de Salud Mental 2007-12 (53), des-
tacan la escasez de desarrollo en los dispositivos de atencion infanto-juvenil,
seflalando la ausencia de Hospitales de Dia y camas de hospitalizacién infanto-
juvenil especificas; disponian entonces de 14 ESM y dos infanto-juveniles,
siendo la ratio de psiquiatras en atencion a adultos de 2,84 por 100 000 habi-
tantes mientras que la de psiquiatras y psicélogos por 100 000 habitantes en
atencion ambulatoria infanto-juvenil era de 0,18, con tan sélo un psiquiatra,
un psicologo y una enfermera en cada uno de los dos Equipos. Sefialan la ne-
cesidad de mejora de la atencién a los TMG como prioridad, pero sin hacer
referencia a la edad infantil. También plantean como objetivo incrementar los
recursos en SMI1J, con mas ESMIJ, més personal dedicado especificamente a
la atencidn infanto-juvenil en los ESM, una UHB y dos hospitales de dia y de
un centro terapéutico-residencial. Actualmente tan s6lo tenemos conocimien-
to de la creacién de un ESMI1J més.

En Galicia cuentan con el Plan Estratéxico de Satide Mental 2006-2011
(54) en el que se planteaban como prioridades y necesidades asistenciales,
entre otras, la de crear una unidad de hospitalizacion psiquidtrica para ado-
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lescentes, de referencia para la comunidad auténoma, y potenciar las unida-
des de salud mental de infanto-juveniles existentes. Los recursos en cuanto a
USMIJ son aceptables (aunque por densidad de poblacién sefialan un déficit
de tres unidades), contando con ocho unidades, y hablan de la puesta en
marcha de un nuevo programa de trastornos mentales graves en la adoles-
cencia que deberia suponer, al menos, un aumento de un especialista médico
mas por unidad. También apuntan al desarrollo de programas asistenciales,
entre ellos uno dirigido al trastorno mental severo que “han de desarrollarse
adaptdndose a las caracteristicas que estos trastornos presenten en las distin-
tas etapas vitales (infancia, adolescencia, adultez, vejez)”, por lo que se en-
tiende habria un programa para TMG en poblacién infanto-juvenil. Sin em-
bargo, en el posterior documento “Estrategia SERGAS 2014” (55) elaborado
en 2009, siguen estando entre las lineas estratégicas en cuanto a la salud
mental: el desarrollo de programas de trastorno mental grave destinados a la
atencion integral del paciente desde las fases precoces y el potenciar el desa-
rrollo de la psiquiatria infanto-juvenil, con la creaciéon de dispositivos de
hospitalizacién psiquidtrica y de hospitales de dia infanto juveniles. Hemos
conocido que a mediados de 2012 se abriria la esperada Unidad de Hospita-
lizacién Breve infanto-juvenil, en el Complejo Hospitalario de Santiago de
Compostela.

En La Rioja, comunidad con una sola USMIJ, priorizaron absolutamen-
te la atencién al TMG infanto-juvenil entre sus objetivos del Plan de Salud
Mental 2010 (56); dentro del objetivo especifico de “desarrollar programas
especificos de atencién a la infancia y adolescencia”, practicamente todas las
acciones propuestas se dirigen a esta poblacion que nos ocupa: establecimien-
to de protocolos de actuacién en TMG en nifios y adolescentes y en hospita-
lizacién en nifios y adolescentes, creacidon de un Hospital de dia Infanto-Ju-
venil, y apoyar terapéuticamente a las familias de menores con trastorno
mental grave infanto-juvenil.

En Navarra se recoge la actividad de los servicios de SM en memorias
anuales que se publican en formato digital en la web. En la correspondiente a
2010 avanzan el inicio de una nueva etapa en la gestion y planificacién de la
Salud Mental de Navarra, que se iniciaria con la publicacion de la Ley Foral
21/2010 por la que se establece la nueva estructura orgdnica de la Direccién de
Salud Mental del SNS-Osasunbidea. Se conformaria, ademas, en el marco de
un nuevo Plan Estratégico de Salud Mental, datdndose el anterior de 1986. La
Red de SM en esta comunidad estd estructurada en dos niveles, el primer nivel
lo constituyen los CSM que atienden a personas de cualquier edad, poblacién
adulta e infanto-juvenil, mientras que el segundo nivel estd formado por el
resto de dispositivos de Salud Mental y se entiende como red de apoyo a los
CSM en determinados tramos de edad y patologias, y es en este nivel donde se
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ubican los servicios de SM1J, un CSMIJ y un HDIJ, a los que se accede por
derivacién desde los CSM del primer nivel. La atencién infanto-juvenil se de-
fine como un Programa (‘Programa Infanto-Juvenil’), junto con los de Trastor-
nos Mentales Graves, Trastornos Adictivos y Trastornos Mentales Comunes,
estos tres ultimos dirigidos a poblacion adulta, a partir de 16 afios. En el afio
2007 se establecié un grupo técnico de trabajo de Salud mental infanto-juvenil
encargado de la redaccion de un nuevo plan especifico de atencién a esta po-
blacién, finalizdndose el correspondiente documento en 2008. Desde entonces,
y seglin lo que consta en esta memoria correspondiente al afio 2010, se ha au-
mentado el ndmero de profesionales y se han ido disefiando y planificando
programas y protocolos especificos. Ademas, se han acondicionado locales
diferenciados para el desempeifio de la actividad infanto-juvenil, trasladando
lo que se conocia como Hospital de Dia Infanto-Juvenil “Natividad Zubieta”
(que en realidad funcionaba como CSMIJ para los casos de mayor complejidad
diagndstica o terapéutica que no podian abordarse en los CSM) a una zona
rehabilitada del Centro Psicogeridtrico, contando aqui con 10 plazas de HDI1J
como tal, pasando el antiguo “Natividad Zubieta” a denominarse CSM Infan-
to Juvenil, y a ser referente para la atencién ambulatoria de los casos en edad
infantil que lo requieran por su mayor complejidad. El CSMI1J cuenta con 5
psiquiatras y 5 psicélogos clinicos, ademds de enfermera, auxiliar sanitario,
trabajador social y personal administrativo, mientras que el actual HDIJ dis-
pone de un psiquiatra y un psicélogo clinico, ademds de trabajadora social,
enfermera, terapeuta ocupacional, educadora, auxiliar de clinica, profesor y
auxiliar administrativa. Cuentan, ademads, con cuatro camas para hospitalizacién
psiquidtrica infanto-juvenil en el Complejo Hospitalario de Navarra. En me-
morias anteriores sefialan la existencia de un programa de hospitalizacién
parcial dentro del anterior HDIJ para ciertos casos de trastornos generalizados
del desarrollo, en colaboracién con el Departamento de Educacién desde 1998
y en el que participaban una profesora pedagdgica, una educadora y una tra-
bajadora social, accediendo a éI desde los CSM.

En Andalucia, el primer programa de atencion especifica a la salud men-
tal de la infancia y adolescencia se publica en 2010 (57), tras asumirse como
compromiso en el Plan Integral de Salud Mental de Andalucia 2008-2012 (II
PISMA). Es en el primer PISMA (2003-2007) donde se definen las USMIJ
como unidades especificas de apoyo a los ESMD (Equipos de Salud Mental de
Distrito) y de atencién ambulatoria y hospitalaria, total o parcial, a los proble-
mas de salud mental mas graves de nifios/as y adolescentes hasta los 18 afios,
cuyas necesidades sobrepasan la capacidad de actuacién de los ESMD. Se les
asigna una triple funcién de apoyo a la atencién infantil de los ESMD, atencién
clinica directa y desarrollo de programas de enlace y apoyo a otros dispositivos
sanitarios, educativos y sociales. Se organiza aqui, por tanto, y al igual que en
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Navarra, la atencién a la SM1J como un tercer nivel de especializacién. Existen,
ademads, hospitales de dia infanto-juveniles y camas hospitalarias para menores
en Unidades de Pediatria, a raiz del desarrollo del Decreto 137/2002 de apoyo
a las familias. Dentro de la Linea estratégica dirigida a la atencidn a la salud
mental de la infancia y adolescencia expuesta en el II PISMA, se recogia la
necesidad de desarrollar actuaciones transversales de promocién de salud,
deteccion e intervencion precoz en las patologias mds graves y prevalentes. Se
incluia ademds como actividad a desarrollar, el que la cartera de servicios debe
incluir programas ambulatorios, de hospital de dia y de hospitalizacién com-
pleta, diferenciando espacios para las edades infantil y adolescentes, en base a
las caracteristicas de cada etapa del desarrollo; y también se recoge la intencién
de establecer mecanismos de coordinacion y colaboracién entre los profesio-
nales de los distintos sectores que intervienen en el Programa de Atencién
Temprana, que permitan optimizar el desarrollo de las acciones relacionadas
con la atencion a los Trastornos Generalizados del Desarrollo (autismo y otros).

La mejor muestra de cdmo desde la SMIJ en Cataluiia se ha otorgado
un espacio privilegiado a la atencién al TMG se recoge en el documento ya
citado (19), y que hemos mencionado en varias ocasiones a lo largo de este
informe. En el Plan Director de Salud Mental y Adicciones de 2006 (58) se
recogia dentro de su tercera linea de prioridades, incorporar una cartera de
servicios orientada a las necesidades de los usuarios, con base territorial, la
de implantar progresivamente una nueva cartera de servicios de los CSM que
incluya, entre otros, la atencién a la poblacién infantil y juvenil con trastornos
mentales graves (TMG); y dentro de sus objetivos operativos, y como pro-
yectos a elaborar e implantar, el de mejorar la atencion a los nifios y adoles-
centes con TMG, ademas de la elaboracién de programas conjuntos CSM1J-
CSMA para garantizar la continuidad asistencial de los adolescentes y
jovenes con TMG y el Objetivo operativo 2.1 especifico para mejorar la
cartera de servicios en relacion con los trastornos generalizados del desarro-
llo (TGD). También el de ‘Generalizar en todo el territorio el Programa
TMG a la infancia y la adolescencia’, que se planteaba lograr para finales de
2007. Cabe destacar que la atencién especializada en psiquiatria y salud
mental en Catalufia constituye un subsistema muy complejo en el sistema
sanitario cataldn, con peculiaridades que la diferencian del resto de CC. AA.
La provisién de los diferentes servicios en Catalufia es mayoritariamente de
concertacion privada, con una composicién muy heterogénea que abarca
desde fundaciones benéfico-privadas, sin 4nimo de lucro, organizaciones
religiosas, asociaciones de profesionales o cooperativas de trabajadores.
Ademas, ya en el afio 1989 Catalufia habia desplegado equipamientos espe-
cificos para poblacion infantil (59) que se han seguido desarrollando desde
entonces.
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En el Pais Vasco funcionan varias unidades terapéutico-educativas con
atencion especifica a los TMGIJ. En Bizkaia desde el afio 2000 y, con el mis-
mo modelo, en Alava y Gipuzkoa, ratificadas las tres unidades por un acuer-
do administrativo entre las consejerias de Sanidad y Educacion. Estos recur-
sos (dos unidades para dos grupos de 10 nifios de 6 a 12 y otros 10
adolescentes de 12 a 16 afios en Bizkaia, ademas de una en Gipuzkoa y otra
en Alava de similares caracteristicas) resultan, para sus responsables, atn
insuficientes para abordar el volumen global de nifios con patologias graves.
Motivado por esta carencia, desde enero de 2011, se ha logrado poner en
marcha en Bizkaia en los CSM1J y con la implicacién de la Gerencia y Direc-
cién Asistencial de la Red de Salud Mental de Bizkaia, un Programa de
atencion especifica a los TMG, que ha supuesto una implementacién de 6
facultativos distribuidos en cuatro CSM1J y dedicados exclusivamente a esta
tarea. Disponen de una serie de procesos establecidos, indicadores, criterios
de priorizacién, de entrada y salida del Programa (en funcién de la valoracion
de la gravedad), Planes Terapéuticos y Asistenciales Individualizados, (PAI),
etc. Sin embargo, carecen de los medios (en cuanto a personal con la dispo-
nibilidad y los conocimientos necesarios) para operativizar todas estas accio-
nes. A fecha de la redaccién de este documento, el Programa se encuentra en
fase de desarrollo. Los recursos citados se complementan con una unidad de
hospitalizacion en cada uno de los tres territorios histdricos, y una unidad de
tarde adscrita al CSMIJ de San Sebastidn. Ademds, la sanidad publica con-
tribuye también en la financiacidn de los recursos diagndsticos y terapéuticos
ofertados por las asociaciones de familiares (APNABI y GAUTENA).

IV.2. Estudio cualitativo-descriptivo

IV.2.1. Mapa de los Servicios de Salud Mental
Infanto-Juvenil en las CC. AA.

Basandonos en los documentos publicados por el Observatorio de Salud
Mental de la Asociacién Espaifiola de Neurologia (AEN) y el Ministerio de
Sanidad y Consumo con la relacion de dispositivos de Salud Mental existen-
tes en cada comunidad auténoma, actualizamos y completamos dichos lista-
dos en cuanto a los CSMI1J, solicitando informacién a los responsables de
Salud Mental y/o profesionales en activo en dichos servicios.

Enla Tabla 6 describimos los recursos en cuanto a numero de unidades,
centros, servicios o programas de salud mental infanto-juvenil existentes
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actualmente en cada Comunidad Auténoma. Incluimos el dato de la poblacién
igual o menor de 16 afios en 2010 correspondiente a cada CC. AA., tomada
de los datos publicados por el Instituto Nacional de Estadistica, para tener
una referencia de la poblacion aproximada a la que atienden (tomamos la
referencia de 16 aflos como media ya que en unas CC. AA. se atiende en
SMIJ hasta los 14, en otras hasta 16 y en algunas hasta 18 afios).

Tabla 6. Numero de centros o servicios de salud mental infanto-juvenil
por comunidad auténoma y poblacién general aproximada a la que atienden

Aragén 206 065

Baleares' 188 180

Cantabria

Castilla La Mancha* 366.232

Com. Valenciana® 856 769

Galicia 366 802

Murcia 288 005

Pais Vasco® 321 585

"Cuatro USMIJ, una de ellas (USMIJ Palma) dividida en tres equipos.

2No son CSMIJ como tal sino personal (un psiquiatra y/o un psicélogo clinico por lo general) asignado al Programa de
atencién infanto-juvenil en distintos CSM de las diferentes areas de salud de las islas.

3Siete equipos y cuatro programas.

42 USMIJ tienen dos equipos desdoblados, hacen un total de 9 servicios.

SEntre CSMIJ (50) y Consultas Periféricas dependientes de estos equipos.

5Seguin datos del Observatorio AEN 2009.

“Son principalmente USM que atienden poblacion infanto-juvenil.

8Desde los CSM reciben la demanda y filtran la derivacién al CSMIJ en funcién de la gravedad.

°Dos de ellos son consultas externas de psiquiatria infantil en hospitales de Bizkaia.
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IV.2.2 Datos incidencia-prevalencia

Se solicitaron a las CC. AA. -en las que se pudo contactar con personal
responsable de la RSMIJ y que dispusieran de sistemas de Registro de Casos
Psiquiatricos-, datos relativos a la incidencia (casos nuevos) y prevalencia
(casos que permanecen en activo en los CSM1J) de los diagndsticos que in-
cluimos como TMG infanto-juvenil. Recibimos datos de Andalucia, Canarias,
Castilla y Le6n, Murcia, Cataluiia y Pafs Vasco. Ademads, pudimos encontrar
datos respecto a Navarra en sus memorias anuales de Salud Mental publica-
das desde 2003 en la web del Servicio Navarro de Salud.

Las tasas que se exponen muestran el porcentaje de nuevas entradas
con diagnostico TMG respecto al total de nuevas entradas (incidencia) y el
de casos con diagnéstico TMG que permanecen en activo en los CSMIJ
respecto al total de pacientes que estdn siendo atendidos en ellos (prevalen-
cia).

Andalucia

Recibimos datos de 2005 a 2008 de prevalencia (casos atendidos en las
14 USMI1J) de cada cédigo del grupo diagnéstico F84 de la CIE-10, ademaés
del dato acumulado de los grupos F20-29 y F30-39. Contando s6lo el grupo
F84, el de los TEA, estos diagndsticos supusieron el 5,39% de las consultas
atendidas en SM1J en 2005, aumentando afio a afio hasta llegar al 8,04% en
2008. Si ademds sumamos los casos diagnosticados de trastornos esquizofré-
nicos o del humor, la cifra aumenta hasta el 7,65% en 2005 y supera el 9%
en los posteriores.

En el documento sobre el Programa de Atencion a la Salud Mental de
la Infancia y la Adolescencia que publicé el Servicio Andaluz de Salud (53)
y en el que se recogian estos datos, se detalla la atencién en 2008, ademads de
la evolucién 2005-2008; del grupo diagnosticado de TGD (F84), el 85,1% son
nifios frente a un 14,88 % de nifias, y el grupo de edad que mas prevalece con
este diagnoéstico es el de los 5-8 anos (44 %), seguido de los 10-14 con un 31%;
tan s6lo un 13% de casos pertenecia a la franja de los O a los 4 afios. El nti-
mero de menores atendidos por este grupo diagndstico aumenté un 84,8%
desde el afio 2005.
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Tabla 7. Prevalencia de TMG en SMIJ de Andalucia 2005-2008

Autismo Inf.

F84.0 -1 . " 399 3,14 341 2,65 426 3,07 559 3,56
y Autismo Atipico

F84.2 Sindrome de Rett 4 0,03 5 0,04 2 0,01 4 0,03

F84.3 otro t. 14 0,11 17 0,13 20 0,14 20 0,13

desintegrativo inf.

T. hipercin. con

F84.4  rm.ymov. 6 | 005 9 | o007 | 10 | 007 | 16 | 010
estereot.

F84.5 Sindrome de 102 | 0,80 | 165 | 1,28 | 191 | 1,37 | 248 | 1,58
Asperger

F84.8 Otro TGD 32 | 025 | 42 | 033 | 43 | oz 39 | 025

F84.9 T@Dsin 127 | 100 | 360 | 279 | 363 | 261 | 378 | 241
eSpelelCaClOn

Grupo F84 | 684 5,39 937 7,27 1055 | 7,59 1264 | 8,04

T. Esquizofrénicos

F20-29 ¢ ideas delirantes 69 0,54 68 0,53 52 0,37 46 0,29
F30-39 T. Humor 218 1,72 193 1,50 157 1,13 143 0,91
Total TMG | 971 7,65 1198 9,30 1264 9,09 1453 9,24
Total pacientes SMIJ 12 689 12892 13897 15715
Cataluna

Desde el Registro de Catalufia nos remitieron datos pormenorizados de
2005 a 2009 de los pacientes atendidos en los CSMI1J, tanto nuevos como pre-
valentes, con diagndstico principal tributario de TMG, por cédigo diagndstico,
tramos de edad y porcentaje de género en cada uno. Hacemos en la Tabla 8
una sintesis de estos datos (con las equivalencias de los cédigos
CIE-9 en los que recibimos los datos, a cddigos CIE-10), pudiendo consultar
en el Anexo VIII. 3 las tablas completas recibidas; hemos excluido el “desorden
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Tanto la incidencia como la prevalencia ha ido aumentando progresi-
vamente en los CSM1J catalanes, pasando de suponer en 2005 el grupo de
los TEA un 0,65% y un 1,26% respectivamente a un 1,79% de incidencia y
3,61% de prevalencia en 2009, practicamente el triple de diagndsticos en
cuatro afios. En el total de TMG, la incidencia se ha duplicado (de 1,29 a
2,57%) y la prevalencia es ain mayor del doble (de 2,06 a 5,43%). Si anali-
zamos la incidencia y prevalencia de todos los diagndsticos que en este Re-
gistro tributan como TMGIJ, la incidencia en 2009 asciende a un 4,47% y la
prevalencia a un 8'36% de los casos atendidos, cifra similar a las resultantes
en Andalucia. Tanto en incidencia como en prevalencia el grupo de edad més
numeroso es el tercero (12-18 anos), excepto en 2008 y 2009 que en los casos
nuevos el segundo grupo (6-11 afios) super6 ligeramente al tercero; la me-
diana de edad en los TMG estd entre los 9 y los 12 afios. En cuanto al géne-
ro, se mantiene mas o menos fija la proporciéon hombre-mujer en alrededor
del 70-75% de nifios receptores del diagndstico.

Castillay Leén

Recibimos el dato de pacientes nuevos (incidencia) en los ESMIJ ex-
traidos del Sistema de Informacién de Asistencia Psiquiatrica segtin grupo
diagnosticos CIE-10. Disponen de datos desagregados para los grupos F80-89
y F90-99 sélo a partir de 2007.

Tabla 9. Incidencia en los ESMIJ de Castilla y Le6n 2005-2009

CIE10 Ninos Ninas Total |Nifos Nifas Total |[Ninos Nifias Total [Nifos Nifias Total [Nifios Nifias Total

F20-29 19 4 23 16 14 30 15 11 36 14 6 20 13 4 17

F30-39 118 136 254 | 143 142 285 | 179 174 353 | 138 115 253 | 78 110 188

F60-69 0 0 0 2 4 6 6 2 8 0 0 0 0 0 0

F80-89 118 113 301 199 119 318 | 223 90 313 | 262 113 375 | 238 76 314

F84 *No se dispone *No se dispone 50 9 59 61 19 80 57 10 67
a.

Total 1%as 3.541 4.284 5.081 5.502 5.854

consultas

Incidencia 9,51 8,82 8,48 6.41 4,64

estimada

Incidencia

estimada 1,69 1,47 1,11 1,45 1,14

F84

* Podemos hacer una estimacion extrapolando de los datos desagregados a partir de 2007, en los que el F84 supone entre un 19% y un 21% de los
casos F80-89, por lo que asumimos un 20% de media para estimar los F84 de 2005 y 2006, lo que supondria 60 y 63 casos respectivamente).

**Incidencia estimada, con el sumatorio de casos diagnosticados de F20-29, F30-39, y F84 (excluimos el grupo F80-89 y F60-69 por no ser especifico
de TMG, exceptuando el F84) sobre el total de nuevas consultas.
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Al contrario que en las anteriores CC. AA., los datos de Castillay Le6n
muestran un descenso de la incidencia, con un pequefio repunte en 2008,
estando los casos F84 entre el 1,11 y 1,69% de los casos atendidos en prime-
ra consulta de 2005 a 2009, y el total de lo que podriamos considerar TMG
(notas pie de tabla) en 9,51% en 2005 y bajando hasta el 4,64% de 2009.

Murcia

Recibimos los datos de la actividad asistencial del Programa Infanto-
Juvenil en cada uno de los ocho CSM de Murcia, y de la incidencia y preva-
lencia por grupos diagndsticos entre los que estaba el F84, pero ninguno de
los otros grupos que hemos incluido en tablas anteriores, por lo que mostra-
mos tan sélo los datos correspondientes a los TEA. Seiialar, ademads, que
obtuvimos informacién de 2003 a 2007, exceptuando 2005, afio del que no
disponian de datos por codigos diagndsticos.

Tabla 10. Incidencia y prevalencia en SMIJ de Murcia 2003-2007

FF84 20 95 34 156 51 287 51 290

Total pacientes

SMI 1.863 4.020 2.263 4.949 2.063 4.844 2122 5.008

Incid./Preval. | 1,07 2,36 1,50 3,15 2,47 5,92 2,40 5,79

Como puede observarse en la tabla, el nimero de casos nuevos y aten-
didos por diagndsticos del grupo F84 se duplicé de 2003 a 2006, llegando en
ese afio al 2,47% de incidencia y 5,92% de prevalencia en SMI1J, mientras
que en 2007 descendi6 ligeramente el nimero de casos.

Canarias
En el momento de nuestra solicitud, slo tenian datos registrados en el

RECAP de la provincia de Gran Canaria, las demds islas se estaban incor-
porando al registro y atin no disponian de ellos; ademds, sélo disponian de
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mixto del desarrollo” y el “trastorno disocial de personalidad” que incluian en
los datos recibidos como tributarios de TMG puesto que no los hemos inclui-
do en nuestra propuesta de clasificacion de los TMG adaptada de la suya,
ademads de para hacer los datos comparables con el resto de CC. AA. que
tampoco los han incluido en sus datos.

Tabla 8. Pacientes atendidos en los CSMIJ catalanes durante 2005-2009,
tanto nuevos como prevalentes, con diagnéstico principal tributario de TMG

F84.0 Autismo 46 160 56 214 76 294 103 401 126 506
F84.3 Psicosis o 13| 4 | 18| 7 | 21 9 | 28 | 4 | 16
desintegrativas
Otras psicosis
F84 (resto) de la primera 41 255 115 521 174 792 197 927 241 | 1.257
infancia
Grupo F84| 89 428 175 753 257 | 1107 | 309 | 1356 | 371 1779
F20, F25 Esquizofrenias | 37 17 43 144 39 154 53 285 51 346
Trastornos
F30-39 afectivos 11 29 32 90 50 146 58 167 48 185
graves
Fo2 Delirios 3 | 19| 4 | 35 | 14| a8 | 13| 6| 12| 78
paranoides
Trastorno
F60.31 limite de la 38 108 32 1565 57 198 57 210 51 285
personalidad
Total TMG| 178 701 286 | 1177 | 417 | 1653 | 490 | 2081 533 | 2673
Total pacientes SMIJ |13 757 |33 955(15 994 |38 685 |18 341 |42 096 | 20 620 |47 854 (20 733 |49 219
Incid./Preval. F84| 0,65 | 1,26 | 1,09 | 1,95 | 1,40 | 2,63 | 1,50 | 2,83 | 1,79 | 3,61
Incid./Preval. TMG| 1,29 | 2,06 | 1,79 | 3,04 | 2,27 | 3,93 | 2,38 | 4,35 | 2,57 | 5,43
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los datos de todas las unidades de la provincia desde 2007. Nos remitieron,
por tanto, desde el RECAP los datos de Gran Canaria en nimero de casos
por rangos de edad, de los casos nuevos respecto a 2007-2008 y de los casos
prevalentes de mayo de 2009 a mayo de 2010, ademas de la tasa de incidencia
y prevalencia, de los tres grupos diagndsticos principales (F20-29, F30-39 y
F84). Recogemos dichos datos en las siguientes figuras:

100,0
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Figura 3. Incidencia en Gran Canaria 2007-2008
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Figura 4. Prevalencia en Gran Canaria 2009-2010
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Las tasas de incidencia y prevalencia reportadas se recogen en la si-
guiente tabla.
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Tabla 11. Tasas de incidencia y prevalencia proporcionadas
por el RECAP de Gran Canaria

F20-29 0,11 0,09
F30-39 0,41 0,30
F84 0,33 0,28

Total TMG 0,85 0,67

Pais Vasco

Recibimos del RCP (Registro de Casos Psiquiatricos) de cada una de las
tres provincias vascas los datos correspondientes a la atencién en SMIJ por
grupos diagnésticos de 2005 a 2009. Los datos no son uniformes en los tres
territorios, disponiendo del dato de niimero de casos tanto nuevos como pre-
valentes en Bizkaia y Gipuzkoa pero no en Alava, de ésta s6lo recibimos los
datos de prevalencia. Ademds, el registro diagndstico en Bizkaia y Alava se
encontraba en codigos CIE-9 mientras que los de Gipuzkoa ya correspondian
a CIE-10; 1a agrupacién de Bizkaia y Alava englobaba los cédigos CIE-9: 295,
297, 298, 299 (correspondientes en CIE-10: F20, F22, F25, F28, F29 y F84) en
“otras psicosis”, por lo que no podemos desglosar el nimero de casos corres-
pondiente al F84, respondiendo este dato en la tabla a los casos de Gipuzkoa.

Tabla 12. Incidencia y prevalencia correspondientes a la atencion en SMIJ
en el Pais Vasco de 2005 a 2009

F84 12 80 20 89 18 98 18 103 21 120
F20-29 3 8 1 10 3 10 4 13 6 17
*F20-29 + F84 20 158 23 203 29 220 46 241 48 310
F30-39 24 64 13 64 30 78 25 76 27 76
F60.31 5 12 5 14 2 6 3 6 2 5

Total TMG | 64 322 62 380 82 412 96 439 104 | 528

Incid./prevalencia
F84

Incid./prevalencia
TMG

*Otras psicosis’ corresponde a Bizkaia y Alava, que engloban los cédigos CIE9 295, 297, 298, 299 (correspondientes en
CIE10: F20, F22, F25, F28, F29 y F84).

Nota de los autores: Los datos correspondientes a incidencia corresponden a Bizkaia y Gipuzkoa, de Alava sélo disponemos de
los datos de prevalencia. Para el célculo de la incidencia en poblacion clinica, disponemos del dato del total de 1%s consultas de
Bizkaia en todos los afos incluidos, mientras que de Gipuzkoa sélo estaba disponible ese dato a partir de 2007; hacemos una
estimacion del total de 12s consultas en Gipuzkoa para 2005 y 2006, aplicando la media de incremento porcentual de los afos
2007-2009 al dato de 2007.

055 | 1,12 1087 | 1,19 | 0,73 | 1,26 | 0,64 | 1,24 | 0,69 | 1,28

2,95% |4,50% | 2,70% | 5,09% | 3,31% | 5,29% | 3,41% | 5,29% | 3,39% (5,64 %
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Tanto la cifra de incidencia como la de prevalencia ha aumentado de
2005 a 2009, aunque no de forma constante; la incidencia se ha mantenido
alrededor de un 3% de la poblacién atendida en los CSM1J y la prevalencia
lo hace alrededor del 5%. Los casos de TEA suponen algo mas del 1% de
las consultas, aunque como hemos sefialado anteriormente este dato corres-
ponde solamente a los casos de Gipuzkoa.

Navarra

Aqui, como se explica en el apartado de Revisién bibliografica, se
atiende a poblacidén infanto-juvenil en dos niveles: el primer nivel lo consti-
tuyen los CSM, donde existe un responsable funcional de la atencién infanto-
juvenil, y el segundo nivel donde se atienden los diagndsticos y problemaéticas
de mayor complejidad, que hasta 2010 lo constituia el denominado Hospital
de dia infanto-juvenil Natividad Zubieta, que desde esa fecha pasé a deno-
minarse CSMI1J y se establecié un HDIJ como tal con 10 plazas en otra
ubicacién. Se muestra aqui, por tanto, los datos de incidencia y prevalencia
de casos menores de 16 afios atendidos con diagnésticos de “TGD’ y ‘otras
psicosis’, tal y como se recogen en las memorias anuales de SM en Navarra,
desglosados por nivel asistencial (CSM y HDIJ -CSMIJ en 2010-).

Tabla 13. Incidencia y prevalencia en Navarra de 2005 a 2010

Incid. Prev. | Prev. | Incid. Prev. | Prev. | Incid. Prev. | Prev. | Incid. Prev. | Prev. | Incid. Prev. | Prev. | Incid. Prev.

Prev.

'T.
™ ' 18 42 18 14 39 20 30 54 17 13 40 17 24 37 44 21 33 39
Psicéticos
'TGD'
2 11 51 10 22 58 9 26 66 3 15 70 12 26 110 9 19 115
Total
pacientes 1008 1914 | 451 915 1935 | 426 | 1051 2195 | 512 | 1091 2346 | 611 | 1228 2546 | 769 | 1199 2673 921
SMIJ
Incid./
prevalencia 0,20 0,57 [11,31| 1,09 1,14 | 1362| 0,86 1,18 |12,89| 0,27 0,64 |11,46| 0,98 1,02 |14,30| 0,75 0,71 12,49
TGD (F84)
Incid./
prevalencia | 1,98 2,77 [15,30| 2,62 3,15 |18,31| 3,71 3,64 |16,21| 1,47 2,34 |14,24| 2,93 2,47 |20,03| 250 1,95 | 16,72
T™MG
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Los datos muestran una progresion ascendente hasta 2007 tanto de la
incidencia como de la prevalencia, con un descenso bastante significativo en
2008, y de nuevo aumento de casos en 2009 para descender en 2010. El por-
centaje de casos atendidos por un trastorno mental grave en el segundo nivel
mas especializado oscila entre el 14% y el 20% de los nifios atendidos, lo cual
es un volumen muy significativo de prevalencia y demanda para los servicios
de salud mental ptblicos y corrobora la importancia que desde este docu-
mento queremos otorgarle.

En las siguientes figuras se recoge una comparativa de los datos extrai-
dos de las distintas CC.AA. Como hemos seflalado anteriormente, no son
datos totalmente homogéneos por lo que su comparacion inter-comunidades
debe hacerse con esta consideracion y cautela.

Figura 5. Incidencia (porcentaje de casos nuevos cada afno con diagnéstico TMG
respecto al total de nuevos pacientes) comparada entra las CC.AA. de las que se
recibieron estos datos
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Figura 6. Prevalencia (porcentaje de casos atendidos con diagndstico TMG
respecto al total de casos atendidos) comparada entre las CC.AA.
de las que se recibieron estos datos
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IV.2.3. Datos recogidos en los CSM1J y cuestionarios

El cuestionario se envi6 a todas las CC.AA., exceptuando la Comunidad
Valenciana, cuya participacién en el estudio no fue posible al informarnos
que se encontraban en un periodo de reestructuracion en el que no se pudo
conseguir contactar con la persona adecuada que pudiera proporcionarnos
el permiso, la informacién y contactos de los CSMI1J a los que poder remitir
el cuestionario.

En el resto de CC.AA. se logré contactar, en los plazos previstos, con
todos los CSM1J, exceptuando uno en Castillay Leén y 13 en la Comunidad
de Madrid. En algunas CC.AA., como son Catalufia, Murcia y Castilla la
Mancha, un mismo profesional actiia como responsable de varios centros o
programas, en estos casos remitimos el cuestionario a estas personas para
que lo contestaran de forma conjunta respecto a los diferentes centros bajo
su responsabilidad, resultando que en Catalufia 46 responsables cubren 70
CSM1J y consultas periféricas en las distintas regiones sanitarias; 7 que cubren
9 en Castilla la Mancha; y 6 que cubren 9 en Murcia.

En total, se enviaron 167 cuestionarios, de los que se recibieron 122
respuestas (tasa de respuesta del 73%), en el periodo de Julio a Diciembre
de 2010; cabe sefialar que algunos cuestionarios se recibieron sin la totalidad
de respuestas contestadas, por lo cual indicamos en la siguiente tabla el
nimero de respuestas validas por item en las que se basa la descripcién
posterior.

Tabla 14. Numero de respuestas validas recibidas, detallado por item

¢ Esta de acuerdo con la clasificacion de diagnosticos que le hemos

presentado como TMG infantil en funcién de la definicion previa? 19
2 ¢Incluirfa algiin otro diagndstico? 60
3 ¢ Eliminaria algun diagnéstico de los incluidos en la tabla? 33
4 Datos de incidencia ¢,cuantos casos nuevos se diagnosticaron en su 45
CSMUJ de los incluidos en la tabla anterior durante 2007 y 20087
Datos de prevalencia ¢ Cuantos de los anteriores casos continlan como
5 9 ) 39
poblacién activa en su CSMIJ actualmente?
Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta
6 sugerente de alguno de dichos diagndsticos, podria decir que en su 122

mayoria...
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Item Titulo N° resp.
Eval. diag. En los casos que se diagnostican en su CSMIJ, ¢,cuél es el tiempo medio
. . ) B 116
(116 centros) en numero de consultas de evaluacion hasta confirmar el diagnéstico final?

¢ Qué facultativos de su equipo del CSM intervienen en la evaluacion 116
diagndstica de estos casos?
¢Intervienen o piden colaboracion a otros profesionales externos a su 112
servicio para el proceso diagnostico?
¢Se emplea en su CSMIJ un protocolo sistemético o guia de practica 116
clinica de diagnostico para estos casos?
¢ Emplean en su CSMIJ instrumentos o pruebas de valoracion diagndstica 77
especificos para TEA-TGD o TMG?
¢ Cudles de las siguientes pruebas biomédicas complementarias realiza o 115
solicita realizar en los casos de TEA-TGD?

7 ¢ Conoce alguna Guia de Préactica Clinica o documento de consenso que %0
considere adecuado para el proceso diagndstico de este tipo de casos?
¢ Considerarfa necesario disponer de mayores recursos de coordinacion

8 con otros niveles asistenciales para la realizacion de la evaluacion 122
diagndstica?

Una vez confirmado el diagndstico dentro de los TMG, ¢cual es la

9 ) ) ) 122
propuesta asistencial posible en su CSMIJ?

Existe consenso unanime en la literatura en que el tratamiento en estos

10 casos debe disefiarse desde una concepcion interdisciplinar, aplicarse de 190
forma intensiva e instaurarse precozmente. Considera que este disefio
de intervencion puede darse en su CSMIJ?

11 En su opinion, ¢,cudl cree que es el servicio o centro mas adecuado 102
para...

12 ¢ Cudles considera, a su juicio, elementos esenciales en la intervencion 101
con este tipo de casos?

13 ¢ Considera necesario el tratamiento farmacolégico en este tipo de casos? 122
¢ Con qué funcion? 118
¢ Qué grupos terapéuticos emplean habitualmente en su CSMIJ en el

) ) 111
tratamiento de este tipo de trastornos?
¢ Conoce y/o aplica las siguientes intervenciones psicolégico-

14 : ) ) ) ) . 120
psicoeducativas, que han sido estudiadas para este tipo de patologias?
¢ Se realizan en su CSM experiencias o reuniones para la implementacion

15 0 actualizacion de protocolos o directrices de actuacion frente a los 122
casos de TMG?
¢ Considera que existen suficientes recursos disponibles en su area

16 sanitaria para la atencién y tratamiento de los trastornos mentales graves 122
infantiles?

17 Si no existe en su area sanitaria ¢, considera necesaria la implantacion de 83
un programa de atencion especifica a los TMG en la infancia?

Como profesional de la S. Mental, ¢ cuél es su grado de satisfaccion con
18 la atencion que se le puede brindar a los nifios afectos de un TMG en su 122

area sanitaria?
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Las primeras tres preguntas trataban de pulsar el grado de acuerdo con
la clasificacion TMG propuesta por el equipo investigador, adaptada del
documento de CatSalut (Anexo VIII. 1.); el 77% afirmaron estar de acuerdo
con ella (figura 7), y se obtuvieron 60 y 33 respuestas afirmativas respectiva-
mente a las preguntas abiertas de si incluirian otros diagndsticos o eliminarian
alguno de los trastornos incluidos, las cuales se recogen en las figuras 8 y 9.
La mitad de los profesionales que incluirian algin otro diagndstico dentro de
esa clasificacion sefialan los trastornos obsesivo-compulsivos, y un tercio de
ellos, los trastornos disociales, seguidos de los de la conducta alimentaria y
otros trastornos del desarrollo (T. mixto del desarrollo del aprendizaje esco-
lar, T. especifico del desarrollo mixto, T. multisistémico del desarrollo, etc.).
Algunas de las respuestas recogen reflexiones en torno a la necesidad de
utilizar criterios funcionales y no categéricos como lo hace el DSM, la posi-
bilidad de reordenar la clasificacion de otra manera, o la circunstancia de que
determinadas situaciones de maltrato pueden tener efectos sobre el desarro-
llo expresdndose en cuadros psicopatoldgicos que podrian considerarse TMG,
pero que no siempre pueden encuadrarse claramente dentro de los diagnés-
ticos que se incluyen en la clasificacién, como podrian ser los T. postrauma-
ticos complejos, cabiendo la posibilidad de incluirlos como T. reactivos de la
CFTMEA. En cuanto a los diagndsticos que eliminarian de la tabla, del 27%
de profesionales que dieron una respuesta afirmativa, casi la mitad se inclina
a eliminar el Trastorno Limite de Personalidad (TLP), con la argumentacion,
por parte de algunos, de no poder diagnosticarlo en menores de 18 afios. Otro
buen niimero de ellos quitarfan de dicha clasificacion el diagnéstico de Sin-
drome de Rett, el Trastorno Desintegrativo en la infancia y también el tras-
torno hipercinético con retraso mental y movimientos estereotipados. En un
centro afladen que no hay total acuerdo en el equipo respecto al TLP, otro
facultativo sefiala que habria que definir qué se entiende por trastorno de
personalidad en la infancia, y otros dos comentarios apuntan a eliminar de la
clasificacion los trastornos afectivos que no sean graves.

Figura 7. Grado de acuerdo con la clasificaciéon diagnostica

¢ Esté de acuerdo con la clasificacion de diagnéstico que le hemos presentado
como TMG infantil, en funcién de la definicién previa?

M S
No
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Figura 8. Diagnoésticos propuestos a incluir en el concepto TMGIJ

¢Incluiria algun otro diagnéstico en la clasificaciéon presentada?
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Figura 9. Diagnodsticos propuestos a eliminar del concepto TMGIJ
¢ Eliminaria algun diagnéstico de los incluidos en la tabla?
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Los items 4 y 5 pretendian recoger datos de incidencia y prevalencia en
cada Comunidad Auténoma, a través de los datos de casos registrados en
cada CSMIJ, sobre todo en aquellas que no dispusieran de Registros de
Casos, pero han sido pocos los CSM1J que han podido proporcionar datos
concretos y completos sobre su poblaciéon atendida y, por tanto, tan sélo
podriamos proporcionar datos incompletos y no comparables, por lo que no
incluiremos aqui dichos datos.

El siguiente grupo de items corresponde a la encuesta sobre el tipo de
evaluacion diagnostica que se hace en cada centro respecto a los TMG. En
la préctica totalidad de los centros, el 94%, se realiza la evaluacioén diagnés-
tica en el propio CSMI1J, con tan sélo 6 de ellos en los que llegan con el
diagndstico ya asignado por otro profesional y uno, ubicado en Castilla y
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Ledn, en el que se derivan para su evaluacion diagndstica a otro servicio, la
Asociacién Autismo Burgos.
Figura 10. Evaluacién diagnéstica

Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta
sugerente de alguno de dichos diagnésticos, podria decir que en su mayoria:

140

120

100

NUmero de respuestas

se realiza la evaluacion llegan con el diagnéstico se derivan para su
y diagnéstico final ya asignado evaluacion diagndstica
en el CSMIJ por otro profesional en otro servicio

Los siguientes datos sobre la evaluacidon diagndstica corresponden al
94% de los centros en los que se realiza el proceso diagndstico (116 centros).
Respecto al nimero medio de consultas que se emplean para realizar la
evaluacién diagndstica hasta confirmar un diagndstico, el porcentaje mas
elevado estd entre 4 y 6 consultas con el 57% de las respuestas (66 centros),
seguido del 35% de los centros que emplean entre 1 y 3, con tan sélo nueve
centros que dicen emplear mads de seis consultas.

En el 91% de los CSMI1J participan psiquiatras en el proceso diagnos-
tico, en todos los centros participan psicélogos o psicélogos clinicos, mientras
que trabajadores sociales y DUEs tan sé6lo colaboran en 32 y 21 centros
respectivamente. Se han recogido seis respuestas especificando otros profe-
sionales que participan en el proceso diagnéstico, siendo estos terapeutas
ocupacionales, neuropsicologo, enfermera especialista, 0 monitores de hos-
pital de dia, y la aclaracién de un CSMIJ andaluz en cuyo servicio la evalua-
cioén diagndstica la coordina un psiquiatra o psicélogo clinico e intervienen
en la observacioén terapeuta ocupacional, enfermera y maestro, y no necesa-
riamente el psiquiatra si coordina un psicélogo clinico y viceversa.

Figura 11. Evaluacion diagnostica (2)

En los casos que se diagnostican en su CSMIJ, ¢cudl es el tiempo medio,
en numero de consultas de evaluacion, hasta confirmar el diagnéstico final?

8%
I 1-3 consultas
M 4-6 consultas

mas de 6 consultas
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Figura 12. Evaluacién diagnéstica (3)

¢ Qué facultativos de su equipo CSM intervienen en la evaluacion
diagnostica de estos casos?
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clinico social

En cuanto a si intervienen o piden colaboracién a otros profesionales
externos al CSMIJ para el proceso diagnoéstico, es al personal escolar a quien
sistemdticamente mds se acude, afirmdndolo asi el 46% de los que responden,
seguido de neuropediatria en menor nimero, y siendo con esta especialidad
con la que también se colabora mas, en el 71% de los centros, aunque no de
forma sistematica. De forma similar, y con menor frecuencia, se colabora
también tanto con pediatria, como con servicios sociales y personal escolar.

Figura 13. Evaluacién diagnostica (4)

¢Intervienen o piden colaboracion a otros profesionales externos
a su servicio para el proceso diagndstico?
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Por otra parte, resulta resefiable que el 83% de los encuestados consi-
deran necesario disponer de mayores recursos de coordinaciéon con otros
niveles asistenciales para la realizacién de la evaluacién diagndstica, lo que
hace pensar que puede resultar compleja dicha coordinacién y no llevarse a
cabo en parte por escasez de recursos o la dificultad para realizarla con la
fluidez requerida.

Figura 14. Recursos para la coordinacion
¢ Consideraria necesario disponer de mayores recursos

de coordinacién con otros niveles asistenciales
para la realizacién de la evaluacién diagnostica?
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20 |

Numero de respuestas

| I—

Si, seria deseable No lo creo necesario Disponemos de los recursos Otro
suficientes de coordinacion (Por favor especifique)
actualmente

Tan sélo 15 centros (el 12%) manifiestan disponer de los recursos sufi-
cientes de coordinacién, y son ocho CSMIJ en Catalufia, 2 en Madrid, los
CSM1J de Navarra y Extremadura, y uno en Andalucia, C. La Mancha y Pais
Vasco. Los cinco centros que han respondido “otros”, todos pertenecientes a
la provincia de Barcelona, han aportado los siguientes comentarios: “Dispo-
nemos de los circuitos de coordinacién adecuados pero nos falta recursos de
tiempo por exceso de presion asistencial”, proponen una “mayor utilizacién
de nuevas tecnologias para la comunicacidn interprofesional”, manifiestan que
“aunque disponemos de los recursos, una mayor facilidad para la coordinaciéon
con neurologia seria necesaria”, otro centro apunta que “en la actualidad se
esta organizando en nuestro Hospital una Unidad para el diagndstico de tras-
tornos autistas”, y el ultimo, que la coordinacion resulta “imprescindible” con
“neuropediatria y genética, terapeutas del lenguaje y otorrinos”.

Tan sélo un tercio (n=36) de los centros emplean un protocolo siste-
matico o se apoyan en una Guia de Practica Clinica (GPC) para la evalua-
cion diagnodstica de este tipo de casos. Entre los que si utilizan uno, la
mayoria dicen haber desarrollado un protocolo propio en su servicio (n=11),
9 utilizan el documento de recomendaciones de CatSalut (19), y el resto
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citan otros como las Guias de buena prdctica clinica del grupo de trabajo
del Carlos 111, la Guia de diagnéstico y tratamiento de los TEA de la Comu-
nidad de Madrid, La Guia de Prdctica Clinica elaborada por la FETB
(Fundacioén Eulalia Torres de Bea), GPCs sobre esquizofrenia y psicosis
incipientes, Guias clinicas de diagnéstico de TDAH y TEA, guias de la
AACAP y AEPNYA, citando también pruebas diagndsticas como tests de
inteligencia, ADIR, ADOS-G, cuestionarios autoaplicados, entrevista es-
tructurada, entrevista diagnostica K-SADS, un articulo de Pedreira-Massa
de 2005, o la CIE-10. Las CC. AA. en que més centros emplean algin
protocolo o guia son Cataluiia, Canarias y Andalucia, aunque también lo
hacen en los centros unitarios de Navarra y La Rioja y en algunos de otras
comunidades. Ante la pregunta de si lo consideran ttil o por el contrario
innecesario, el 100% responden “1util”.

Figura 15. Empleo de protocolos o guias de practica clinica

¢ Se emplea en su CSMIJ un protocolo sistematico o guia de practica clinica
de diagnéstico para estos casos?

H No
Si

De los centros que afirman no utilizar ningtin protocolo o GPC, la in-
mensa mayoria de las respuestas (n=63) afirman que lo considerarian “itil”
(n=58), tres centros lo considerarian ‘imprescindible’ y tan s6lo 2 “innecesa-

ri0”; ninguno ha elegido la opcién “inviable™.

Por otra parte, en la cuestién de si conocen alguna GPC o documen-
to de consenso que consideren adecuado para el proceso diagndstico de
este tipo de casos, se recogen 77 respuestas afirmativas, ademdés de 13
respuestas negativas. En la Tabla 15 se recogen las guias mads citadas,
junto con el nimero de centros que lo hacen. Ademds de estas, se han
nombrado las siguientes: guia CDDS Australia, MADSEC, Evidence Based
Practice Ontario, las guias de SIGN y NICE sobre espectro autista y esqui-
zofrenia, Guia de Primeros Episodios Psicéticos del Ministerio y de la AEN,
la de Pedreira Massa para la evaluacion del autismo y psicosis, y los para-
metros de la AACAP.
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Tabla 15. GPC o documentos de consenso mas citados
como adecuados para el proceso diagndstico de TMG

Guia de diagndstico y tratamiento de los TEA. La atencion en la Red de Salud Mental.
Comunidad de Madrid, Salud Madrid, 2009.

Grupo de Estudio de los TEA del Instituto de Salud Carlos Ill. Guias de buena practica. 20

Recomanacions per a I'atencié dels trastorns mentals greus en la infancia i

I'adolescencia. Quaderns de SM n° 6 CatSalut 2003 10
GPC para el Manejo de Pacientes con TEA en Atencion Primaria (SNS). 8
Proceso asistencial TEA de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia 4
Protocolos AEPNYA 4

Siguiendo con la evaluacién diagndstica, se cuestiono si emplean en
los CSM1J instrumentos o pruebas de valoracion diagnéstica especificos
para TEA-TGD o TMG, obteniendo 52 respuestas afirmativas, por lo que
se puede decir que sélo el 45% de los CSMIJ lo hacen. En la Tabla 16 re-
cogemos los instrumentos sefialados por los profesionales, en la primera
parte los mas citados, pero afiadimos a continuacion el resto de pruebas
nombradas por la rica informacidén que aporta para el diagndstico de la
psicopatologia infantil, aunque gran parte de ellos no sean especificos de
los TEA o TMG.

88 EVALUAGCION DE LA CALIDAD ASISTENCIAL EN EL SNS DE LOS TRASTORNOS MENTALES GRAVES..



Tabla 16. Instrumentos o pruebas de valoracién diagndstica especificos citados

ADI(-R) [Entrevista para el diagndstico del autismo - revisada -- Autism

Diagnostic Interview, Revised; M. Rutter, A. Le Couteur y C. Lord., 2003] 33
ADOS [Escala de observacion para el diagnéstico del autismo -- Autism

Diagnostic Observation Schedule; C.Lord, M.Rutter, P.C.DiLavore y S.Risi, 19
1989]

(M)CHAT |[Lista de Verificacion (Modificada) de Autismo en Infantes -- 13
(Modified) Checklist for Autism in Toddlers; Robins, Fein, & Barton, 1999

ASSQ [Cuestionario de Cribaje para el Espectro Autista -- Autism Spectrum 7
Screening Questionnaire; Ehlers, Gillberg y Wing (1999).

CAST [Childhood Asperger Syndrome Test; Scott y cols, 2002] 7
Escala Australiana de Asperger (Attwood, 1998) 7
Escalas de Inteligencia, Escalas de Weschler (WPPSI y WISC-IV) 7
SCQ [Cuestionario de Comunicacion Social-- Social Communication 5
Questionnaire; Rutter, Bailey, & Lord, 2003)

Inventario de Espectro Autista IDEA; Riviere 1997 5
CARS Childhood Autism Rating Scale (Schopler y otros, 1980). 4

Escalas de Adaptacion Conductual de Vineland [Vineland Adaptive Behavior Scales; 1984]

CBCL [Child Behavior Checklist; T. Achenbach, 1991]

SDQ [Cuestionario de Cualidades y Dificultades -- The Strengths and Difficulties Questionnaire;
Goodman 1997]

Escala Bayley de desarrollo infantil;

Bateria de Kaufman (K-ABC)

CDI [Cuestionario de depresion para nifios --Children Depression Inventory; Kovacs M., 1992]

E. Desarrollo Brunet-Lezine

Erca (Escala de valoracion de autismo - Bretonneau 1985)

SNAP-IV
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ESQUIZO-Q [Cuestionario Oviedo para la evaluacion de la esquizotipia; E. Fonseca, J. Mufiiz, S.
Lemos, M. Paino y U. Villazén, 2010]

CDRS [“Children Depressive Rating Scale”; Poznanski et al.,1985

pruebas neurolégicas de imagen y EEG

Entrevista semiestructurada

ASAS

ACACIA

Inventario psicopatoldgico de Frankfurt

Escala ATA (“Escala d’Avaluacio dels Trets Autistes (ATA)” (Jané, Capdevila, Doménech, 1994))

CSAT

EMIC

EIVA (Trias y cols 1994)

CUATE (Cuestionario para la Deteccion Temprana del Autismo y de otros Trastornos del Espectro
Autista, José Manuel Herrero Navarro 1993)

Conners

Rorschach

GARS

Escala Schopler

CDS [Escala de depresion infantil-- Childrens Depression Scale; Tisher, M and Lang, M., 1978]

CMAS-R [Escala de ansiedad manifiesta en nifios-revisada -- Children’s Manifest Anxiety
Scale-Revised;Reynolds y Richmond, 1997]

CMRS [Child Mania Rating Scale

El siguiente item preguntaba sobre la solicitud de pruebas biomédicas
complementarias que pudieran ayudar a los profesionales de la SM1J en el
diagnéstico de los TMG. Ninguna de las opciones presentadas (extraidas de
las GPC como recomendacion) se solicita rutinariamente en todos los CSMI1J;
el examen neuroldgico es lo mas habitualmente solicitado, pero tan s6lo en
el 41% de los centros que responden, seguido del andlisis de sangre y eva-
luacién de la audicion y visidon en el 29% de servicios. Lo més comun, a
juzgar por las respuestas de los profesionales, es la solicitud de las diversas
pruebas segtin sospecha de alguna otra condicién clinica. La prueba menos
solicitada es el examen de la piel (I1dmpara de Wood).
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Figura 16. Pruebas biomédicas

¢ Cudles de las siguientes pruebas biomédicas complementarias realiza
o solicita realizar en los casos de TEA-TGD?
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clinica
— Rutinariamente
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NuUmero de respuestas

Parametros Examen Examen Examen Evaluacion Andlisis Estudios Estudios
de crecimiento  de la piel corporal neurolégico  de la audicion  rutinario genéticos  matabolicos
y perimetro (1ampara para detectar ydelavision  desangre

de Wood) anomalias

fisicas
o rasgos
dismorficos

En cuanto a la propuesta asistencial posible en los CSMIJ encuestados
una vez confirmado un diagnédstico de TMG (figura 17), en 53 centros (el 43%)
dicen poder incluirlos en un programa especifico de TMG en su CSMIIJ. Sin
embargo, al verificar su procedencia vemos que la gran mayoria se encuentran
en Catalufia, también en Andalucia, contdndose con algtin programa ademas
en Aragon, Asturias, Baleares, Cantabria, las dos Castillas, Pais Vasco y Na-
varra. Lo mas habitual en la mayoria de los CSMI1J es la intervencién coordi-
nada con otros dmbitos o servicios, ademads de la pauta del tratamiento farma-
coldgico en los casos en que sea necesario y el planteamiento de seguimiento
y apoyo familiar. La intervencion psicoterapéutica con una frecuencia al menos
semanal, solo es posible en un tercio de los centros encuestados.

Figura 17. Propuesta asistencial en los CSMIJ

Una vez confirmado el diagndstico dentro de los TMG
¢Cudl es la respuesta asistencial posible en su CSMIJ?
(Puede marcar varias respuestas)
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Inclusion i6 i i i Derivacién Intervencion Otro
en un programa éuti bgico  de i periodico aotros coordinada (Por favor
especifico al menos una vez yapoyo familiar  delnifioo lanifia  programas con otro dmbitos  especifique)
de TMG por semana sinintervencién o centros o servicios
en suCSMIJ con la nifa o el nifio terapéutica especificos (Gentros
y encuentros regulares especifica externos de Orientacion
con los padres asuCSMI Pedagogica,
logopedia,
neurologia,
Educacion,
Atencion
Temprana...)
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Subrayaremos que el 67% de los centros realiza derivaciones a otros
programas, servicios o centros especificos externos a su CSMI1J, derivaciones
que solicitdbamos describieran. Dada la relevancia de esta informacién, y la
de los programas especificos que han descrito asimismo los centros que dispo-
nen de ellos, la recogemos de forma completa en las siguientes tablas; la infor-
macion referente a Catalufia, por ser la mas extensa, la hemos incluido en una

segunda tabla (tablas 17 y 18).

Andalucia

Tabla 17. Programas especificos existentes descritos
por los profesionales de SMIJ por CC. AA. y servicios a los que se derivan

® “Hospital de Dia”
® “Programa terapéutico de Hospital de Dia a tiempo
parcial; Grupos terapeuticos de nifos/as con TEA.”
® “Programas de Hospital de Dia, con intervenciones
tanto de Atencion Temprana como de rehabilitacion
concebida en una perspectiva psicodinamica, que
incluye intervencion individual, en pequefio grupo y
con los padres.”
¢ “Diagnostico y diagndstico diferencial con
derivaciones sistematicas a Neurologia, genética,
metabolopatia. Coordinaciéon mensual con
Neurologia por casos compartidos. Asignacion de
Facultativos referentes, tanto de enfermeria como
Psiquiatria o Psicologia Clinica, pruebas de
evaluacion, atencion por parte de enfermeria,
contacto sistematico con Centro escolar, busqueda
de recursos, trabajo con la familia, inclusion en el
Grupo Psicoeducativo de padres TGD, acceso a la
Cartera de Servicios incluido Talleres del Hospital de
dia; valoracién de ingreso en nuestras camas de
Salud Mental infanto-juvenil.”
“Sesién semanal de tres horas en que se trabajan las
areas afectadas por varios profesionales, incluyendo
algunas rutinas de la vida cotidiana e intervencion
psicoeducativa con las familias. Generalmente las
intervenciones con nifios se hacen en situacion
semigrupal: varios nifos con varios terapeutas. El
programa incluye también un seguimiento espaciado
por parte de Psicologo Clinico o Psiquiatra y
coordinacién periédica con Servicios Educativos
(Aulas Especificas de Autismo y Coordinadora
Provincial del Programa en Educacion y dos visitas
anuales a cada aula y reunién semanal del Equipo).”

¢ “Unidad de Dia multidisciplinar (con los menores y las

familias) con programa de intervencién de un curso
académico de duracion.”

® “Tto. intensivo en distintos programas de Hospital de
Dia de nuestra USMIJ - seguimiento ambulatorio -
diferentes tipos de hospitalizacion.”

® “Tratamiento ambulatorio y en Hospital de Dia.”

Centros de atencién temprana
(CAIT), Equipos de orientacion
escolar o educativa (EOEs), Centro
de valoracidon de minusvalia,
Asociaciones de afectados,
Neurologia, rehabilitacién
logopédica, genética, servicios
sociales, equipos especificos de
tratamiento de abusos sexuales,
centros terapéuticos para nifios con
problemas graves de conducta.
Todos son servicios publicos
pertenecientes al Servicio Andaluz
de Salud, Educacion o Bienestar
Social (salvo las asociaciones de
afectados).
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c | “Intentamos en la actualidad coordinar la asistencia e Atencion Temprana (Instituto
\83 recibida por el nifio y/o adolescente, evitando la Aragonés de Servicios Sociales),
© dispersion e incluyendo a los pacientes en Salud Educacioén, Servicios Sociales,
< Mental.” Asociaciones de afectados y
familias.
¢ “Talleres, psicoterapia individual y familiar, e No aportan informacion.
o tratamiento farmacolégico, grupos de padres.”
'S« “Programa ambulatorio de terapia intensiva para la
@ atencioén de nifios con TMG. Consultas semanales.
< Tratamiento combinado individual y grupal. Trabajo
multidisciplinar. Coordinaciones presenciales.”
¢ “Proyecto piloto de evaluacion, intervencion e ¢ Centro Gaspar-Hauser de
investigacion en primeros episodios psicéticos y atencién al autismo (asociacion
EMAR (estados mentales de alto riesgo). Nos de afectados, concertado con
g coordinamos con los colegios y con la UTE, recurso Educacién para algunos casos)
g comun de educacioén. Para TEA esta en proceso de e Asociaciones y centros
= desarrollo, con perspectiva de hacer algo similar, y especificos.
m de poder hacer intervencién grupal a los chicos y por | e UTE (comun entre SMy
otro lado a los padres. Dentro del area de Mallorca Educacion).
hay otros dispositivos que intervienen en este tipo de | ® Educativos, atencién temprana,
patologia fuera de la red de salud mental.” neuropediatria.
¢ No aportan informacion. e Centro Estimulacién Temprana.
* Servicios Sociales, Asociacion de
Afectados, Departamento de
Orientacion, Unidad de
Hospitalizaciéon (La Paima o
Tenerife), Hospital de Dia Infanto
Juvenil (Tenerife); todo publico
(Sanidad, Educacion o Bienestar
Social);
- Psicomotricidad (Asoc.
Perenquén: Privado Concertado).
® “ A Hospital de Dia Infanto
Juvenil; No se admiten todos los
3 casos de TGD, asi que si no, lo
'E tratamos como podemos en el
5 CSM (ya que en Canarias no
o existen CSMIY, sino un psicélogo
clinico que atiende a la poblacién
infanto-juvenil en cada CSM).”
¢ Unidad Internamiento Breve (a
partir de 14 afos), Hospital
Materno Infantil (hasta 14 afos),
Centro Base de Valoracién de
Minusvalia (Servicios Sociales).
¢ “Dependiendo el caso: hospital
de dia infanto-juvenil, centros de
logopedia, Centro Base (Atencion
temprana), clases de pedagogia
terapéutica.”
¢ Equipos psicopedagdgicos de
Educacion.
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Cantabria

® “Valoracion segun programa, intervencion individual y
familiar, grupo de padres, contacto con
asociaciones, contacto con medio escolar.”

® “Programa especifico de atencion a primeros
episodios psicéticos (programa de asistencia-
investigacion, convenio Hospital-Universidad de
QOviedo).”

¢ Asociacion de familiares TGD.
e Programa de atencion a primeros
episodios psicéticos.

Castilla-La Mancha

¢ Hospital de dia (Albacete, Alcazar de San Juan)

e Educacion, S. Sociales,
Asociaciones de afectados, Otras
especialidades (Toledo)

* APANAG (Asociacion de padres
de nifios autistas, Centro de
intervencion polivalente)
(Guadalajara)

e Atencion temprana, AUTRADE
(Asociacion Regional de
Afectados de Autismo y Otros
TGD - Ciudad Real).

Castillay Le6n

e E| implantado en Hospital de Dia Infanto-Juvenil
(Valladolid)

Asociaciones de Autismo (Ledn,
Burgos).

Neuropediatria (Valladolid).
Asociacion Autismo. Logopedia
concertado. Centro Base para
menores de 3 afios (Avila).

En funcién de tipo de sintomas,
intensidad de los mismos, edad y
recursos antes citados (Centro
especffico para tratamiento de
autismo) (Valladolid).

Extremadura

e No aportan informacion.

“Los nifos autistas son atendidos
por APNABA (Asociacion de
Padres de Nifos Autistas)
logopedia, estimulacion,
orientacion para padres... para
niNos con otras psicosis No
existen recursos y no los admite el
CRPS (Centro de Rehabilitacion
Psicosocial) hasta los 18 afios.”

Galicia

¢ No aportan informacion.

Asociaciones de afectados con
programas de intervenciones
psicopedagdgicas, centro de
dia...concertados con la
Consellerfa de Educacion;
Atencion Temprana.

La Rioja

¢ No aportan informacién.

ARPA (Asociacion autismo),
Atencion temprana (Servicios
sociales), Educacion.
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¢ No aportan informacién.

Madrid

e Atencion Primaria; Otros Servicios
Especializados; Atencién
Tempranay Equipos de
orientacion Psicopedagdgica;
Servicios de Neurologia; Equipo
especifico para TGD; Hospital de
Dia Infantil; Servicio especffico para
TGD del H. Gregorio Marafién
(AMI-TEA); Unidad de ingreso de
adolescentes (HG. Mararién).

e Asociaciones de afectados.

e Educacion, Centro terapéutico de
dia.

* Hospital de Dia Infanto-Juvenil de la
Red de Salud Mental concertado
también con Educacion.

® Hospital de Dia, el de adolescentes
es de la Red de Salud Mental, el
de ninos menores de 12 arios es
concertado.

® Psicomotricidad en centros
privados; logopedia en centros
publicos o privados.

¢ AFANDEM, asociacion concertada
hasta los 7 afios, derivacion desde
Equipos de Atencién Temprana
(EAT) o CSM.

e Aulas de TGD dentro de la
Consejeria de Educacion de la
CAM y Equipo con programa para
TGDs en psiquiatria infantil y
Unidad de Adolescentes del H.
Gregorio Marafdn.

¢ No aportan informacion.

¢ Centros especificos que suelen
estar concertados con otros
departamentos publicos.

*Grupo semanal (terapia de juego, psicomotricidad,
relacional) + Grupo de padres + Coordinacién con el
centro educativo.

Navarra| Murcia

¢ No aportan informacién.

e Atencién grupal a nifios hasta 7 afios con
diagndsticos F84. Es una experiencia piloto que se
pondra en marcha préximamente. (Bizkaia)

e Centro de atencién precoz (de 2 a 8 afios) con
grupos pequefos con psicomotricidad y trabajo
institucional, reuniones con padres y escuelas.
(Gipuzkoa)

Pais Vasco

e Bizkaia: Centro Educativo
Terapéutico Ortuella (CET,
funciona como Hospital de dia,
servicio concertado entre
Osakidetza y Educacion), APNABI
(Asociacion de Padres de Nifios
Autistas de Bizkaia), ASBIBE
(Colegio de Educacion especial),
Atencién Temprana, Asociaciones
de afectados, servicios privados,
Servicios Sociales.

e Alava: Unidad Terapéutico-
Educativa (UTE, concertado entre
Osakidetza y Educacion).

e Guiplzcoa: GAUTENA

(Asociacion Guipuzcoana de
Autismo).
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Tabla 18. Programas especificos descritos por los profesionales en Cataluia
(*Programas de atencion especifica a los TMG en la infancia y la adolescencia, la mayoria
elaborados a partir del documento del grupo de trabajo multidisciplinar a nivel de Catalunya
(n-° de referencia: 19), que el Servei Catala de la Salut fue desplegando progresivamente
en los diversos CSMIJ de Catalufia), y servicios a los que derivan

Barcelona

Decidir conjuntamente con el coordinador del programa del CSMIJ la inclusion del paciente en él;
establecimiento del PAl'y del PTI que ya estéa consensuado por la Generalitat.

Fase 1: Acogida, Fase 2: Diagnostico, Fase 3: Inclusion en el programa TMG, Fase 4: Elaboracion
del PTI, Fase 5: Elaboracion del PAL..

Para TEA: tratamiento en habilidades socioemocionales individual o grupal (a partir de 5-6 afos);
asesoramiento a padres individual o grupal; asesoramiento a escuelas; tratamiento farmacolégico.
Para Tr. Psicoticos/Esquizofrénicos: psicoeducacion individual o grupal, asesoramiento individual a
padres, asesoramiento a escuelas; tratamiento farmacolégico.

Intervencion/tratamiento semanal, coordinacion con la red.

Cumplimiento obligatorio de los 4 puntos primeros que exponéis y, ademas, seguimiento de la
desvinculacion si acontece para propiciar la revinculacion. Ademas, segun los casos pueden
sumarse otras propuestas asistenciales.

Objetivos del Plan Funcional del Programa Especifico: mejorar la deteccién precoz de los casos
graves; definir los circuitos de derivacion y atencion urgente-preferente; garantizar una atencion y
un diagnodstico a tiempo, complejo y revisable; reducir el estrés y sufrimiento familiar; establecer
planes de tratamiento intensivos a corto, medio y largo término; garantizar la continuidad
asistencial; trabajo asistencial integral y en red; elaboracion de un registro acumulativo y extensivo
de los pacientes que cumplan criterio TMG en nuestro ambito territorial de referencia.

Realizar un seguimiento mas intensivo planteandose objetivos revisandolos con cierta
periodicidad.

Realizacion de un PTly un PAI para cada nifio/a a revisar cada 6 meses.

Girona

En el CSMIJ existe el programa de atencion a los TMG. Estan asignados a él cuatro profesionales:
Psiquiatra, psicologa, DTS y DUE, con diferentes tiempos de dedicacion. En el momento actual su
capacidad de intervencion es para 25 casos. Se realiza tratamiento psicoterapéutico individual
con los niflos y también con la familia, que puede ser con el nif@ o sélo con los padres
dependiendo de las caracteristicas del/la paciente. Se trabaja también a nivel comunitario con
reuniones en las escuelas y, cuando es necesario, con servicios sociales de zona u otros equipos.

Atencién intensiva individual y familiar, valoracién social, programa adaptado al paciente,
evaluacién continuada, atencion interdisciplinar.

Es un equipo de psiquiatra, trabajadora social, y psicélogo, hacemos intervenciones con la familia
y el paciente una vez a la semana, si se puede, damos prioridad en las visitas y hacemos una
valoracion PTly social inicial, con luego PTI cada cuatro meses.

Priorizacion de casos TMG e inclusion en programa TMG en funcién de los indicadores de riesgo
social, cronicidad, edad, gravedad, sintomatologia e interferencia en las actividades de la vida diaria
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Lleida

Garantizar la atencién semanal, elaboracion del programa terapeutico individualizado (PTI) y del
programa de atencién especializada (PAl), seguimiento de la evolucién del paciente y de las
indicaciones terapeuticas y de coordinacion.

Tarragona

Alta frecuentacion valoracién multidisciplinar, soporte clinico escolar, terapia grupal o individual
semanal (pocos casos), grupo de padres.

Deteccidn, asistencia y rehabilitacion de los pacientes registrados.

Barcelona

CARRILET(Centro concertado de atencion a autismo), Hospital de Dia (HD), Unidad de Crisis de
Adolescentes (UCA), Unidad de Referencia de Psiquiatria Infantil (URPI), Equipos Atencién/
Asesoramiento Psicopedagogico (EAP).

Red de S.Mental: CSMA (Centros de S.Mental de Adultos), HD Adolescentes, UCA, URPI; S.
Sociales: Equipo Basico de Atencién Social Primaria (EBASP), Atencién a la mujer, Cruz Roja;
Centro de Dia (S.Mental - Educacion).

Unidad de Tratamiento de O a 5 afios de nifios con trastornos de la comunicacion y la relacién en
grupo paralelo de nifios y padres (Servicio de Psiquiatria del Hospital Sant Joan de Déu); Unidad

Especializada en Trastornos del Desarrollo (Servicio de Psiquiatria y Neurologia del Hospital Sant

Joan de Déu).

EAP, S. Sociales, hospitalizacion total o parcial, pediatria, neurologia peditrica, unidades de
tratamiento especifico de TGDs o toxicomanias, centros de estimulacion precoz, colegios de
educacion especial, CSMA (todos son servicios publicos).

De acuerdo con el EAP del Departament d’Educacio: Centros especificos de atencion a autismo,
Escuelas de educacion especial; si son niflos muy pequefios en algunos casos los derivamos al
CDIAP (Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Precoz), que depende del departamento de Accién
Social y Ciudadania. Todos los anteriores son centros publicos o bien concertados con los
respectivos departamentos. En casos de necesidad de psicoterapia intensiva no posible en nuestro
CSMIJ, derivamos a centros privados.

Servicios sociales de base, centros educativos especiales.

Hospital de dia (Salud mental de la red publica), Escuela especial publica (Departamento de
Educacion) en la que prestamos apoyo a los alumnos con TGD (16 horas semanales), USEE en
instituto publico (unidad de 8 plazas con 2 psicopedagogos, dos educadores y un apoyo de nuestro
centro de profesional a 15 horas semanales).

Hospitalizacién total u Hospital de dia (si se valora que en el momento no es posible tratamiento
ambulatorio), Escuela de educacion especial, Servicios sociales, etc. (siguiendo el tratamiento en el
CSMU).

En los casos que se requiere una derivacion ésta se realiza a hospitales de dia (Red SM), Unidad de
Crisis de Adolescentes (UCA - Red SM), Servicios Especializados en Salud Mental para
discapacitados intelectuales (SESM-DI). Por otra parte, no podemos derivar directamente pero si
indicar Educacion Especial que pertenece al Departament d’Ensenyament de la Generalitat de
Catalunya.
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Asociacion de afectados (Asperger, Autismo).

Hospital Sant Juan de Deu, Hospital Benito Menni (adolescentes).

Unidad de Preescolares Hospital Sant Joan de Deu (HSJD); Unidad Autismo HSJD; Hospital de Dia.

Solemos asumirlos en el CSMIJ, pero derivamos a la URPI, para interconsultas o situaciones muy
graves, y a Hospital de Dia (ambos de la red de SM).

Girona

Neuropediatria ,Asociaciones diversas.

Lleida

HDIJ, Unidad de ingreso hospitalario, neuropediatria, centros educativos especiales.

Tarragona

CDIAP (Departament Accidé SociAL i Ciutadania), EAP (Departament Educacié), Neuropediatria,
Programa Psicosis incipiente.

En el siguiente item cuestiondbamos a los profesionales si consideran
que el disefio de intervencién que se requiere para este tipo de casos puede
darse en su CSM1J, asumiendo una concepcion interdisciplinar, de instaura-
cién precoz y aplicacion intensiva. EI 50% de los centros afirman que si
(Figura 18), frente al 31% que dicen no poder hacerlo en su CSMIJ. Al
menos un centro en cada C.A., excepto en Extremadura y Galicia, han res-
pondido afirmativamente; los mayores porcentajes corresponden a Asturias,
Catalufia, Murcia y Castilla la Mancha. El1 19% restante aportan los siguien-
tes comentarios:

—Desde Andalucia, comentan no poder hacerlo “en lo que respecta a
los TGD”, si poder hacerlo “pero son necesarios mds recursos”, un
centro apunta que en su Servicio “si es interdisciplinar y 1o més pre-
coz posible, pero no con la intensidad que se dice en la literatura
cientifica”, otro afirma que “se hace lo que se puede, mucha deman-
da y poco recurso”, y otro que solo puede hacerse “parcialmente”.

—Desde Catalufia se recogen nueve comentarios, que giran en torno
a la falta de recursos para poder realizarlo adecuadamente, sobre
todo ante el “incremento progresivo de casos graves que requieren
una mayor atencion clinica y interdisciplinar”, poder hacerse “s6lo
en un numero limitado de casos, quedando excluidos los TEA de
mayor afectacién”, las dificultades derivadas del volumen de trabajo,
y de “la dotacién econdémica para el programa, muy inferior a la
necesaria para la intensidad que requeririan muchos pacientes”, o la
“falta de terapeutas instrumentales e intervencién escolar intensiva
(tipo hospital de dia) que escapa al CSM1J y las escuelas de educacion
especial”.
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—Desde Aragén un centro apunta a la “falta de recursos y de coordi-
nacién”, mientras que otro afirma poder hacerse “en trabajo de en-

lace con otros dispositivos”.

—Desde Madrid reclaman que “podria darse si se implementaran los
recursos humanos”, y “siempre desde la coordinacion con otros re-
cursos” y que “ademds, se requeririan muchos mas medios (més

profesionales, mds formacién)”.

—Desde el Pais Vasco comentaban que “puede darse siempre que se
priorice la atencién, no en la situacion actual en la que no hay ni
prioridad ni dotacién”, y otro centro, que “no” puede darse “por
falta de tiempo para la frecuencia asistencial requerida por el tras-

torno”

—Desde Asturias, por otro lado, sefialan que “su centro es el tinico, en
el area, por caracteristicas, capacidad y personal, que da una respues-
ta adecuada y rapida, es decir, de identificar los casos de forma in-
mediata y rdpida, de formar a los derivantes, y una vez derivados los
potenciales casos, distinguirlos (diagnosticarlos), pero, por la dimen-
sién del centro y debido al resto de poblacién atendida no es posible
mantener una atencién intensiva en el tiempo, de modo que depen-
demos de la coordinacién continuada con otros sectores (atencién
temprana, servicios sociales, asociaciones, etc...)”.

—Desde uno de los centros de Castilla la Mancha sefialan que podria
hacerse en un futuro, y un centro de Baleares que solo pueden ha-

cerlo “en parte”.

Figura 18. Posibilidad de intervencién adecuada en los CSMIJ

Existe consenso unanime en la literatura en que el tratamiento en estos casos debe disefarse
desde una concepcion interdisciplinar, aplicarse de forma intensiva e instaurarse precozmente.
¢Considera que este disefio de intervenciéon puede darse en su CSMIJ?

Wsi
M No

Otro (por favor especifique)

Como continuacién al anterior item, se afiadi6 la pregunta sobre qué
servicio consideran mas adecuado para las siguientes actuaciones en relacion
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al TMG: la deteccién precoz, la evaluacion diagndstica y emision de diagnos-
tico final, el tratamiento, la coordinacién de la intervencidon multidisciplinar
y el apoyo a la familia.

Figura 19. Servicios considerados mas adecuados para las diferentes tareas

En su opinién, ¢cudl cree que es el servicio mas adecuado para...?
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Como se puede apreciar en la figura 19, la préctica totalidad de los
centros seflalan a los pediatras como los més adecuados para realizar la de-
teccion precoz de este tipo de casos, aunque alrededor del 50% de los res-
pondientes también apuntan a los servicios de atencién temprana y a las
escuelas para esta tarea. Existe unanimidad a la hora de sefialar a los CSMI1J
como los més adecuados para realizar la evaluacién diagndstica y emitir un
diagnéstico definitivo. En cuanto al tratamiento, resultan casi a la par los
CSM1J y el hospital de dia para el 83 y 80% de los centros, aunque también
los centros de atencién temprana para el 53%. Para la coordinacién de la
intervencion multidisciplinar sefialan de nuevo casi undnimemente al CSM1J
como el servicio mas indicado para ello. El apoyo a la familia consideran
corresponde también al CSMIJ en un 85% de los centros, aunque es en esta
tarea donde mas se destaca la intervencidn de las asociaciones de afectados,
por un 66% de los centros, y al resto de servicios practicamente por igual,
entre un 32% y un 48%.

En el siguiente item queriamos conocer la opinién de los profesio-
nales respecto a cudles consideran los elementos esenciales de la intervencién
con este tipo de casos; recogemos en el siguiente cuadro las respuestas més
repetidas entre los respondientes.
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Tabla 19. Elementos esenciales de la intervencion en TMGIJ.
(respuestas mas citadas, entre paréntesis nimero de veces citada)

e Deteccion y diagndstico precoz (25)

 Intervencion multidisciplinar (23), trabajo en red (7), y Coordinacién de las intervenciones, entre
todas las personas y/o servicios que trabajen con el paciente (22)

* |nicio temprano de la atencion, y tratamiento intensivo (15 y 14)

* Intervencion con la familia (34) (apoyo, psicoeducacion, orientacion y asesoramiento, grupo de
padres, entrenamiento a las figuras de referencia, atender a su demanda, darles informacion
adecuada

* Necesidad de mayores recursos (institucionales [hospital de dia/centros de dia infantiles y
juveniles, recursos intermedios], de tiempo y personal, recursos no sélo psicolégicos
(psicomotricidad, educativos apropiados, etc), material diagndstico, asistenciales) (18)

* Abordaje psicoterapéutico (10)
* Formacion de los profesionales (9) (especializada, continua, en aspectos clinicos)
 Intervencion terapéutica frecuente e intensiva en recursos especializados, en hospital de dia (8)

e Atencion o intervencion en distintos ambitos y contextos (6) (psicoldgica y psiquidtrica, social y
educativa, bio-psico-social, tratamiento integral, familiar, escolar...)

* Tratamiento farmacoldgico (si la sintomatologia lo requiere) (7)

* Plan terapéutico individualizado, adaptacion de las intervenciones a las necesidades de cada
paciente/familia (5)

* Tiempo para dedicarles la frecuencia asistencial que necesitan (4)

Posteriormente, incluiamos una serie de items que trataban de conocer
el empleo de psicofarmacos como parte de la intervencién con los nifios
afectados de un TMG. En las siguientes tres figuras se muestran las pregun-
tas y respuestas al respecto.

Figura 20. Necesidad de tratamiento farmacolégico

¢ Considera necesario el tratamiento farmacoldgico en este tipo de casos?

120

100

80

M En la mayoria de los casos

60

[l En casos concretos

En ninglin caso

40

Numero de respuestas

20

En menores En nifias o nifios En adolescentes
de 6 afios de 6213 afios (14-18)
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Figura 21. Funcién del tratamiento farmacolégico

¢Con qué funcién?

2%

[l Control sintomatolégico

M Facilitacion de otras intervenciones
psicoterapéutica o educativas

Influencia de factores
epiopatogénicos

Otro (por favor especifique)

Figura 22. Grupos farmacoterapéuticos mas utilizados en TMGIJ

¢ Qué grupos terapéuticos emplean habitualmente en su CSMIJ

en el tratamiento de este tipo de transtornos?
(Si por su titulacién no le es posible prescribir, consulte por favor con el psiquiatra de su equipo)

90

B Neurolépticos

B Antidepresivos

M Ansioliticos

Estabiliz. del humor

Psicoestimilantes

B Antipsicéticos
B sRs
Antiepilépticos

Otros

Los profesionales de la salud mental infanto-juvenil opinan mayorita-
riamente que el tratamiento farmacoldgico es necesario sélo en casos con-
cretos, en todos los tramos etarios; tan s6lo un 7% opina que no es necesario
en ningin caso, y lo dicen respecto al tramo de menores de seis afios. Su uso
en la mayoria de casos es considerado necesario para el 5%, 14% y 24% de
los respondientes en los menores de seis afios, nifios de 6 a 13 y adolescentes
respectivamente. En cuanto a la funcién con que emplean este tipo de trata-
miento, gran parte de las respuestas se dividen entre el uso para el control
de los sintomas (46%) y la facilitacion de otras intervenciones psicoldgicas o
educativas (43%), tan s6lo un 9% lo utilizan por su influencia en factores
etiopatogénicos. Entre los grupos terapéuticos mas empleados en los TMG
estan los neurolépticos y antipsicéticos; la distribucidn del uso de los distintos
psicofdrmacos es practicamente igual entre los nifios de 6 a 13 y los adoles-
centes, aunque siempre superior en el grupo adolescente, con la excepciéon
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de los psicoestimulantes, de mayor uso en nifios. El los menores de 6 afios el
uso de neurolépticos y antipsicéticos es el mds extendido (el 46% y el 50%
de los centros los emplean), el resto de grupos terapéuticos es empleado por
menos del 10% de los profesionales.

El siguiente item trataba de averiguar cudles de las técnicas y tipo de
intervenciones psicoterapéuticas estudiadas para estos trastornos conocen y
aplican los profesionales de la SM1J. En la Figura 23 se puede explorar la
informacién completa al respecto. Las técnicas menos conocidas son el mé-
todo Doman-Delacato (el 67% afirma no conocerlo), los modelos socio-
afectivos y el sistema Teacch, aunque es de destacar que ninguna técnica es
conocida por el total de los profesionales respondientes. Las intervenciones
que gozan de mayor aplicacién entre los profesionales de los CSMI1J son la
modificaciéon de conductas especificas (63%), la intervencidén cognitivo-
conductual y el entrenamiento para padres, seguidas de cerca por los mode-
los psicodindmicos, las intervenciones mediadas por los padres y la promocién
de competencias sociales; las técnicas mas rechazadas son las de tipo Lovaas
(no la aplicarian el 21% de los respondientes), el entrenamiento de integra-
cioén auditiva y/o sensorial y las terapias musicales. En cuanto a la existencia
de personal especificamente formado en alguna de las técnicas en los CSMIJ,
es el modelo psicodindmico la orientacién en la que més personal formado
existe en los centros (en el 28% de los centros). Las intervenciones que a los
profesionales les gustaria poder aplicar si dispusieran de mds recursos son
las terapias musicales (33% de respuestas), los sistemas alternativos o au-
mentativos de comunicacidn y la terapia ocupacional.
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Figura 23. Conocimiento y aplicacién de intervenciones

¢ Conoce y/o aplica las siguientes intervenciones psicoldgico-psicoeducativas,

que han sido estudiadas para este tipo de patologias?
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Para finalizar el cuestionario, se incluyeron las siguientes preguntas. Se
consultaba si se realizan en los CSM1J experiencias o reuniones para la implemen-
tacién o actualizacién de protocolos o directrices de actuacién frente a los casos
de TMG, a lo que el 61% de los profesionales respondieron afirmativamente.

Figura 24. Reuniones especificas

¢ Se realizan en CSMIJ experiencias o reunion, espara la implementacion o actualizacion
de protocolos o directrices de actuacion frente a los casos de TMG?

W si

\ No

Tan sélo un 6% de los CSM1J considera que existen suficientes recursos
disponibles en su drea sanitaria para la atencion y tratamiento de los trastor-
nos mentales graves infantiles (figura 25), y corresponden a dos centros de
Catalufia, y un centro en Canarias, Castilla y Leén, Navarra, Madrid y An-
dalucia. Se recogen, ademas, algunos comentarios, como los de diferentes
centros de Catalufia que sefialan “faltan recursos humanos para el tratamien-
to intensivo de los TMG de primera infancia y equipos interdepartamentales
integrados y planificados para su tratamiento integral”, que “conviene “in-
ventar” o modificar algunos recursos disponibles para adecuarlos a las nece-
sidades que nos muestra la préctica clinica en estos casos” o que “las listas
de espera no siempre permiten la periodicidad indicada”; un centro andaluz
indica que “estdn mejorando bastante en los ultimos afios, recursos més
amplios permitirfan hacer mds psicoterapia y un tratamiento mds integral o
mads coordinado con otros dispositivos”; desde un centro del Pais Vasco se
consideraban “claramente insuficientes”; en Castilla la Mancha “si” conside-
ran que “hay recursos suficientes pero no estan coordinados”, mientras que
en Castilla y Le6n apuntan que “siempre son deseables mds recursos”.

Figura 25. Valoracion de suficiencia de recursos

¢ Considera que existen suficientes recursos disponibles en su area sanitaria
para la atencion y tratamiento de los transtornos mentales graves infantiles?

6 %
6 %

W si
M No

Otro (Por favor especifique)
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A la pregunta de si consideran necesaria la implantacién de un progra-
ma de atencién especifica a los TMG en la infancia en las dreas sanitarias en
las que no disponen de dicho recurso, de las 83 respuestas recibidas (se indi-
caba que respondieran solo si no existia en su area) el 95% responde afirma-
tivamente.

Figura 26. Valoracion de necesidad de implantacién de programas especificos

Si no existe en su drea sanitaria, ¢,considera necesaria la implantacién de un programa
de atencion especifica a los TMG en la infancia?
(responder a esta pregunta solo si no existe un programa expecifico)

5%

\

Finalizdbamos las preguntas de opinién solicitdndoles que nos indicaran
su grado de satisfaccion con la atencién que como profesionales de la salud
mental pueden ofrecer a los nifios afectos de un trastornos mental grave;
como se aprecia en la figura 27 el 74% de los profesionales estan poco o nada
satisfechos, tan sélo un 25% estan bastante satisfechos, y s6lo un 2% esta
totalmente satisfecho. Estos tltimos son un profesional de Aragén y otro del
Pais Vasco, y de los que se consideran bastante satisfechos, corresponden la
mayoria a profesionales de Catalufa (14 centros), cuatro centros de Anda-
lucia, tres de Canarias y de Madrid, dos de Asturias, y un profesional de
Extremadura, Navarra y las dos Castillas (Figura 28).

Figura 27. Grado de satisfaccion de los profesionales

Como profesional de la Salud Mental, s cual es su grado de satisfaccion
con la atencién que se les puede brindar a los nifios y nifias afectos
de un transtorno mental grave en su area sanitaria?
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106 EVALUAGCION DE LA CALIDAD ASISTENCIAL EN EL SNS DE LOS TRASTORNOS MENTALES GRAVES..



Figura 28. Procedencia de la satisfaccién con la atencién brindada

Procedencia de los profesionales que se consideran “bastante satisfechos”
con la atencién que pueden ofrecer a los TMGi-j

M Cataluiia
M Andalucia

W Canarias

30 3%°%3%

7%

Madrid
10 % Asturias

Extremadura
Castilla La Mancha
M Castilla y Leon
W Navarra

A continuacién se muestran la procedencia y nimero de los profesio-
nales que han recibido y respondido al cuestionario por CC.AA., los afios de
experiencia profesional con que cuentan las personas que han respondido al
cuestionario, y su titulacién.

Figura 29. Numero de cuestionarios enviados y respuestas recibidas
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Figuras 30 y 31. Experiencia de los profesionales que han respondido
al cuestionario y titulacion de los mismos

Afios de experiencia en Salud Mental infanto-juvenil Titulacion de los respondiente

N

B Psiquiatra

W Psicélogo / Psicélogo clinico

1-5 6-10 11-15 16-20 Mas de 20 Otro (por favor expecifique
afios afios afios afios afios
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Se puede comprobar en la Figura 30 que los profesionales que han
aportado su conocimiento, vision y opinién, cuentan con sobrada experiencia
en la SM1J, contando el 46% de ellos con més de 15 afios de experiencia, el
35% con maés de 20 afios.

Completamos la informacién obtenida a través del cuestionario
aportando en el Anexo VIII. 3 las respuestas en porcentajes desglosadas por
CC. AA. de los items mas relevantes.
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V. Discusion

Definicion y delimitacion de los TMG

El grado de acuerdo entre los profesionales de SMI1J con la definicién
y clasificaciéon propuesta de los TMG (extraida y adaptada del documento
de CatSalut, que puede consultarse en el Anexo VIII. 1) es alto (77%), aun-
que un buen ndmero de los encuestados propone incluir o eliminar algunos
de los diagndsticos (ver figuras 8 y 9). Entre los primeros destacan los tras-
tornos obsesivo-compulsivos y los disociales, y como diagnésticos a eliminar
del concepto TMGIJ, el trastorno limite y el sindrome de Rett.

Para la seleccién de diagndsticos incluidos dentro del concepto de TMG,
nos basamos en un documento de consenso previo, procedente de un medio
asistencial y cultural semejante al de las demds CC.AA., que nos parecia
razonable y aceptable por todos los profesionales. La tnica variacion que
introdujimos fue la de suprimir el T. disocial y el T. mixto del desarrollo,
porque pensamos que podian estar sujetos a criterios diagndsticos mas va-
riables y porque son cuadros clinicos con trayectorias evolutivas diversas y
distintos grados de afectacion y gravedad. Sin embargo, el hecho de que en
los datos procedentes de la comunidad que elaboré el documento al que nos
referimos, obtenidos posteriormente a nuestra decision, esté muy presente
en ndmero de casos el diagndstico de ambos trastornos, nos hace pensar que
nuestra decisién ha repercutido, disminuyéndolo significativamente, en el
total de casos catalogados como TMG (de los solicitados a los registros de
las CC. AA.). Con ello, podemos decir que la incidencia global registrada en
nuestro estudio recoge los casos indudablemente considerables como graves
y que un niimero importante de nifios con afectaciones muy probablemente
equivalentes en cuanto a gravedad, no han sido contabilizados. Podriamos
decir que son todos los que estan, pero no estan todos los que son. En cuan-
to a los desacuerdos minoritarios y a las matizaciones respecto a los criterios
diagnésticos utilizados en nuestro estudio, reflejan tanto la dificultad de
llegar a un consenso en la sistematizacion de la diversidad clinica -problema
fundamental que tratan de resolver las diferentes clasificaciones existentes-
como los diversos criterios psicopatoldgicos aplicados por diferentes profe-
sionales en su apreciacion de la gravedad de los cuadros clinicos. Sus dife-
rentes opciones diagndsticas y su elecciéon de sistemas y criterios de
clasificacion parece estar muy influida por su concepcidn, estructural o sin-
tomadtica, de los trastornos mentales. Asi parece ocurrir, por ejemplo, con
quienes optan por considerar los trastornos obsesivo-compulsivos o las
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conductas y/o personalidad disocial como diagndsticos que responden a un
trastorno mental grave. Por otro lado, se han manifestado varias opiniones,
también minoritarias, proponiendo excluir como TMG el Sindrome de Rett
y el trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos estereotipados.
Entendemos que este criterio estd en relacién con considerarlos como tras-
tornos de etiologia orgédnica o de afectacién neurolégica; sin embargo, cree-
mos que el que estén sistematicamente asociados a evoluciones gravemente
deficitarias debe ser motivo para considerarlos TMG independientemente
de su etiologia.

Respecto al més controvertido debate de incluir o no el TLP, se trata
de una cuestion recurrente en los debates clinicos y diagnésticos de los espe-
cialistas en este tema. Parece claro que quienes tienen el criterio de conside-
rarlo un trastorno estructural en la organizacioén de la personalidad infantil
optan por considerar su continuidad y gravedad evolutiva, y lo consideran
como TMG diagnosticable desde la infancia. Distinta posicién tienen quienes
se cifien a los criterios DSM (que excluyen el diagnéstico por debajo de los
18 afios), y piensan que el diagndstico de trastornos de la personalidad no es
posible a estas edades por estar sometido a muchas variables influyentes en
el desarrollo y también quienes optan por un diagnéstico sintomético. Evi-
dentemente ni las clasificaciones diagndsticas ni los criterios diagnésticos de
este estudio pueden ser totalmente satisfactorios para todos los profesionales.

Datos de incidencia y prevalencia de los TMG

Los items 4 y 5 pretendian recoger datos de incidencia y prevalencia
en cada Comunidad Auténoma, sobre todo en aquellas que no dispusieran
de Registros de Casos, pero han sido pocos los CSMI1J que han podido
proporcionar datos concretos sobre su poblacién atendida. Los datos obte-
nidos entre las respuestas a estos items y lo solicitado a los Registros en los
casos en que fue posible, presentan una heterogeneidad que dificulta concluir
en datos homogéneos. Las deducciones que podemos avanzar, con la pru-
dencia de estar basadas en datos insuficientes, y no del todo comparables
(ver las caracteristicas de los datos de cada C.A. en el apartado IV.2.2), son
las siguientes. Cotejando y agrupando los datos totales de los diferentes
anos (en Murcia aportados desde 2003 y en Navarra hasta 2010, pero la
mayor parte de datos concentrados de 2005 a 2009) de las siete comunidades
de las que disponemos de datos (Andalucia, Canarias, Castilla y Leon,
Cataluna, Murcia, Pais Vasco y Navarra), comprobamos que la incidencia
ha sido irregular en todas las comunidades, excepto en Catalufia que ha
experimentado un crecimiento constante; las cifras medias de incidencia se
asemejan moviéndose entre el 1,86% y el 3,15%, siendo signifi-
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cativamente superior en Castilla-Leén (7,60% ), con la peculiaridad afadida
de ser la inica media que resulta de cifras decrecientes constantes partien-
do de una tasa muy elevada en 2005. Las cifras de prevalencia muestran
una progresion algo mas regular, un crecimiento mas constante de los nifios
que se mantienen activos por estos diagndsticos en los CSMIJ; destaca una
prevalencia superior en Andalucia (media de 8°82% de 2005 a 2008), ade-
mas de la del HDIJ de Navarra (16,80% ), mas logica esta tltima que debe
explicarse por el reclutamiento especifico de pacientes graves en este tipo
de dispositivos. Entendemos que el hecho de que los dispositivos de SMIJ
de Andalucia estén en un nivel terciario, podria explicar el porqué, debido
al filtrado previo de la demanda, llega a SM1J un mayor porcentaje de casos
graves. Si comparamos los datos de 2005 frente a los de 2008 (los dos afios
mas distantes de los que disponemos mds datos), exceptuando las excepcio-
nes descritas, las cifras han sido paulatinamente crecientes, tanto en inciden-
cia como en prevalencia.

Aunque la variabilidad de los datos necesitaria un analisis mds comple-
to y pormenorizado, podemos deducir que las cifras de incidencia varian
tanto en funcién de los criterios diagnésticos de los profesionales que pasan
por los servicios, como de la diversa implantacién y captacion de casos de los
diferentes dispositivos de salud mental y de los recursos con que cuentan,
todo ello oscilante, desgraciadamente. En cuanto a las cifras de prevalencia
-como era de esperar al tratarse de casos que cursan con una evolucién croé-
nica- su aumento progresivo traduce el “sedimento” resultante en la poblacién
asistida y su conocimiento mas detallado ayudaria a dimensionar adecuada-
mente las importantes necesidades asistenciales que genera esta poblacién
tan especifica. Dentro de la insatisfaccion derivada de la dificultad de obtener
-al menos con nuestros medios y disefio- datos més amplios y precisos, con-
cluiremos lo que sigue. Es extremadamente necesario salir del desconoci-
miento actual de los datos hasta reunir los suficientes e imprescindibles para
acotar la dimensién del problema asistencial que suponen los TMG en po-
blacién infanto-juvenil. Aunque, como ya se podia anticipar, su incidencia
y prevalencia proporcional -en la poblaciéon que consulta los CSMIJ- es
minoritaria (mas aun en la circunstancia actual de aumento generalizado
de la demanda y de los motivos de consulta), su repercusion asistencial es
mucho mayor. La tendencia general al aumento de la incidencia y preva-
lencia de los TMG, que se observa en los datos recibidos, es una constante
general en otros estudios que lo confirman en todos los paises y que lo
relacionan con la mejora y expansion de los recursos destinados a su de-
teccion y diagndstico.
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Evaluacion y protocolos diagnésticos

En cuanto a la evaluacién diagnéstica, el 94% de los CSMIJ afirman
realizarla en sus propios centros sin necesidad de derivacién a otros servicios.
Puede llamar la atencion la variacién en el nimero de consultas utilizado en
el proceso diagnostico. Entendemos que puede deberse a varios factores: en
algunas CC.AA. existe una presion administrativa dado que el niimero de
consultas destinadas al diagndstico es evaluado como un factor de calidad y
debe ajustarse a un nimero preciso de consultas; en otras, existen circuitos
de derivacién que acortan o que eximen del proceso diagndstico; la existen-
cia de personal y programas especificos destinados a los TMG también influ-
ye en este dato.

Respecto a la colaboracidn de otros profesionales externos al CSM1J
para el proceso diagnostico (figura 13), es al personal escolar con quien sis-
temdticamente mds se cuenta, afirmédndolo asi el 46% de los que responden,
seguido de neuropediatria con menor frecuencia. Si se pregunta por la cola-
boracién esporddica, a veces, es también esta ultima especialidad la més
solicitada, en un 71% de los centros. Se percibe, por tanto, que la multidis-
ciplinariedad que se recomienda en las guias de buena préctica no esta del
todo consolidada. Tampoco la coordinacion con otros profesionales externos
a los servicios de SM se hace de forma sistemdtica, aunque es probable que
esto dependa de la complejidad o no de los casos y también de la existencia
o no de hédbitos de coordinacién entre diversos niveles sanitarios. Sin embar-
go, el 83% de los encuestados consideran necesario disponer de mayores
recursos de coordinacién con otros niveles asistenciales para la realizacion
de la evaluacién diagnéstica, lo que hace pensar que dicha coordinacion
puede resultar compleja y que no se lleva a cabo, al menos en parte, no por
falta de voluntad o necesidad por parte de los profesionales, sino por la es-
casez de recursos para realizarla con la fluidez requerida, como se refleja,
ademads, en algunos de los comentarios de los encuestados.

En cuanto a la protocolizacién del proceso de atencién ante estas pato-
logias, tan solo un tercio de los centros dicen emplear un protocolo sistema-
tico o apoyarse en una GPC para la evaluacion diagndstica, y en estos casos,
la mayoria han desarrollado un protocolo propio en su servicio, siendo el
documento de recomendaciones de Catsalut (19) el protocolo publicado més
citado por los profesionales. Todos ellos consideran ttil el basarse en un
protocolo, y al ser preguntados por ello, los centros que no utilizan ninguno
lo considerarian til, por lo que cabria pensar en la posibilidad de generalizar
a otros centros los protocolos que se muestran ttiles para quienes los han
implementado en sus servicios. Por otra parte, a la cuestién de si conocen
alguna GPC o documento de consenso que consideren adecuado para el
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proceso diagndstico de este tipo de casos, se recogen 77 respuestas afirmati-
vas, destacando como mas citados tres documentos elaborados en nuestro
pais: la guia sobre TEA elaborada en 2009 por profesionales de la Red de
Salud Mental de Madrid (28), los tres documentos de buena practica para la
deteccion, diagnoéstico y tratamiento de los TEA elaborados en 2005 por el
grupo de estudio del Instituto de Salud Carlos I1I (25-27), y el documento de
recomendaciones de atencidn a los trastornos mentales graves en la infancia
y la adolescencia elaborado por los profesionales de Catalufia en 2004 (19),
siendo tan s6lo este Ultimo el que aborda de manera amplia todos los diag-
ndsticos considerados como graves en la infancia y no sélo los TEA como lo
hacen los dos primeros. Resalta un mayor consenso en la utilizacién de algu-
nas pruebas diagnosticas especificas para los TEA, lo que parece confirmar
de nuevo que -entre todos los trastornos incluidos como TMG- los TEA son
los que resultan mas homogéneos para los profesionales, y que no existen
pruebas especificas para diagnosticar otros trastornos graves, o al menos no
son utilizadas de forma habitual en estos servicios; cabe sefialar por otro lado,
que ninguno de los instrumentos especificos més citados y utilizados sea de
construccion sobre muestra espafiola. No es habitual ni rutinario tampoco
solicitar pruebas biomédicas para ayudar al diagndstico de estos trastornos,
a pesar de estar recomendado en las guias internacionales.

Podemos concluir, por tanto, que no se ha generalizado un uso unifor-
me de GPCs y de protocolos estandarizados y consensuados y tampoco se
hace una aplicacién sistematica de los criterios de estas guias en el &mbito de
la salud mental. Esto confirmaria que existe una distancia importante entre
las propuestas que se reclaman de la medicina basada en la evidencia (MBE)
y la practica habitual de los servicios de SM1J. Si, como es 16gico, se supone
que debemos avanzar en la aplicacion de propuestas consensuadas y acordes
con las elaboradas por expertos en las GPC, conviene preguntarse — y dar
respuestas- al por qué profesionales competentes con afios de experiencia en
este campo se resisten a generalizarlas, sea por falta de conviccién en los
criterios que guian su elaboracién —tipo de metodologia requerida pera pro-
bar la eficacia de intervenciones relacionales, complejas y polivalentes- o en
la experiencia clinica de los expertos —en investigacion y metodologia- que
afirman opinar desde la MBE. Se puede pensar también que los equipos
profesionales con més experiencia clinica basan su diagndstico e intervencio-
nes terapéuticas en su conocimiento de la realidad clinica y las peculiaridades
individuales y evolutivas de cada paciente, que dificultan la utilizaciéon de
parametros sistematizados y generalizables y mads si, como ocurre en muchas
GPC, provienen de contextos asistenciales y culturales muy diferentes del
nuestro. En este sentido, llama la atencion que entre la escasa proporcion de
centros que si dicen emplear protocolos diagndsticos, la mayoria resultan ser
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protocolos elaborados dentro del propio servicio, lo que indica que la nece-
saria contextualizacion a la poblacién, recursos asistenciales y sistema sani-
tario concreto en que se elaboran parecen imponerse frente a la generaliza-
cién e implementacién de los protocolos propuestos en Guias
internacionales o provenientes de otros contextos sociales/asistenciales. En
cuanto a los datos obtenidos respecto a la realizacién de pruebas biomédicas
complementarias, comentaremos como dato mds llamativo, que las recomen-
dadas por las GPCs no se realizan rutinariamente en la mayoria de los CSMIJ.
La exploracién neuroldgica es la mds solicitada, pero el ntimero de centros
que lo hace rutinariamente es minoritario. Matizaremos que también es
cierto que “segtin las caracteristicas del caso” si se solicitan todas con fre-
cuencia esporddica. Suponemos que los hébitos de relacion y confianza con
los servicios hospitalarios y las ideas preconcebidas de los profesionales con
respecto a la naturaleza orgédnica, genética o neuroldgica de estos trastornos,
determinan las diferentes actitudes recogidas.

Propuestas terapéuticas

En cuanto a la propuesta asistencial posible en los CSM1J una vez con-
firmado un diagndstico de TMG, menos de la mitad de los centros pueden
ofrecer incluirles en un programa especifico de TMG en su CSM1J; ademas,
estos servicios se concentran en Catalufia, Andalucia y Pais Vasco, aunque
cuentan con algin programa aislado en algunas otras CC.AA. La descripciéon
que hacen de los programas es variada (tablas 17 y 18), pero coinciden en la
intervencion frecuente, tanto individual como grupal, el trabajo paralelo con
los padres, la individualizacién, la coordinacion con otros servicios y recursos
y la interdisciplinariedad. La derivacion a otros servicios es mds frecuente,
ademds de amplia, como se recoge en lo aportado por los profesionales en
dichas tablas; se deriva a atencion temprana, servicios sociales, educativos,
unidades hospitalarias, recursos privados y sobre todo a asociaciones de
afectados. Esta mayor frecuencia evidencia que la mayoria de TMG son
enviados para ser tratados -sin que ello parezca responder a criterios homo-
géneos- a los diversos dispositivos existentes en cada zona con sus peculiari-
dades y variedad de recursos. No obstante, en todas las CC.AA. existen
servicios de atencion temprana y asociaciones de familiares de afectados con
programas y atencién de muy diferente calidad. Lo que, en nuestra opinion,
refuerza la necesidad y la pertinencia de que la SM1J de la sanidad publica
tenga un papel preponderante en la racionalizacién y coordinacién de recur-
sos (que, por su coste y cardcter multiprofesional, siempre procederan de
diferentes dreas: socio-sanitarias, educativas, fundacionales etc). Relevancia
especial merecen los datos procedentes de Cataluiia; probablemente, la po-
litica de concertacion de servicios alli existente y el hecho de que los progra-
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mas y recursos de atencidén intensiva reciban financiacién de diferentes
procedencias institucionales (por ejemplo, la atencion temprana, también de
los nifios pequeiios con TMG, depende de los servicios sociales) ha llevado
a una imprescindible politica de consenso, plasmada en el ya ampliamente
citado documento de recomendaciones elaborado por CatSalut (19) que
tanta aceptacion recibe y que ha logrado una implementacién de forma ge-
neraliza en esta comunidad, y que se hace patente ante los resultados del
buen funcionamiento de sus servicios respecto a la atencién a los TMG en
poblacion infantil gracias en parte, hemos de suponer, a esta protocolizacion.

Dado que solamente el 50% de los centros encuestados responden
afirmativamente a la pregunta de si consideran que en su CSMI1J puede rea-
lizarse el tratamiento necesario para estos casos (entendiendo como tal el
diseflado desde una concepcién interdisciplinar, aplicado de forma intensiva
e instaurado precozmente), podemos extraer la afirmacién complementaria:
el 50% de los nifios mas gravemente afectados no pueden recibir en su CSMIJ
-seglin estos afirman con franqueza que les honra- el tratamiento que nece-
sitarian. Sin embargo, la mayoria abogan tanto por el CSMIJ como el servi-
cio mas adecuado para el tratamiento (figura 19) —a la vista del dato anterior
se deduce que en aquellos que disponen de recursos para hacerlo- como por
el Hospital de dia —se deduce también que alli donde existen- siendo, ademas,
el CSM1J el més sefialado, con diferencia significativa, para encargarse de la
evaluacion diagnostica y la coordinacién de la intervencién multidisciplinar.
Es evidente que el recurso mds deseado por los profesionales para el trata-
miento de los TMG, entendido como tratamiento polivalente, multidiscipli-
nar, intensivo, ambulatorio y especifico para ellos —que queda sintetizado en
la expresion ‘hospital de dia’- es actualmente un dispositivo casi ausente, con
contadas excepciones, como oferta sanitaria publica. La coincidencia amplia-
mente mayoritaria en situar la deteccién precoz de estos trastornos en el
terreno pediatrico, ademds de coincidir con lo que los estudios y guias pro-
ponen, nos parece adecuarse a la realidad asistencial de nuestra sanidad, sin
embargo, no son pocos profesionales de la salud mental los que a la vez que
establecen esto como deseable, comentan que la situacion actual, para resul-
tar eficaz en la deteccién precoz, necesitaria una mayor coordinacién e infor-
macién entre pediatria y salud mental. También la escuela es citada como
lugar indicado para la deteccion precoz, dato que hace pensar en una realidad
social como es la extension de la escolaridad cada vez més precoz.

Entre los elementos esenciales en la intervencion con este tipo de casos,
destacados -y deseados- por los profesionales encuestados, se encuentran la
deteccion y diagnodstico precoz, la intervencion multidisciplinar y trabajo en
red o coordinacién de las intervenciones entre todos los profesionales y/o
servicios que trabajen con el paciente, el inicio temprano de la atencion, el
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tratamiento intensivo y continuado y la intervencion con la familia, aspectos
que parecen cumplirse en los programas especificos descritos por los profe-
sionales (tablas 17 y 18). En lo ideal de estas intervenciones coincide el
consenso de los encuestados con el de las guias y documentos consultados.
Esta unanimidad es menos homogénea cuando se trata de encontrar el mis-
mo acuerdo al precisar el tipo, duracidn, y lugar de las intervenciones. En-
tendemos que, como los expertos afirman (ver comentarios a estudios revi-
sados), dada la variedad clinica y evolutiva de estos trastornos, sus diferentes
grados de afectacion, limitaciones y capacidades y el caricter polivalente de
los factores etiopatogénicos en causa, resultard dificil establecer criterios
consensuados hasta que estudios comparativos de amplias cohortes de casos
clinicos homogéneos y tratados en condiciones comparables permitan obte-
ner evidencias de eficacia terapéutica.

La gran mayoria sefialan que el tratamiento farmacoldgico resulta, para
todas las franjas de edad, necesario sdlo en casos concretos y no en la mayo-
ria, con la excepcién de nueve profesionales que consideran que en ningin
caso debe usarse en menores de seis afios. Las indicaciones de prescripcién
son de orden sintomatico (manifestaciones de angustia masiva; hiperactividad
extrema y agitacién; comportamientos de auto o heteroagresividad; trastor-
nos del suefio, etc.) y pensamos que de esta variedad clinica resulta la amplia
gama de psicofarmacos utilizados, que va mas alld de las indicaciones espe-
cificas autorizadas. Nilos encuestados ni los documentos consultados ven, en
las medicaciones utilizadas hasta ahora, efectos curativos.

De las intervenciones psicoldgicas y educativas, las mas frecuentemen-
te aplicadas en los centros son la modificaciéon de conductas especificas, in-
tervencién cognitivo-conductual y entrenamiento para padres, seguidas de
cerca por los modelos psicodindmicos e intervenciones mediadas por los
padres; las intervenciones mds rechazadas son las de tipo Lovaas (Andlisis
de conducta aplicado), el entrenamiento de integracion auditiva y/o sensorial
y las terapias musicales (figura 22). Puede sorprender -a los no iniciados en
este terreno- la abundancia y variedad de las intervenciones que se realizan.
Sin embargo, basta leer los documentos revisados para comprobar que no es
algo insdlito sino, por el contrario, algo muy extendido internacionalmente.
Independientemente de las preferencias y/o elecciones de los profesionales
encuestados, cabe sefialar aqui que en el terreno de las intervenciones — tan-
to de las psicoeducativas como en las reeducativas de tipo psicomotriz y del
lenguaje y aun mds en las psicoterapéuticas- existe estos ultimos afios un
abierto debate atin no resuelto respecto a la eficacia de diferentes interven-
ciones (ver comentarios a los documentos referidos en la revision bibliogra-
fica). Entendemos por ello que, en tanto el debate continte, serd dificil que
se imponga “por razones de evidencia cientifica” la aceptaciéon undnime de
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protocolos de intervenciones terapéuticas, que estimamos deseable pero
dificil de alcanzar en el momento actual.

Por otra parte, y como puede resultar ya evidente a la luz de las ante-
riores respuestas, la mayoria de los profesionales encuestados considera que
no existen suficientes recursos disponibles en su drea sanitaria para la atencién
y tratamiento de los trastornos mentales graves infantiles y, practicamente
la totalidad de ellos, consideran necesaria la implantacién de un programa
de atencién especifica a los TMG en la infancia en las 4reas en las que no
existia en ese momento. Esto se traduce en la insatisfaccion generalizada que
confirman el 74% de los profesionales, con tan sélo un 25% que se conside-
ran bastante satisfechos con la atencién que se le puede brindar a los nifios
afectos de un trastorno mental grave en su drea sanitaria, y la excepcion de
dos totalmente satisfechos. Con toda seguridad esta insatisfaccion coincide
con la necesidad explicitamente mencionada en los diferentes documentos y
planes de estrategias de salud mental consultados, de desarrollar mds recur-
sos especificos en el drea de la salud mental de nifios y adolescentes.

Resaltar, por dltimo, que las respuestas y opiniones aqui recogidas
provienen en su mayoria de profesionales con una amplia y dilatada expe-
riencia de muchos afios en el campo de la salud mental de nifios y adolescen-
tes (figura 29), lo que les otorga un valor y confiabilidad afiadida por el co-
nocimiento de las caracteristicas y necesidades especificas de esta poblacion,
ademas del funcionamiento de los servicios y recursos existentes.
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VI. Conclusiones
y recomendaciones

1.- En la situacion asistencial de atencion hacia la patologia mental
grave en los servicios de salud mental de nifios y adolescentes del Servicio
Nacional de Salud y en el mapa de los recursos asistenciales destinados a
ella, se manifiesta una gran variabilidad y desigualdad en la practica clinica,
en los recursos asignados para esta poblacion y en su distribucion geogréfica,
detectdndose dreas con carencias importantes. En algunas comunidades si
se ha iniciado el desarrollo de planes y programas especificos para la atenciéon
asistencial -tratamientos ambulatorios intensivos; centros de dia- que esta
poblacién necesita, con una adecuada dotacién y financiacién de recursos
destinados a ella. Consecuentemente, una primera recomendacién seria
generalizar las experiencias que hayan confirmado su viabilidad y buenos
resultados y que permitan establecer protocolos de actuacién medibles,
comparables y evaluables, que orienten sobre las medidas y mejoras a im-
plantar y desarrollar.

2.- La comparacion de la prdctica clinica en nuestro pais con las in-
dicaciones de las guias y documentos publicados resulta dificil, tanto por la
variacién y falta de homogeneidad de las respuestas clinicas y asistenciales,
como por la escasez y débil evidencia de los estudios existentes que, ademas,
se dirigen sistematicamente a una parte limitada de los TMG, los TEA, se-
guramente porque la menor heterogeneidad clinica de estos trastornos
permite estudios con mayor precision metodoldgica. El concepto, mas amplio,
de “trastorno mental grave” no se emplea de forma generalizada como tal
en nifios y adolescentes -aunque si en psiquiatria del adulto- por lo que se
hace dificil extraer informacién y conclusiones unificadas y extrapolables
para el conjunto de diagndsticos que se incluyen bajo este concepto. La re-
comendacién consecuente seria la implicacion de los gestores y responsables
sanitarios -en colaboracion con los profesionales formados en la atencién
especifica de los distintos aspectos del desarrollo fisico, emocional y psiquico
del nifio- en la elaboracién e implementacién de criterios asistenciales basa-
dos en la mejor evidencia posible, y cuando ésta no este disponible o no sea
generalizable a nuestro medio, fomentar estudios, tanto cuantitativos como
cualitativos contextualizados en nuestros servicios, para una toma de deci-
siones lo mas acertada posible.
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3.- En la préctica clinica habitual actual no se ha establecido el uso de
indicadores de calidad asistencial consensuados. Sin embargo, existe un gran
consenso, entre profesionales y en las propuestas de las guias, en que la ex-
tension del diagndstico e intervencidn precoces; la instauracion y seguimien-
to de intervenciones intensivas y prolongadas, integrales y complementarias;
la existencia de programas y actividades de apoyo a los padres que permitan
su incorporacién y participacién en las intervenciones terapéuticas y la cali-
dad y establecimiento de instancias de coordinacién estable con atencién
primaria y servicios sociales y escolares, son los &mbitos en los que se podrian
y deberian situar y definir los indicadores de calidad recomendables. Todo
ello hace aconsejable la elaboracién, consensuada interprofesionalmente y
desde las autoridades sanitarias, sociales y educativas implicadas, de guias y
protocolos de actuacién para el conjunto de trastornos mentales graves en
edad infantil que puedan ser seguidos de una forma adaptada a cada comu-
nidad auténoma.

4.- A pesar de su reconocida importancia, los Programas de Atencion
Temprana y los Programas ambulatorios y centros de dia de tratamiento
intensivo, han tenido diversos grados de desarrollo, con diferentes modelos
y grados de colaboracién y coordinacién con la red sanitaria y de salud men-
tal, con articulaciones y dependencias -jerarquica y de financiacion- vincula-
das a diferentes departamentos y consejerias. En consecuencia, se estima
necesario extenderlos y generalizarlos con una estructuracién similar y
comparable, lo que supone el reto de superar los problemas de organizacion
y coordinacidn existentes en las complejas realidades politico-administrativas
actuales. La posibilidad de poder reproducir experiencias de buenas practicas,
similares a las existentes, parecen por ahora condicionadas a iniciativas lo-
cales en vez de responder, como seria de desear, a una politica sanitaria
global y consensuada al més alto nivel. Las medidas propuestas de forma muy
explicita en muchas estrategias de salud mental han quedado de momento,
en la mayoria de lugares, sélo en el papel, y seria imprescindible su puesta
en marcha. Para ello, las diversas respuestas actualmente existentes en cuan-
to a quién es el o los profesionales adecuados para la deteccidn, evaluacién
completa, diagnéstico, tratamiento y seguimiento de estos casos deberian ser
unificadas y resueltas en nuestro sistema sanitario segtin las capacidades,
formacidén y recursos de los distintos niveles asistenciales que atienden la
demanda por esta problemaética, protocolizando una coordinacién lo més
beneficiosa y efectiva posible para el paciente. Esta medida se considera
necesaria y urgente para frenar la excesiva diversidad y relativa confusiéon
asistencial presente hasta ahora en lo referente a los trastornos mentales
graves en poblacién infantil.
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5.- Las acciones para tratar de evaluar la calidad de la actual respuesta
asistencial a estos trastornos y la necesidad de enfocar el trabajo hacia la
investigacion en servicios de salud, realizando estudios que muestren la evi-
dencia de eficacia de los tratamientos, parece estar lejos del alcance actual
de los recursos disponibles y necesita su implementacién. Para ello habra que
considerar ademds que, a las exigencias metodoldgicas de la MBE y del rigor
que necesitan los estudios clinicos para lograr suficiente nivel de prueba -y
la dedicacion y formacion especifica y costes de personal que requieren- se
suman las dificultades especificas de esta poblacién y la complejidad de las
intervenciones a estudiar.

Las revisiones, muy selectivas, realizadas por potentes equipos de
investigacion han constatado la dificultad de obtener, para las intervenciones
estudiadas y de aplicacion ampliamente extendida, un nivel de prueba “ele-
vado”, queddndose en “moderado” y “débil” y, a veces, en “insuficiente”.
Pese a ello, confirman que hay intervenciones con resultados “buenos” y
“aceptables” cuya aplicacién resulta “pertinente” y concluyen que la confir-
macién definitiva de muchas propuestas necesitard de estudios ulteriores. Si
con su metodologia y medios, exhaustivos, se muestran tan prudentes, pare-
ce mucho pedir a los profesionales de la clinica, con los recursos de que
disponen, que, ademas de asumir tareas terapéuticas, demuestren su eficacia.
Sin embargo, tendran que hacerlo, y s6lo con la colaboracién activa de los
equipos clinicos con equipos de investigacion parece posible. Estos deben
entender que es imprescindible impulsar la implicacién de los profesionales
clinicos, que atienden a la poblacién afectada y que son quienes pueden co-
nocer las necesidades y carencias especificas, variables y evolutivas de cada
paciente -y familia- afectados. Los clinicos deben aceptar que para poder
probar metodoldégicamente la valfa de sus intervenciones se necesita el apor-
te metodoldgico de los investigadores. Los gestores deben saber que el ha-
cerlo posible implica un coste en tiempo y financiacién.

6.- Los datos clinicos respecto a la eficacia de las intervenciones tera-
péuticas (se llamen psicoeducativas, rehabilitadoras o psicoterapéuticas), que
hasta ahora se han limitado a su aplicacién a los TEA, siguen siendo por
ahora fragmentarios e insuficientes. Ninguna, por si sola, responde a las ne-
cesidades de todos los TMG y todas necesitan de intervenciones complemen-
tarias. No es posible identificar ninguna que garantice alcanzar un nivel de
funcionamiento mental normal ni identificar intervenciones cuya eficacia esté
demostrada, con validez cientifica, fuera de toda duda para cualquier grupo
clinico. Es probable ademads, como ya viene ocurriendo, que estudios ulte-
riores maticen o modifiquen las conclusiones y recomendaciones actuales.
Por todo ello, se evidencia la necesidad de que los clinicos estén permanen-
temente informados de los conocimientos relativos a la eficacia y validez de
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las intervenciones que utilizan y formados para una lectura critica y actuali-
zada de la amplia, creciente y cambiante literatura cientifica existente. En
particular, deberdn conocer los estudios de calidad que han verificado de
forma constante los efectos positivos de diversas intervenciones y hacer po-
sible el contribuir a su realizaciéon. También se hace necesaria una reflexion
actualizada sobre los tratamientos farmacolégicos, amplia y habitualmente
utilizados: su eficacia demostrada y sus efectos no deseados; condiciones de
uso e indicacidn; utilizacién combinada con otras intervenciones etc.

7.- La incidencia, relativamente pequeiia, de los TMG en los CSM1J
necesita, como reconocen todos los profesionales, una alta concentracién de
recursos destinados a su diagndstico y tratamiento. Su prevalencia, creciente
en los ultimos afios, supone una demanda y presion a su vez crecientes sobre
la SM ptiblica, cuyas respuestas son por ahora fragmentarias y parciales. Esta
situacion supone un desafio para poder lograr la equidad asistencial, redu-
ciendo las desigualdades e insuficiencias en la accesibilidad y la atencién a
estos trastornos con particular impacto personal, familiar y social. Ademads,
el SNS debe contribuir al logro de otros principios éticos que esta poblacion
y sus familias reclaman: participacién social y derechos de los afectados;
defensa contra su estigmatizacién; difusiéon de informacién adecuada; sensi-
bilizacién de profesionales, medios de comunicacién y sociedad en general
etc.

8.- El caracter multiprofesional y la variedad de las intervenciones (te-
rapéuticas, rehabilitadoras, educativas) necesita una coordinacion estable
para complementar adecuadamente sus diversos componentes en tratamien-
tos personalizados, evolutivos y ajustados a las caracteristicas clinicas y di-
versas necesidades de cada nifio y familia. Es necesaria una entidad -pensamos
que sanitaria y vinculada a la salud mental- que, con una jerarquia consen-
suada y de 4mbito regional o autonémico, coordine y asuma la responsabili-
dad del seguimiento, siempre prolongado, y de la distribucién adecuada de
las intervenciones dependientes de diferentes entidades y equipos profesio-
nales cuya colaboracién es imprescindible. Sin ella, los riesgos de fragmen-
tacion, discontinuidad, superposicion e interferencias entre las diferentes
intervenciones, servicios y profesionales, serdn dificiles de evitar. Con ella
serd factible la oferta de servicios asistenciales globales e integrados y se
contribuird a potenciar los necesarios acuerdos interdepartamentales en
instancias comunitarias e interministeriales.

9.- Se hace necesario impulsar la transferencia de conocimientos y ex-
periencias, los espacios compartidos de formacién y supervision entre los
diferentes dmbitos y profesionales concernidos: universitarios y asistenciales;
de investigacién y clinicos; sanitarios y socioeducativos. El traslado y cono-
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cimiento de las experiencias piloto con buenos resultados demostrados y su
extension y reproduccion también es una tarea fundamental pendiente.

10.- Una de las caracteristicas esenciales de los nifios y adolescentes
afectados por TMG es su vulnerabilidad y su fragilidad psiquica y social, lo
que les hace extremadamente dependientes de su medio, en especial del fa-
miliar. Por ello, se hace imprescindible la recomendaciéon de potenciar y
colaborar en tareas de informacién, formacién y apoyo de familiares, y
también de las entidades y profesionales que colaboran en tareas de integra-
cién escolar, profesional y social.
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VIII. Anexos

Anexo 1. Diagnosticos incluidos
bajo el concepto de Trastorno Mental
Grave en poblacion infantil

T.GENERALIZADOS AUTISMO Y
DEL DESARROLLO TRASTORNOS
PSICOTICOS PRECOCES

(T.INVASIVOS DEL

DESARROLLO)

tismo infantil - Autismo infantil precoz tipo Kanner
ismo atipico - Otras formas de autismo;

1.02 | Psicosis precoz deficitaria

F84.2 1.05 | Sindrome de Rett - T.desintegrativos de Ia inf;

F84.3 1.05 | Otro trastorno desintegrativo de la inf;

F84.4 .:I'.._I:l-ipminél.ico con refraso  mental y movimicntos
estereotipados

F84.5 1.03 | Sindrome de Asperger

F84.8 1.02, l.iﬁ, 1.08 | Otros . generéjizados del desarrollo - Psicosis precoz

deficitaria; Disarmonias psiciticas; otras psicosis precoces u
otros L. invasivos del desarrollo

F849 | 109 T. generalizado del desarrollo sin especificacion - Psicosis.
precoces o L. invasivos del desarrollo no especificados

F20- 1.10, 1.11 | Esquizofrenia - Esquizofrenia infantil; T. esquizofrénicos de
la adolescencia

F22 1.2 | T. de ideas delirantes persistentes - T delirantes

F25; F30-39 1.4 | T. esquizoafectivos; t. del humor - T. timicos

F28 1.8 | Otros t. psicdticos no orginicos - Otros t. psicoticos

F29 1.9 | Psicosis no orgiﬁiéa sin t:spcc_i'f-.' - Trastomos ps_i'oéi'iéos no
especificados

F60.31 | 3.- | Trastorno Limite/Borderline de la personalidad
Adaptado de (19).
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VIII. 2. Cuestionarios
a. Cuestionario enviado a los centros de salud mental infanto-juvenil

W hrtpiffvmen.encusstafacil.comRespiWebfCusstionarios. aspx?E IDm744S338MT mXadS JmNO_COPTAR_ESTE_LINK#Inicio

Plan de Calidad
wnaSistema Nacional
O222un Teinetogien Ebsluatioa dE SB.ILIC!

Evaluzelde de Teenslspizs Sanltsrias

estionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

[ Abandonar-> ] [ Continuaré més tarde

Introduccidon

A continuacién les presentamos el cuestionario elaborade ad hoe por el equipo investigador que integramos el estudio titulade "EVALUACION DE LA CALIDAD ASISTENCIAL EM EL SNS HACIA LOS TRASTORNOS
MENTALES GRAVES EN LA INFANCIA®, Este proyecto s enmarca dentro del convenio de colaboracidn con el Plan de Calidad que el SNS tiene con las agencias de svaluacidn de tecnologias sanitarias, en nuestro
caso OSTERA (Servicio de evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Departamento de Sanidad del Gobierno Wasco). Con objeto de conocer la situacidn asistencial actual ¥ |a practica clinica en nuestro Sistema
Macional de Salud hacia los trastornos mentales graves de nifios v adolescentes atendidos en sus Centros de Salud Mental infanto-juveniles, solicitamos su colaboracién mediante su respuesta a este cuestionario,
que consideramos muy valiosa por su formacidn y experisncia en este campo. ngradecemos de antemano su implicacidn, ya que nos permitird posteriormente emitir una descripcidn ajustada a la situacién real
actual a nivel nacional, Las respuestas pueden ser |las representativas de su servicio o equipo, por lo que puede consultar con sus compafierss para obtener una respuests consensuada cuando lo considers
necesario, Por supuesto sus datos seran tratados de forma confidencial,

El equipo:

Alberto Lasa Zulueta

Begofia Solana Azurmendi
Salvador del Arco Heras
Cristina Jorguera Cuevas
Colaboracign:

Francisco Chicharra Lezcano
Jose Antonio de la Rica Giménez

Pag. 1/ 10

Esta encuesta se ha lanzado ytilizando el software de encuestas online - www encuestafacil.com
~l° 1 en EumDa ¥ Lat-r-mrnerlcﬂ Tu tambnen Du*dec Ian’ar uP J‘-TIS encueJtat como esta, L’aaa obtener informacidn de una forma rapida ¥ sencilla, a través de encusstas online.

powered by
encuestafaci.com

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION 132



s de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencion a rnos Mentale:

| Abandonar-> ][ Confinuaré mas tarde ]

Concepto de TMG

CIE-10 CFTMEA-R-2000
' Clasific, Francesa de Ins Trnst, Mont, Del Rifio ¥ ol Adol,
T.GENERALIZADOS DEL AUTISMO Y TRASTORNDS PSICOTICOS
DESARROLLO FRECOCES (T.INVASIVOS DEL DESARROLL O)
F840 100 | Autismo infantil - Auasme mfanl precos ape Eanner
F841 101 Autizmo atipice - Ot formag de sutizmo,

102 | Pacons precor deficiana

Fi42 105 | Sndrome de Rett - T desmtegratives de lamfancia

F84A 105 | Cere trastoms desntegratres de [ninfanoa

Fi44 T tapercndtico  con  retrass mental ¥ mowmimiestos
erterechipados

FB45 103 | Sindrome de Asperger

F848 102, 104, 108 | Ceres 1 gepesalizaces del desswells - Psicosis precor

defictana, Disumonas pacdhcas, olras piicoss precoces u
siros b anvanves del desarrolls

F849 109 | T geaeralizado del desarrollo mn especificacién - Prcosis
precoces o b mvanve: del desasrollens erpecificados

F0- 1.19, L11 Esquizofiema - Erquzofrenia infangl, T. esquizofrénicos 4
la adolescencia
Fz2 1.2 | T deideas delizantes per sistentes = T, delirantes
F2% F30.39 14 | T erquizoafectives, t del humor - T timicos
F28 18 | Owort paicdticos ap ceghaies: - Owes t pacdtico:
Fed 19 | Pacons no orghouca sin espeal - Trastomos peicdticos no
erpecificados
FEO 31 3. | Trastomo LimiteBorderdine de 1a personalidsd

Entendemos por Trastorno Mental Grave infantil &l conjunto de disgndsticos que tisnen en comdn una gravedad clinica y evolutiva directamente relacionada con la afectacidn del desarrollo desde edades
tempranas de fundones psiquicas fundamentales (en particular, sus capacidades de relacién, pensamiento ¥ comunicacion), trastornos que conllevan una importante repercusion en su calidad de vida, en su
entorno familiar ¥ =n su desarrollo académico y social; hablamos principalmente de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD), trastornos del espectro autista {TEA), psicosis infantiles ¥ trastornos
limites y afectivos graves. Su caracter crinico v limitante exige una intensidad v continuidad de cuidados cue incluya intervenciones multidisciplinares v multiagenciales, Consideramos por tanto, los siguientes
diagndsticos dentro de la denaminacidn de "trastorno mental grave” en poblacién infantil v adolescents:

| <Anterior | | Siguiente-> |

Fan. 2710
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

| Abandoner> | [ Continuaré mas terde |

1. INCIDENCIA - PREVALENCIA

*1. {Estd de acuerdo con la clasificacién de diagndsticos que le hemos presentado como THMG infantil, en funcién de la definicién previa?
Osi ONeo

2. ilncluiria algdn otro diagndstice? (en caso afirmative, indigue cudl)
3. &Eliminaria algdn diagndstico de los incluidos? (en caso afirmativo, indique cual)

4, E&Cudntos casos nuevos se han diagnosticado en su CSM de los incluidos en la tabla anterior durante 2007 ¥ 20087 (Si @s posible, consulte o solicite por favor el nimero de
diagndsticos de los anteriores codigos recogidos en los datos registrados en su CSH)

Afto 2007 |
Aflo 2008

5. éCudntos de los anteriores casos han seguido como poblacién activa en 20097 {(Por favor, si es posible, consultar en los datos registrados en su CSM los casos diagnosticados
durante 2007 y 2008 que se mantienen activos en su C5M durante 2009, que no han recibido alta)

| <-Anterior | | siguiente-> |
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencion a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

[ Abandonar->» | [ Continuaré mas tarde

2. EVALUACION DIAGNOSTICA

*6. Los casos que llegan con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de dichos diagndsticos, podria decir que en su mayoria:

(O se realiza la evaluacidn y diagndstico final en &l CSMID
(O llegan con el diagnéstico ya asignado por otro profesional
(O se derivan para su evaluacion diagndstica en otro servicio

<-Anterior |[ Siguiente-»
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto

wenil sobre atencion a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

[ Abandonar-> ] [ Continuaré mas tarde
2. EVALUACION DIAGNOSTICA

* Enlos casos que se diagnostican en su CSM, icudl es el tiempo medio en nimero de consultas de evaluacidn hasta confirmar el diagnéstico final?
[Eljauna ]

*  ¢Qué facultatives de su equipo del CSM intervienen en la evaluacidn diagndstica de estos casos?

[ Psiquiatra

[ psicélogo

[Ipsicélogo clinico

[JTrabajader social

[Joue

[Jotra (Par favar especifique)

iIntervienen o piden colaboracién a otros profesionales externos a su servicio para el proceso diagndstico? (en caso de no hacerlo, pase a la siguiente pregunta)

8 sistarndticamente
veces
Pediatra O (@]
Meuropediatra O (]
Servicios Sociales O (3]
Persanal escolar (&) Q

iSe emplea en su CSM un protocolo sistematico o guia de practica clinica de diagndstico para estos casos?
[Eisi ONo

éCual?

Lo considera:

|Eljauna  ~

<-Anlterior H Siguiente-> J
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

rAbandonaJ-:r I |_Continuaré més tarde

2. EVALUACION DIAGNOSTICA

LEmplean instrumentos o pruebas de valoracion diagndstica especificos para TEA o TMG? En caso afirmativo, indigue cudles.

*  iCudles de las siguientes pruebas biomédicas complementarias realiza o solicita realizar en los casos de TEA-TGD?

Segin sospecha de

hunca otra condicién clinica Rutinariamenbs
Pardmetros de crecimiento y perimetro craneal, O O L§]
Examen de |a piel (ldmpara de Wood). C @] O
Examen corporal para detectar anomalias fisicas o rasgos 5
dismdrficos. G O i
Examen neuroldgico O @ O
Evaluacién de la audicién v de la visién O (9] Q
Andlisis rutinario de sangre [&) @] O
Estudios genéticos O O O
Estudios metabblicos O O O

[ <-Anterior ‘[ Siguiante-> ‘
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

[ Abandonar> | [ Continuaré més tarde |

2. EVALUACION DIAGNOSTICA

7. iConoce alguna Guia de Practica Clinica o documento de consenso que considere adecuado para el proceso diagnistico de este tipo de casos? (En caso afirmative, indique cual)

*8. ({Consideraria necesario disponer de mayores recursos de coordinacién con otros niveles asistenciales para la realizacién de la evaluacién diagndstica?

() 5 seria deseable

)Mo lo creo necesario

() Disponemos de los recursos suficientes de coordinacién actualmente
() Otro (Por favor especifique )

<-Anterior ] [ Siguiente->

Dam 7 f1N0
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

[ Abandonar-> ] [ Continuaré mas tarde

3. RESPUESTA ASISTENCIAL

*4. Una vez confirmado el diagndstico dentro de los TMG, écudl es la propuesta asistencial posible en su C5MIJ? (puede marcar varias respuestas)

[J tnelusién en un programa especifice de TMG en su CSMID

[Jintervencién psicaterapéutica al menos una vez por semana con el NIR@ v encuentros regulares con los padres
[Jtratamients farmacoldgico

[J planteamiento de segquimiento y apoye familiar sin intervencidn terapéutica especifica

[ derivacién & otros programas, servicios o centros especificos externos a su CSMID

D_G_ft_m (P or fayor esp ecifiq_gle_)_

*10. Existe consenso undnime en que el tratamiento en estos casos debe disefiarse desde una concepcidn interdisciplinar, aplicarse de forma intensiva e instaurarse precozmente.
iConsidera que este diseno de intervencidon puede darse en su CSMII?

Osi
() No
(0 Otre (Por faver especifique)

*11. Entu opinidn, écudl crees que es el servicio o centro més adecuado para:

Padistris Mnate. Escusls  CSMii Hospliat e Asecachnes
Temprana
la deteceién precoz O 1d| O O O O
la evaluacion diagndstica y emision de diagndstico final ® O O O [l O
el tratamiento O O (| O 1 O
la coordinacidn de la intervencidn multidisciplinar O O 0 O O O

12. éiCudles considera elementos esenciales de la intervencién con este tipo de casos?

*13. ¢(Considera necesario el tratamiento farmacoldgico en este tipo de casos?

Si o
gnag;esno res de o O
e O O
&n
ey e
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*14.

fila)

Andalisis de conducta aplicado {(tipo Lovaas)
Intervenciones tempranas conductuales intensivas
Entrenamiento para padres

Modelos del desarrollo

Historias sociales

Promocion de competencias sociales

Sisternas aumentativos/alternativos de comunicacion
Intervencion cognitivo-conductual

Modelos psicodindmicos

Sisterna TEACCH

Intervenciones mediadas por los padres
Modificacién de conductas especificas
Entrenarniento de integracidn auditiva y/fo sensorial
Terapias musicales

Terapia ocupacional

Método Doman-Delacato

Psicoterapias expresivas

Modelos socio-afectivos
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no la conozeo

OOOoOooOoOocooooooooo

la conozeo

OoooooOooooooooooon

la aplicamos en
el csMD

OOOOooO0Oooonoooooooono

existe personal
en &l CSMD
especificamente
formado en esta
técnica

OO0OO0oOoOoooOoooooooo

éConoce yfo aplica las siguientes intervenciones psicoldgico-psicoeducativas, que han sido estudiadas para este tipo de patologias? {puede clicar mas de una respuesta por

la aplicaria si ;
tuviera mas  no la aplicaria
recursos

OooOooobooocooooooooao
B o o e e o o
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Cuestionario para los servidos de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

| Abendonar> | | Continuaré més terde |

4, ASPECTOS ORGANIZATIVOS

*15. {&5e realizan en su CSM experiencias o reuniones para la implementacién o actualizacion de protocolos o directrices de actuacidn frente a los casos de TMG?
Qs ONo
*16. ¢iConsidera que existen suficientes recursos disponibles en su area sanitaria para la atencién y tratamiento de los trastornos mentales graves infantiles?

Osi
ONO

() Otro (Por favor especifique)

17. Sino existe &n su drea sanitaria iconsidera necesaria la implantacidn de un programa de atencidn especifica a los TMG en la infancia? {responder a esta pregunta sdélo si no existe
¥a un programa especifico)

Qsi One

<-Anterior J [ Siguiente->

Fag.9,/10

18. Como profesional de la Salud Mental, icudl es su grado de satisfaccidn con la atencidn que se le puede brindar a log nifios afectos de un trastorno mental grave en su drea
sanitaria?

|Elga una “
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Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-juvenil sobre atencién a los Trastornos Mentales Graves en la infancia

DATOS DE FILIACION

*18.

*19.

*20.

Z21.

22.

23.

Centro o Servicio de Salud Mental en el que ejerce su trabajo :

Provincia y Municipio:

Titulacidn:

[Cesiquiatra
[Cesicéloge
[Irsicéloge dinico
Omir

[Clrir

] otro (Por favor especifique)

Afios de experiencia en Salud Mental infanto-juvenil

| Elija una -

Plantilla profesional de su CSMIJ

1 2 34 5 &€ 7 8 9 10
Psiquiatras Q00000000
Psicdlogos OQOOCOQOOOQO0O0O
Psicélagos clinicos OO0 OO0
Enfermeras lcleloRoNoRoNoNoNoXo)
Trabajadoressociales O OO OO OO O OO
Personal administrative O O O QO O OO O OO

iDesea dejar algin comentario?
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b. Cuestionario version texto, todos los items a
la vista

Cuestionario para los servicios de Salud Mental infanto-
juvenil sobre atencion a los Trastornos Mentales Graves
en la infancia

Pag.1.- Introduccioén

A continuacién les presentamos el cuestionario elaborado por el equipo investigador
que integramos el estudio titulado “EVALUACION DE LA CALIDAD ASISTENCIAL EN EL
SNS HACIA LOS TRASTORNOS MENTALES GRAVES EN LA INFANCIA”. Este proyecto se

enmarca dentro del convenio de colaboracién con el Plan de Calidad que el SNS tiene

con las agencias de evaluacién de tecnologias sanitarias, en nuestro caso OSTEBA

(Servicio de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Departamento de Salud del
Gobierno Vasco). Con objeto de conocer la situacion asistencial actual y la practica

clinica en nuestro Sistema Nacional de Salud hacia los trastornos mentales graves de

nifios y adolescentes atendidos en sus Centros de Salud Mental infanto-juveniles,
solicitamos su colaboraciéon mediante su respuesta a este cuestionario, que
consideramos muy valiosa por su formacion y experiencia en este campo.
Agradecemos de antemano su implicacion, ya que nos permitird posteriormente emitir
una descripcidn ajustada a la situacion real actual a nivel nacional. Las respuestas
pueden ser las representativas de su servicio o equipo, por lo que puede consultar con
sus compafieros para obtener una respuesta consensuada cuando lo considere
necesario. Por supuesto, sus datos seran tratados de forma confidencial.

Muchas gracias.

El equipo: Alberto Lasa Zulueta
Begoia Solana Azurmendi
Salvador del Arco Heras
Cristina Jorquera Cuevas

Colaboracion: Francisco Chicharro Lezcano
Jose Antonio de la Rica Giménez
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Pag.2.- Concepto de TMG

Entendemos por Trastorno Mental Grave (en adelante TMG) infantil el conjunto de
diagndsticos que tienen en comun una gravedad clinica y evolutiva directamente
relacionada con la afectacion del desarrollo desde edades tempranas de funciones
psiquicas fundamentales (en particular, sus capacidades de relacién, pensamiento y
comunicacion), trastornos que conllevan una importante repercusion en su calidad de
vida, en su entorno familiar y en su desarrollo académico y social; hablamos
principalmente de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD), trastornos del
espectro autista (TEA), psicosis infantiles y trastornos limites y afectivos graves. Su
caracter crénico y limitante exige una intensidad y continuidad de cuidados que incluya
intervenciones multidisciplinares y multiagenciales. Consideramos, por tanto, los
siguientes diagndsticos dentro de la denominacion de "trastorno mental grave" en
poblacién infantil y adolescente:

CIE-10 CFTMEA-R-2000
Chasific. Francora da loa Trast Mo, Dl Mifko el Adal
T.GENERALIZADOS DEL AUTISMO Y TRASTORNOS PSICOTICOS
DESARROLLO PRECOCES (TINVASIVOS DEL DESARROLLO)
F410 LO0  AuriEmo nfentil - Awtismo infantil precos tipo Kanner
Fi4.1 | L0l Autismo atipico - Otms formas de autisma,
L02  Psicosis precoz deficitana
Fa4.2 LD5  Sinceoens de Batf - T desimtematives de la mfaneis
P43 | L0S  Ottrstomo desistepative ce la infincia.
Fid4 [ T. hipewinélico con retmso  mentel ¥y movimisnlos
esterentipados
45 L0}  Sindrome do Asperger
Fid8 102, 104, L0 Onwos t gererbzedos del desemolln -

deficitarie; Dissrnoniae peicdtices; ofras psicosis precooes u

oteog t. imeesives del desarroll

Fi4.9 L0¥ T, gereralizado del desarwllo sin especificacion - Psicosis

precoces o 1. imvasios del desarmollo no especificados

F20- 110, L1l  Esguzofienia - Esguizofienia infantil; T. esquizofitnicos de
la adolescencia

Fx 12 T.deidess deli sl - T. deli

F25,Fa0-39 14 T esquizoafectivas, ! del humor - T. timicos

F22 1.8 Otfmst. psicoticos ro orginicos - Otms t psicdticos

FX9 L2  Psicosis no oogirica sin especif. - Trstorros psicoticos o
especificadng

Fa0 31

3

Trastorrn Limite/Boderline de la persoralidad

* Adaplada de: CalSalut 2004, Rocomandacfonas para la afoncidn a los frastornos menfalos graves en ln inm cia p ads lesconcin
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Pag.3.- INCIDENCIA - PREVALENCIA

Preg.1.- ¢Esta de acuerdo con la clasificacion de diagndsticos que le
hemos presentado como TMG infantil, en funcion de la definicion previa?

O si
O No

Preg.2.- ¢Incluiria algin otro diagndstico? (en caso afirmativo, indique
cual)

Respuesta:

Preg.3.- ¢Eliminaria algin diagnoéstico de los incluidos en la tabla? (en
caso afirmativo, indique cual)

Respuesta:

Preg.4.- Con objeto de obtener datos de incidencia de los diagnésticos
anteriores, épodria decirnos cuantos casos nuevos se diagnosticaron en su
CSM1] de los incluidos en la tabla anterior durante 2007 y 2008? (Si es
posible, consulte o solicite, por favor, el nimero de diagnésticos de los
anteriores codigos recogidos en los datos registrados en su CSM)

Afio 2007 :

Afio 2008 :

Preg.5.- Con objeto de obtener datos de prevalencia, ¢Cuantos de los
anteriores casos continlan como poblacion activa en su CSMIJ
actualmente? (Por favor, si es posible, consulte en los datos registrados
en su CSM los casos diagnosticados de alguno de dichos diagnoésticos
durante 2007 y 2008 que se mantienen activos en su CSMIJ actualmente,
que no han recibido alta)

Respuesta:
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Pag.4.- EVALUACION DIAGNOSTICA

Preg.6.- Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de
consulta sugerente de alguno de dichos diagnésticos, podria decir que en
su mayoria:

[ se realiza la evaluacién y diagnéstico final en el CSMIJ

[ llegan con el diagnéstico ya asignado por otro profesional (* Continuar en la pag.:7)
[ se derivan para su evaluacién diagnéstica en otro servicio (* Continuar en la pag.:7)

Pag.5.- EVALUACION DIAGNOSTICA

En los casos que se diagnostican en su CSMIJ, écual es el tiempo medio en
nimero de consultas de evaluacion hasta confirmar el diagnéstico final?
(* Contestar solo si :
han contestado a "Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de
dichos diagndsticos, podria decir que en su mayoria:" : "se realiza la evaluacién y diagndstico final en el CSMIJ)" de
la pdgina  "EVALUACION DIAGNOSTICA".)

[ 1-3 consultas
[ 4-6 consultas
[ més de 6 consultas

éQué facultativos de su equipo del CSM intervienen en la evaluacion
diagnostica de estos casos?
(* Contestar solo si :
han contestado a "Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de
dichos diagndsticos, podria decir que en su mayoria:" : "se realiza la evaluacién y diagnéstico final en el CSMIJ)" de
la pagina  "EVALUACION DIAGNOSTICA".)

[ psiquiatra

[ Psicélogo

[ psicélogo clinico

[ Trabajador social

[ bue

[ otro (Por favor especifique)
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éIntervienen o piden colaboracion a otros profesionales externos a su
servicio para el proceso diagnostico? (en caso de no hacerlo, pase a la
siguiente pregunta)
(* Contestar solo si :
han contestado a "Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de
dichos diagnésticos, podria decir que en su mayoria:" : "se realiza la evaluacién y diagndstico final en el CSMIJ" de
la pagina  "EVALUACION DIAGNOSTICA".)

a veces sistematicamente
Pediatra O O
Neuropediatra O O
Servicios Sociales O O
Personal escolar O O

éSe emplea en su CSMIJ un protocolo sistematico o guia de practica clinica

de diagndstico para estos casos?
(* Contestar solo si :
han contestado a "Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de

dichos diagnoésticos, podria decir que en su mayoria:" : "se realiza la evaluacion y diagndstico final en el CSMIJ" de
la pagina "EVALUACION DIAGNOSTICA".)

O si

[ No
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P4g.6.- EVALUACION DIAGNOSTICA

éEmplean en su CSMIJ instrumentos o pruebas de valoracion diagnéstica
especificos para TEA-TGD (trastornos del espectro autista, t.
generalizados del desarrollo) o TMG (trastorno mental grave)? En caso

afirmativo, indique cuales.

(* Contestar sdlo si :

han contestado a "Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de
dichos diagndsticos, podria decir que en su mayoria:" : "se realiza la evaluacion y diagndstico final en el CSMI)" de la
pagina "EVALUACION DIAGNOSTICA".)

Respuesta:

éCudles de las siguientes pruebas biomédicas complementarias realiza o
solicita realizar en los casos de TEA-TGD?
(* Contestar sdlo si :
han contestado a "Los casos que llegan a su CSMIJ con sospecha o por motivo de consulta sugerente de alguno de
dichos diagnésticos, podria decir que en su mayoria:" : "se realiza la evaluacion y diagndstico final en el CSMIJ" de
la pagina "EVALUACION DIAGNOSTICA".)

Segun sospecha de otra

Nunca condicion clinica Rutinariamente
Parémetros de
crecimiento y perimetro
craneal o O O
Examen de la piel
(ldmpara de Wood) O O O

Examen corporal para
detectar anomalias fisicas O O O
o rasgos dismorficos

Examen neurolégico O O O
Evaluacion de la audicion

y de la visién O O O
Analisis rutinario de

sangre O O O
Estudios genéticos O O O
Estudios metabdlicos O O O

Pag.7.- EVALUACION DIAGNOSTICA

Preg.7.- ¢Conoce alguna Guia de Practica Clinica o documento de consenso
que considere adecuado para el proceso diagnoéstico de este tipo de casos?
(En caso afirmativo, indique cual)

Respuesta:
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Preg.8.- ¢Consideraria necesario disponer de mayores recursos de
coordinacion con otros niveles asistenciales para la realizacion de la
evaluacion diagnéstica?

[ si seria deseable

[ No lo creo necesario
[ Disponemos de los recursos suficientes de coordinacién actualmente
[ otro (Por favor especifique)

Pag.8.- RESPUESTA ASISTENCIAL

Preg.9.- Una vez confirmado el diagndstico dentro de los TMG, écual es la
propuesta asistencial posible en su CSMI1J? (puede marcar varias
respuestas)

[ Inclusién en un programa especifico de TMG en su CSMIJ

[ intervencién psicoterapéutica al menos una vez por semana con el nifi@ y encuentros regulares
con los padres

[ Tratamiento farmacolégico

[ Planteamiento de seguimiento y apoyo familiar

[ Seguimiento periédico del nifi@ sin intervencién terapéutica especifica

[ Derivacién a otros programas, servicios o centros especificos externos a su CSMIJ

[ Intervencién coordinada con otro @mbitos o servicios (Centros de Orientacién Pedagdgica,
logopedia, neurologia, Educacion, Atencién Temprana, etc.)

[ otro (Por favor especifique)

¢En qué consiste dicho programa especifico implementado en su CSMI1J?

(* Contestar soélo si :

han contestado a "Una vez confirmado el diagnéstico dentro de los TMG, écudl es la propuesta asistencial posible
en su CSMIJ? (puede marcar varias respuestas)" : "Inclusién en un programa especifico de TMG en su CSMIJ"
de la pagina "RESPUESTA ASISTENCIAL".)

Indique, por favor, a qué servicio se derivan, y si pertenece a la Red de
Salud Mental o esta concertado con otro Departamento Publico o Privado
(Educacion, Servicios Sociales, Asociaciones de afectados, etc.)

(* Contestar sdlo si :

han contestado a "Una vez confirmado el diagndstico dentro de los TMG, écual es la propuesta asistencial posible en

su CSMIJ? (puede marcar varias respuestas)" : "Derivacion a otros programas, servicios o centros especificos
externos a su CSMIJ" de la pagina "RESPUESTA ASISTENCIAL".)

Respuesta:
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Preg.10.- Existe consenso unanime en la literatura en que el tratamiento
en estos casos debe disefiarse desde una concepcion interdisciplinar,
aplicarse de forma intensiva e instaurarse precozmente. é¢Considera que
este diseifo de intervencion puede darse en su CSMIJ?

O si
O No

O otro (Por favor especifique)

Preg.11.- En su opinién, écual cree que es el servicio o centro mas
adecuado para:

Centros de Hospital de Asociaciones
Pediatria Atencion Escuela CSMi-j Dia P de
Temprana afectados
la deteccién precoz O O O O O O
la evaluacion diagndstica
y emision de diagndstico
final O O O O O O
el tratamiento
O O O O O O
la coordinacién de la
intervencion
multidisciplinar - - - - - -
el apoyo a la familia O O O O O O

Preg.12.- éCuales considera, a su juicio, elementos esenciales en la
intervencion con este tipo de casos?

Respuesta:

Preg.13.- éConsidera necesario el tratamiento farmacolégico en este tipo

de casos?
en la mayoria de casos en casos concretos en ningun caso
en menores de 6 afios O O O
en nifi@s de 6-13 afios O O O
en adolescentes (14-18) O O O

éCon qué funcion?

O control sintomatoldgico
[ facilitacién de otras intervenciones psicoterapéuticas o educativas
[ influencia en factores etiopatogénicos

[ otro (Por favor especifique)
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éQué grupos terapéuticos emplean habitualmente en su CSMIJ en el
tratamiento de este tipo de trastornos? (si por su titulacion no le es
posible prescribir, consulte, por favor, con un psiquiatra de su equipo)
(* Contestar sélo si :

. . estabiliz. . - I
neuro- antide- ansio- | psicoes- antipsi- antiepi- o
|épticos presivos liticos humor timulantes céticos |épticos
en menores de 6 afios O O O O O O O O O
en nifi@s de 7 a 13 afios O O O O O O O O O
en adolescentes de 14 a
18 O O O O O O o 0O O
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Preg.14.- éConoce y/o aplica las siguientes intervenciones psicologico-
psicoeducativas, que han sido estudiadas para este tipo de patologias?
(puede marcar mas de una respuesta por fila)

existe personal

la la aplicaria
no la aplicamos en el F,SMIJ si tuviera no la
la conozco especificamente . S
conozco en el mas aplicaria
CSMIJ formado en recursos
esta técnica
Analisis de conducta
aplicado (tipo Lovaas) O O O O O O
Intervenciones tempranas
conductuales intensivas ] O O O O O
Entrenamiento para
padres O O O O O O
Modelos del desarrollo O O O O O O
Historias sociales O O O O O O
Promocion de
competencias sociales O O O O O O
Sistemas
aumentativos/alternativos
de comunicacién U U . o . o
Intervencion cognitivo-
conductual O O O O O O
Modelos psicodinamicos O O O O O O
Sistema TEACCH O O O O O O
Intervenciones mediadas
por los padres Od Od Od O O O
Modificacién de conductas
especificas O O O O O O
Entrenamiento de
integracion auditiva y/o
sensorial U U . o . o
Terapias musicales O O O O O O
Terapia ocupacional O O O O O O
Método Doman-Delacato O O O O O O
Psicoterapias expresivas O O O O O O
Modelos socio-afectivos O O O O O O
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Pag.9.- ASPECTOS ORGANIZATIVOS

Preg.15.- éSe realizan en su CSM experiencias o reuniones para la
implementacion o actualizacién de protocolos o directrices de actuaciéon
frente a los casos de TMG?

O si

O No

Preg.16.- éConsidera que existen suficientes recursos disponibles en su
area sanitaria para la atencion y tratamiento de los trastornos mentales
graves infantiles?

O si

[ No

[0 otro (Por favor especifique)

Preg.17.- Si no existe en su area sanitaria é¢considera necesaria la
implantacion de un programa de atencion especifica a los TMG en la
infancia? (responder a esta pregunta sélo si no existe ya un programa
especifico)

O si
O No

Preg.18.- Como profesional de la Salud Mental, écual es su grado de

satisfaccion con la atencion que se le puede brindar a los nifios afectos de

un trastorno mental grave en su area sanitaria?

[ Nada satisfecho

[ Poco satisfecho

[ Bastante satisfecho
[ Muy satisfecho

[ Totalmente satisfecho

Pag.10.- DATOS DE FILIACION

Preg.19.- Centro o Servicio de Salud Mental en el que ejerce su trabajo, y

municipio en que se encuentra ubicado:

Respuesta:

Preg.20.- Comunidad Auténoma:

Preg.21.- Provincia:
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Preg.22.- Titulacion:

O psiquiatra
Psicologo
[ Psicélogo clinico
O MIR
O PIR
[ otro (Por favor especifique)

Preg.23.- Género:

O Mujer
[ Hombre

Preg.24.- Aiios de experiencia en Salud Mental infanto-juvenil

[ Més de 20 afios

Preg.25.- Plantilla profesional de su CSMI1J

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Psiquiatras 0 O O O O O O O O O
Psicélogos O O O O O O O O O O
Psicélogos clinicos 0 O O O O O O O O O
Enfermeria O O O O O O O O O O
Trabajadores sociales O O O O O O O O O O
Personal administrativo 0 O O O O O O O O
Preg.26.- ¢Desea dejar algin comentario?
- MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION -
155
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VIII. 3. Tablas completas

a. Tabla completa datos incidencia y prevalencia aportados por Catalufia

2005 Incidencia Prevalencia
Edad Mediana Edad Mediana
0-5a. | 6-11a. | 12-18a.| mal TOTAL %3 %9 | 0-5a. | 6-11a. | 12-18a. | mal TOTAL %3 %9
X edad X edad
notif. notif.
pac. atendidos 1855 6034 5671 197 | 13757 10,0 57,7 42,3| 3082 | 14360| 15834 679 | 33955 11,0 60,7 39,3
Pacientes con
) diagnostico 63 111 152 7 333 11,0 69,7 30,3 131 478 626 21| 1256 12,0 725 27,5
Cod. principal
CIE9 tributario de TMG
299.0 Autismos | 17 24 5 0 46 60 739 26,1 33 76 48 3 160 80 756 24,4
299.1 0 1 1 0 2 12,0 50,0 50,0 0 7 6 0 13 11,0 769 231
299.8 11 22 5 3 41 85 829 17,1 23 121 105 6 255 11,0 831 16,9
315.5 Desorden mixto 33 53 21 2 109 80 734 266 72 226 113 7 418 90 71,3 287
del desarrollo |
295 0 1 34 2 37 170 676 324 0 10 104 3 117 17,0 70,9 29,1
296 ! 0 2 9 0 11 150 455 54,5 0 6 22 1 29 155 62,1 37,9
__afectivos graves |
297 Delirios 0 0 3 0 3 16,0 66,7 33,3 0 1 18 0 19 16,0 57,9 42,1
paranoides
301.8 T'”’"’“‘?Z’Z 1 1 36 0 38 155 342 658 1 6 100 1 108 16,0 41,7 583
a
301.7 T. disocial de la 1 7 38 0 46 150 826 174 2 25 110 0 137 150 81,8 182
personalidad
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argitalpenak
Línea


0-5a.

6-11a.

12-18 a.

Incidencia
Edad

mal TOTAL
notif.

Mediana
edad

%%

0-5a.

6-11a.

12-18 a.

Prevalencia
Edad

mal TOTAL

notif.

Mediana
edad

%3

%%

Pac. atendidos 2089

Autismos

Psicosis

desintegrativas
Otras p:l.cosm d.e 32
Desorden mixto 29

__ deldesarrollo
Esquizofrenias 0
Trastornos 0

 afectivos graves
De/i.rios 0
T. limite de la 0

_______ personalidad
: 14

personalidad

7176

61

75

42

6580

22

23
37

25

31

64

149

15994

115

128
43

32

32

120

10,0

7,0

8,0
16,0

14,5

15,0

16,0

13,0

79,1

76,6
44,2

56,3

75,0

31,3

75,0

20,9

23,4
558

43,8

25,0

68,8

25,0

54

51

21

16 985

269

304
17

20

11

100

17 947

190

133
126

70

31

142

214

456

38 685

521

496
144

90

35

155

336

11,0

9,0
16,0

14,5

79,5

76,2
63,2

47,8

74,3

45,2

79,2

20,5

23,8
36,8

52,2

54,8

20,8
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argitalpenak
Línea

argitalpenak
Línea


0-5a.

6-11a.

12-18 a.

Incidencia
Edad

mal TOTAL

notif.

Mediana
edad

%3

0-5a.

6-11a.

12-18 a.

Prevalencia
Edad
mal TOTAL

notif.

Mediana
edad

%d

Pac. atendidos

Céd. CIE9

Autismos |
Psicosis
desintegrativas
Otras psicosis
dela 19

Desorden
mixto del

Trastornos
afectivos
— L

Delirios
paranoides

personalidad

desarrollo |

2112

52

43

11

8563

81

123

44

7459

41

43

33

42

11

50

84

207

18 341

174

212

39

50

14

57

140

10,0

8,0

8,0

16,0

15,0

15,0

15,0

12,0

79,3

70,8

69,2

38,0

64,3

31,6

73,6

20,7

29,2

30,8

62,0

35,7

68,4

26,4

75

64

18

18 950

415

415

19

25

15

143

19 666

299

206

119

40

181

307

357

42 096

792

691

154

146

48

198

469

11,0

81,3

75,4

64,9

48,6

72,9

43,9

80,0

24,6

35,1

51,4

27,1

56,1

20,0
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argitalpenak
Línea


0-5a.

6-11a.

12-18 a.

notif.

Incidencia
Edad

mal TOTAL

Mediana
edad

%3

%2

0-5a.

6-11a.

12-18 a.

Prevalencia
Edad
mal TOTAL

notif.

Mediana
edad

[

x

3

%2

Cdd. CIE9

Pac. atendidos

Autismos

Psicosis
desintegrativas |
Otras psicosis
dela 19
__infancia
Desorden
mixto del

desarrollo

afectivos

e ITAVES |
Delirios
___paranoides |
T. limite de la
__personalidad
T. disocial de la
personalidad

2005

24

27

55

12

9975

60

108

135

11

49

8563

19

62

40

44

49

11

46

95

77

20620

103

197

230

53

58

13

57

156

10,0

8,0

8,0

8,0

7,5

16,0

15,0

86,4

77,8

83,8

787

60,4

50,0

13,6

22,2

16,2

21,3

39,6

50,0

15,4

57,9

23,1

48

65

84

16

21733

227

493

509

23

30

21

145

23041

126

18

369

262

216

130

51

188

351

228

45

47 854

401
28

927

857

285

167

63

210

512

11,0

9,0

13,0

10,0

9,0

17,0

15,0

16,0

14,0

82,8

60,7

84,9

757

66,3

48,5

69,8

46,7

787

17,2

39,3

15,1

24,3

33,7

51,5

30,2

53,3

21,3
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Incidencia Prevalencia

Edad Edad Mediana

05a. | 611a |1218a. | mal | ToTAL | Me9EM g2 9o | 05a | 6-11a | 12-18a | mal | TOTAL %S %9
notif. edad notif. edad

84 282

Pac. atendidos 9988 8548 20733 10,0 22712 23181 49219 11,0

Cod. CIE9
Autismos |
Psicosis
desintegrativas
Otras psicosis
dela 12 53 118 70 0 241 80 86,7 133 90 642 523 2 1257 10,0 84,7 153
i ia
Desorden
mixto del 61 183 61 2 307 70 726 274 99 686 332 3 1120 90 763 238
desarrollo |
1 5 45 0 51 160 647 353 2 22 248 74 346 180 647 353
Trastornos
afectivos 2 10 36 0 48 150 56,3 438 2 33 148 2 185 150 54,6 454
—LCLCN
Delirios 0 2 9 1 12 140 833 167 0 9 62 7 78 160 71,8 282
paranoides
0 2 49 0 51 16,0 29,4 706 0 22 262 1 285 16,0 44,2 55,8
X 6 16 64 0 86 14,0 80,2 19,8 12 59 250 0 321 14,0 835 16,5
personalidad
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b. Tablas completas con respuestas desglosadas en porcentajes por CC. AA.
de los items mads relevantes

b.1

g
2
2
2
2
=
0
S
Diag.en  Diag. otro
Si CSMIJ prof. Se derivan 1-3 4-6 +de6 Psig. Psic. Ps.Clin. Tr.Soc. DUE Pediatria Neuroped. S.Soc. PEscolar Si Si Si
Aveces Sistem. Aveces  Sistem. Aveces  Sistem. Aveces  Sistem.
12 100% 92% 8% 0 33% 50% 8% 100% 0 100% 36% 2% 45% 0 64% 18% 55% 9% 64% 21% 36%: 50%; 50%;
4 75% 5% 25% 0 67% 33% 0 100% 0 100% 0 0 67% 0 33% 0 33% 0 33% 33% 0] 0] 25%
4 50%; 100% 0 0 75% 25% 0 75% 25% 100% 0 0 50% 0 100% 0 75% 0 25% 50%; 25% 25%; 100%
4 100% 100% 0 0 25% 75% 0] 100% 50% 50% 25% 50% 50% 0 50% 50% 5% 0 0 100% 25% 75% 100%
14 79% 100% 0 0 36% 43% 21% 36% % 93% % 21% 57% 29% 50% 29% 64% 0 43% 57% 29% 57% 79%
2 100% 100% 0 0 0 100% 0 100% 0 100% 0 0 0 50% 0 100% 50% 0 0 100% 50%; 100% 100%
5 40% 100% 0 40% 60% 0 100% 40% 80% 20% 20% 0 20% 40% 60% 60% 0 20% 80% 20% 40% 60%
9 89%) 89% 0 1% 50% 50% 0] 100% 12% 88% 25% 25%. 25% 12% 75% 25% 25% 12% 25% 25%) 12% 37%; 44%
35 60% 97% 3% 0 18% 76% 6% 100% 32% 91% 47% 18%! 59% 9% 85% 3% 44% 15% 53% 29% 50% 44% 57%
1 100% 100% 0 0 0 100% 0] 100% 0 100% 100% 100% 100% 0 100% 0 100% 0 0 100% 0 0] 0]
4 75% 100% 0 0 50% 50% 0 100% 25% 50% 0 0] 25% 25% 50% 25% 75% 0 5% 25%) 50% 25% 50%;
1 100% 100% 0 0 0 100% 0] 100% 0 100% 0 0] 0 0 100% 0 0 0 0 0 100% 0] 100%
12 83% 83% 17% 0 60% 30% 10%! 100% 20% 80% 20% 20% 40% 10% 50% 30% 60% 10% 30% 60% 20% 40% 92%
5 80%) 100% 0 0 20% 80% 0] 100% 0 80% 40% 0] 40% 20% 80% 20% 60% 20% 60% 40% 0 20% 40%
1 0 100% 0 0] 0 100% 0] 100% 0 100% 0 0] 0 0 100% 0 0 0 0 100% 100% 100% 100%
9 89%. 100% 0 0] 56% 22% 22% 100% 1% 89% 2% 1%! 1% 1% 78% 0 33% 0 33% 44% 0] 56% 44%)
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b.2

o
2
2
8 Psicoterap. semanal Planteam. de  |Seguim. periodico del| Derivacion a otros Intervencion
§ Programa especifico |y encuentros reg. con seguimiento y apoyo |nif@ sin interv. terap.| progr., servicios o | coordinada con otros
3 TMG en su CSMIJ padres farmac. familiar especif. centros ambitos o servicios Otro Si
12 75%] 42%; 100%! 92% 58% 75% 100%; 17% 50%
25% 50% 75% 100% 25% 100% 100% 0 25%
50%; 25% 25% 50% 0] 0] 50% 25% 75%
4 25%] 25%] 75% 75% 75% 100%! 100%! 0] 50%
14 0] 29%] 64% 79% 43%! 79% 86% 7%! 43%
2 100% 0%! 100%! 100%! 50% 50% 100%! 0] 50%
5 20% 40% 100% 60%: 80%! 60%! 100% 20%! 60%
9 1% 0%) 100%! 78% 33% 78% 100%; 11%! 56%
35 94%! 63%! 97% 80% 46%! 57% 94% 14% 69%
1 0] 0] 100%! 100%! 100%! 100%! 0] 0] 0%
4 0] 0] 50% 100%! 75% 50% 100%! 0] 0%
1 0] 0 100% 100% 100% 100% 100% 0 100%
12 0] 25% 83% 83% 50% 83% 100%! 33% 33%
5 0] 0] 100%! 80% 80% 20% 100%! 0] 60%
1 100% 0] 100%! 100%! 0] 0] 100%! 0] 100%
9 22%; 0] 78%| 67% 56% 89% 100%! 0] 1%
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§ E_ Deteccion precoz Eval. diagnéstica y emision de diagnéstico final Tratamiento
! E Ped. AT Esc. CSMIJ H.Dia Asoc. Ped. AT Esc. CSMIJ H.Dia Asoc. Ped. AT Esc. CSMIJ H.Dia Asoc.
12 100% 25% 42% 17% 0% 0% 0% 17% 0% 100% 0% 0% 0% 75% 50% 83% 92% 50%;
4 75% 25% 25% 25% 0% 0% 0% 50% 0% 100% 0% 0% 0% 75% 0% 75% 75% 25%
100% 0% 75% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 100% 0% 75% 75% 0%
4 100% 50% 50% 0% 0% 0% 25% 0% 0% 100% 25% 0% 25% 50% 75% 100% 75% 50%
14 100% 21% 64% % 0% 14% 14% 0% 7% 100% 57% 0% 21% 36% 36% 64% 86% 21%
2 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 50% 0% 100% 0% 0% 0% 50% 50% 100% 100%| 0%
5 100% 60% 40% 20% 0% 0% 20% 20% 0% 100% 20% 0% 0% 60%. 40% 80% 80% 40%
9 100% 67% 56% 1% 0% 0% 0% 1% 0% 100% 22% 33% 0% 33% 0% 78% 67% 22%
35 97% 60% 60% 54% 0% 0% 0% 46% 0% 100% 29% 0% 3% 60% 9% 97% 74% 9%
1 100% 0% 0% 0% 0% 0 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0%
4 100% 25% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 50% 50% 75% 100% 25%
1 100% 100% 100% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
12 92% 58% 42% 50% 0% 8% 0% 0% 0% 100% 17% 8% 8% 25% 17% 67% 83% 8%
5 100% 80% 40% 0% 0% 0% 0% 20% 0% 100% 0% 0% 20% 60% 40% 100% 80% 60%
100% 100% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0%
9 89% 44% 67% 44% 0% 0% 0% 33% 0% 100% 0% 1% 0% 56% 0% 67% 89% 1%
o
E §_ Coordinacion de la interv. multidisciplinar Apoyo a la familia
3 E Ped. AT Esc. CSMIJ H.Dia Asoc. Ped. AT Esc. CSMIJ H.Dia Asoc.
12 17% 25% 25% 92% 33% 8% 33% 50% 42% 92% 50% 75%)
4 25% 25% 25% 100% 25% 25%, 50% 75% 25% 100% 50% 50%;
0% 0% 0% 100% 0% 0% 75% 25% 0% 75% 75% 25%,
4 25% 50% 50% 100% 25% 0% 25% 25% 25% 50% 50% 100%
14 21% 14% 14% 100% 57% 14%) 29% 29% 36% 79% 1% 79%
2 0% 0% 0% 100% 0% 0% 50% 50% 50% 100% 50% 50%
5 20% 20% 20% 100% 0% 0% 40% 60% 40% 80% 80% 80%
9 1% 22% 1% 89% 1% 1% 22% 0% 1% 56% 1% 78%
35 23% 43% 26% 97% 43% 1% 51% 54% 37% 94% 49% 63%
1 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0%
4 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 25% 0% 100% 0% 75%
1 0% 0% 0% 100% 0% 0% 100% 0% 0% 100% 0% 100%
12 0% 0% 0% 100% 17% 0% 33% 33% 33% 100% 50% 58%
5 40% 40% 40% 100% 40% 40% 80% 60% 80% 80% 40% 100%
1 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0%
9 0% 22% 0% 67% 44% 0% 33% 44% 22% 67% 56% 33%




b. 4

S
g',- En menores de 6 afios En nifios de 6-13 En adolescentes
E Mayoria Casos Mayoria Casos Mayoria Casos Control Facilitacién otras |  Influencia en fact.
! casos concretos |Ningln caso|  casos concretos |Ningin caso|  casos concretos |Ninglin caso|  sintomatologico interv. etiopatogénicos
12 8% 84% 8% 25% 75% 0% 50% 50% 0 83% 83% 16%
4 0 75% 25% 0 100% 0% 0 100% 0% 75% 75% 0
0 100% 0% 0 100% 0% 25% 75% 0% 75% 100% 25%
4 0 100% 0% 0 100% 0% 0 100% 0% 100% 75% 25%
14 14% 79% % 21% 79% 0% 21% 79% 0% 100% 93% 14%
2 0 100% 0% 0 100% 0% 0 100% 0% 100% 100% 0%
5 0 100% 0% 0 100% 0% 20% 80% 0% 80% 80% 20%
9 1% 89% 0% 22% 78% 0% 22% 78% 0% 100% 78% 0%
35 0 91% 9% 17% 83% 0% 31% 69% 0% 97% 91% 30%
1 0 100% 0% 100% 0% 0% 100% 0% 0% 100% 100% 0%
4 0 100% 0% 0 100% 0% 25% 75% 0% 100% 50% 0%
1 0 100% 0% 0 100% 0% 0 100% 0% 100% 100% 100%
12 0 83% 17% 0 100% 0% 8% 92% 0% 100% 100% 9%
5 40% 60% 0% 40% 60% 0% 40% 60% 0% 100% 80% 40%
1 0 100% 0% 0 100% 0% 0 100% 0% 100% 100% 0%
9 0 89% 1% 0 100% 0% 0 100% 0% 78% 100% 22%
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b.5

162

H . s, £5 | . f L. 8 2. NEPRr
< 2 > 3 = 25| 8 5 E S 8 R ] -5 5 g S ¥
8 £83| £8 58 | 28|28 /18258 (858|288 | 22 |ab| 228|258 |[582 23| 28 |28 2%
12 Laaplicamos 0 % 75% 0 33% 58% 17% 67% 50% 0% 8% 83% 0% 8% 3% 0% 17% 33%
Pers.especif. 0 0 8% 0 17% 8% 0% 0% 17% 0% 0% 8% 0% 0% 25% 0% 0% 0%)
4 Laaplicamos 0 25% 75% 25% 25% 50% 0% 50% 25% 0% 75% 75% 0% 0% 0% 0% 25% 25%
Pers.especif. 0 0 25% 0 0 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0 0)
4  Laaplicamos 0 25% 75% 50% 25% 25% 25% 75% 25% 0% 25% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 25% 0 0 0% 0 0% 0 0 0% 0% 0% 0% 0% 0%)
4 Laaplicamos 0 0% 75% 0% 0% 0% 0% 75% 25% 0% 25% 75% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0 0 0% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%)
14  Laaplicamos 14% 14% 43% 14% 21% 43% 14% 50% 36% % 43% 57% 0% 0% 0% 0% 0% %!
Pers.especif. 0 0 0% % 0% 0% 0% 14% % 0% 0% % 0% 0% 0% 0% 0% 0%)
2 Laaplicamos 0 0% 100% 50% 50% 0% 0% 100% 0% 0% 50% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0% 0% 50% 0% 50% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0 0)
5 Laaplicamos 20% 20% 80% 20% 20% 40% 0% 60% 100% 0% 60% 80% 0% 20% 20% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 20% 0 02 20% 0% 40% 60% 0% 20% 20% 0% 20% 0% 0% 0 0)
9  Laaplicamos 0% 0% 22% 1% 1% 1% 1% 33% 0% 0% 1% 56% 0% 0% 1% 0% 1% 1%
Pers.especif. 0,11 0 0% 011 0,11 1% 1% 1% 2% 0% 2% 2% 0% 0% 0% 0% 0,11 01
35 Laaplicamos 3% 20% 80% 14% 43% 60% 1% 46% 80% 3% 60% 60% 6% 0% 8% 0% 17% 1%
Pers.especif. 0,06 0,14 20% 0,06 023 20% 1% 34% 46% 6% 1% 20% 0% 3% 3% 0% 0 0)
1  Laaplicamos 0% 0% 100% 0%  100% 0% 0% 100% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0 0)
4 Laaplicamos 0% 25% 50% 0% 0% 25% 0% 100% 25% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0% 0% 0% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0 0)
1  Laaplicamos 0% 0% 100% 0%  100% 100% 0% 100% 0% 0% 100% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0 0)
12 Laaplicamos 0% 25% 33% 8% 25% 33% 0% 50% 42% 0% 25% 50% 0% 0% 0% 0% 17% 17%;
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0% 0% 17% 25% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0 0)
5 Laaplicamos 0% 20% 100% 20% 20% 40% 0% 100% 20% 0% 20% 80% 0% 0% 20% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 02 20% 0 02 0% 0% 40% 0% 0% 0% 20% 0% 0% 0% 0% 0 0)
1  Laaplicamos 0% 0% 0% 0% 0% 100% 100% 0% 100% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 0%!
Pers.especif. 0 0 0% 0 0 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0 0)
9 Laaplicamos 0% 0% 1% 0% 1% 22% 0% 33% 56% 1% 22% 22% 0% 0% 0% 0% 0% 1%
Pers.especif. 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 56% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 1% 0%)
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b.6

&
2
=
=
a3 Si Bastante
12 75% 25% 8% 83% 100% (10) 0% 0% 67% 33% 0%
4 0% 100% 0% 100% 100% 0% 0% 75% 0% 0%
50% 50% 0% 100% 100% (3) 0% 0% 50% 50% 0%
4 100% 0% 0% 100% 100% (3) 0% 0% 100% 0% 0%
14 36% 64% % 93% 92% (11) 8% 21% 57% 21% 0%
2 50% 50% 0% 100% 100% 0% 50% 50% 0% 0%
5 80% 20% 0% 80% 100% (4) 0% 20% 60% 20% 0%
9 22% 78% 1% 8% 100% (8) 0% 22% 67% 1% 0%
35 100% 0% 6% 83% 100% (6) 0% 3% 57% 40% 0%
1 0% 100% 0% 100% 0% 100% 0% 0% 100% 0%
4 50% 50% 0% 100% 100% 0% 75% 25% 0% 0%
1 100% 0% 0% 100% 100% 0% 0% 100% 0% 0%
12 42% 58% 8% 92% 83% 17% 8% 67% 25% 0%
5 20% 80% 0% 100% 100% 0% 0% 100% 0% 0%
1 100% 0% 100% 0% 0% 0% 0% 0% 100% 0%
9 33% 67% 0% 89% 100% (8) 0% 11% 78% 0% 0%
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