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Resumen ejecutivo

1.AREAS ESTRATEGICAS PARA EL ABORDAJE DEL TDAH EN ESPANA

El Proyecto PANDAH es una apuesta por ayudar a mejorar la vida de los pacientes con TDAH y sus fami-
liares, y por ello el Comité del Plan Estratégico cree imprescindible intervenir desde todas las areas en las
que tiene impacto el trastorno.

Segun los expertos que han intervenido en el Plan, las areas estratégicas basicas de intervencion son:

e Deteccion

e Asistencia a lo largo de todas las fases de la vida

o Politicas publicas

o Necesidades de formacion

e Comunicacion y sensibilizacion

Una vez definidas las 5 areas antes mencionadas, se articularon las recomendaciones en una estructura
fija basada en 4 puntos:

1. Antecedentes: ;por qué es necesario cubrir esa area estratégica?

2. Objetivo: ;cudl es el objetivo global a cumplir?

3. Agentes: ;quiénes deben ser los agentes implicados en el desarrollo de esa area y por qué?
4. Recomendaciones: ;qué acciones consensuadas se definieron para cumplir el objetivo?

1.1.Deteccion

Antecedentes:

Detectar a tiempo implica aumentar las posibilidades de éxito del tratamiento y reducir la aparicién de
comorbilidades, por tanto hay un coste oportunidad muy claro en funcién del periodo de diagnéstico. Sin
embargo, la deteccion del TDAH todavia es tardia en un porcentaje demasiado elevado, siendo todavia
mas dificil en el adulto.

Objetivos:

Protocolizar cribados para la deteccién del TDAH en centros escolares, centros de salud y poblacion de
riesgo (nifios y adultos).

Agentes implicados:

e Educacion: por la situacion privilegiada que tienen los profesores para observar y valorar la conducta y
el funcionamiento cognitivo entre nifios de la misma edad y el mismo estadio evolutivo, el nimero de
horas que los nifios pasan en los centros educativos y el grado de vinculacion que se establece entre el
cuerpo docente y los alumnos.

e Sanidad: por la situacion privilegiada que tienen especialmente los pediatras y las enfermeras para de-
tectar durante las revisiones periddicas de salud cualquier cambio o anomalia en la conducta del nifio, su
rendimiento escolar, gracias también al grado de confianza y vinculacion que pueden llegar a establecer
tanto con el nifio como con sus padres o tutores legales.
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Acciones recomendadas:

1. Protocolizar cribados en revisiones de pediatria de atencion primaria, coincidiendo con las edades de
revision protocolizadas, definir criterios de cribado en la poblacion de riesgo y establecer cribado en el
segundo ciclo de educacion infantil y en el primer ciclo de educacion primaria.

1. Definir una herramienta para el cribado en el dmbito pediatrico y escolar que se incluya en la historia
escolar y pediatrica del nifio.

Establecer un protocolo de deteccion en adolescentes y poblacion adulta con conductas de riesgo:
abuso de sustancias y consumo de drogas, conducta sexual de riesgo, violencia, centros penitenciarios,
fracaso escolar, etc.

1V. Establecer un circuito que asegure una correcta coordinacion desde la deteccion a la confirmacion del
diagnostico por parte de un especialista.

1.2 Asistencia a lo largo de todas las fases de la vida

Antecedentes:

El acceso a los recursos sanitarios y a profesionales especialistas en TDAH es un punto importante para
garantizar un correcto diagndstico, tratamiento y sequimiento del TDAH.

Objetivos:

o Crear protocolos consensuados entre educacion y sanidad.

e Diagnosticar y tratar de acuerdo a la Guia de Practica Clinica del Ministerio de Sanidad.
e Garantizar el seguimiento hasta la vida adulta.

o Establecer una figura de referencia en la asistencia del paciente.

Agentes implicados:

 Educacion: porque el bajo rendimiento académico es una condicién que afecta significativamente al
alumno con TDAH en las diferentes etapas educativas.

 Sanidad: porque son los encargados de realizar el diagnéstico clinico del paciente, de instaurar el trata-
miento adecuado y de hacer el sequimiento pertinente.

o Justicia: porque la contribucion del personal de salud mental en el juzgado mejoraria la identificacion de
problemas de salud mental, incluyendo el TDAH.

e Servicios Sociales de Infancia y Familia: porque los menores de 14 afios no entran en el dmbito de la
justicia y toda la ejecucion de las penas de la justicia juvenil se hace a través de los servicios sociales.

Acciones recomendadas:

1. Instaurar protocolos nacionales que establezcan sistemas que fomenten la coordinacién y comunica-
cion interprofesional entre los diferentes niveles asistenciales, incluyendo la coordinacion entre Edu-
cacion, Sanidad y Servicios Sociales. Estos protocolos deben establecer una figura de referencia en la
asistencia al paciente y asegurar la transicion asistencial del dmbito pediatrico a la edad adulta.
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1. Promover el seguimiento de guias y su implementacion: a nivel educativo, elaborar la Guia de Practica
Educativa, y a nivel sanitario, asegurar que el diagndstico y asistencia se hace de acuerdo a la Guia de
Préctica Clinica (y las posibles actualizaciones que deberian llevarse a cabo).

111. Garantizar la igualdad en el acceso a los derechos fundamentales en el ambito sanitario (diagndstico
y tratamiento), en el ambito escolar (apoyos correspondientes), en el dmbito social (participacion) y
evitar la discriminacion que actualmente existe entre las distintas Comunidades Auténomas.

1.3. POLITICAS PUBLICAS

Antecedentes:

Durante el Ultimo afio, se han producido importantes avances en el émbito institucional que responden
a la existencia de una mayor concienciacion en la sociedad espafola sobre la necesidad de implementar
una respuesta integral a la problematica de las personas con TDAH desde los poderes publicos. Aun asi, se
debe seguir avanzando.

Objetivos:

Incluir este trastorno en diversos sectores de actuacion publica (principalmente educacion, sanidad, justicia
y politica social), fomentando un marco legislativo y ejecutivo a todos los niveles.

Agentes implicados:

e Educacion: porque dado que en Espafia se promulga legislativamente la educacion como obligatoria
desde los 6 a los 16 afios (aunque en la préctica la mayoria de los nifios inician su escolarizacion a los 3
arios), el primer lugar donde se va a detectar la disfuncion causada por el TDAH es en el dmbito escolar.

e Sanidad: porque el diagndstico y el tratamiento es médico. Ademas el manejo en la escuela se debe
Ilevar a cabo en coordinacion con el sistema de salud.

e Justicia: porque dado que las conductas infractoras cometidas por las personas con TDAH y su presencia
en medios penitenciarios son muy superiores a la media, la justicia debe tener en cuenta si el trastorno
puede estar operando en la conducta del infractor, plantearse la oportunidad de hacer un cribado en el
centro penitenciario para facilitar el tratamiento, y ajustar la pena con el fin de promover la reinsercion.

e Servicios Sociales: porque los trabajadores sociales pueden ser claramente la puerta de entrada a un

sistema que acoja a las personas con TDAH. En otros paises, el trabajador social es un referente funda-
mental.

Acciones recomendadas:

I. Aplicacion de la LOMCE y desarrollo en las Comunidades Auténomas.

1. Instaurar protocolos de coordinacién entre las administraciones en los mbitos clinico, escolar, judicial y
de servicios sociales basados en la Guia de Practica Clinica del Ministerio, evitando las diferencias entre
Comunidades Auténomas y actualizandolos periddicamente.

Desarrollar un documento cientifico, basado en la evidencia cientifica mas actual, que sirva de base
informativa para Autoridades y Gestores Institucionales. Este documento podria sentar las bases para
promover, desde la Administracion, el desarrollo de modelos que analicen el impacto econémico del
TDAH y la rentabilidad de la dedicacion de recursos.
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1.4. NECESIDADES DE FORMACION

Antecedentes:

Una pieza clave en el éxito de un correcto manejo de la persona con TDAH, sobre todo en la fase de deteccion,
diagndstico y abordaje, radica en la formacion especifica recibida por los profesionales implicados, y los profe-
sionales que deberian intervenir en el manejo del TDAH reciben poca formacion especifica sobre este trastorno.
Objetivos:

Mejorar la formacion en TDAH a tres niveles: pregrado, posgrado y formacién continuada/permanente.

Agentes implicados:

Los agentes sociales que deben recibir esta formacion son las personas implicadas en la deteccion y ma-
nejo del TDAH, es decir, aquellos que se dedican profesionalmente a los dmbitos de educacion y sanidad.

Acciones recomendadas:

1. Incluir el TDAH en el plan de estudios universitarios de todos los colectivos implicados en la deteccion
y el manejo de personas con TDAH: Medicina, Psicologia, Magisterio, Pedagogia, Enfermeria y Master
en Educacion.

1. Incluir el TDAH en el programa de formacion de profesiones sanitarias (MIR/PIR/EIR) para todas las es-
pecialidades implicadas: psiquiatria, neurologia, pediatria, medicina de familia, psicologia y enfermeria.

Promover la formacion continuada a todos los agentes implicados.

1.5. COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

Antecedentes:

La comunicacion de informacion veraz y sélida sobre el TDAH es la piedra angular para dotar de conoci-
miento a la sociedad, aumentar su sensibilidad hacia el trastorno y minimizar la estigmatizacion del mismo.
Objetivos:

Llevar a cabo un plan de comunicacion sobre el TDAH, con el objetivo de dar a conocer a la poblacién
general las evidencias cientificas sobre el TDAH (evolucion, tratamiento, coste social) y sus repercusiones
en los distintos contextos, ademés de promover una mayor concienciacion sobre un trastorno que, segin
los estudios cientificos, afecta al 5% de la poblacion infantil.

Agentes implicados:

* Los medios de comunicacion: por ser la plataforma mas poderosa de difusion de informacion.

o Las sociedades cientificas: por ser una fuente informativa altamente especializada y de prestigio.
e Las asociaciones de pacientes y familias: por su vision completa y humana del TDAH.
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Acciones recomendadas:

e Conceptualizacion de un plan de comunicacion que permita realizar acciones con capacidad de dar
visibilidad al trastorno, en el que se involucren las diferentes sociedades cientificas y que cuente con
expertos en TDAH.

e Divulgacion basada en la evidencia cientifica en un estilo y formato comprensible para los diferentes
colectivos de la sociedad.

e Desarrollo de acciones de comunicacion que favorezcan la inclusion educativa eficaz del alumnado con
TDAH y que eviten su estigmatizacion.

2. CONCLUSIONES

En las presentes “Propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en Espafia”, el equipo multidisciplinar
de expertos ha hecho una serie de sugerencias enfocadas a mejorar la vida de las personas con TDAH y sus
familiares, asi como a aumentar el nivel de competencia de los distintos profesionales que tienen contacto
con las personas afectadas.

Para ello ha tenido en cuenta que el TDAH tiene impacto en diversas areas estratégicas, y que es precisa la
intervencion de todos los agentes implicados desde sus respectivas areas de accion.

Las acciones que recomienda el Comité del Plan Estratégico, para cada una de las areas de desarrollo,
son un conjunto de recomendaciones generales que pueden servir como punto de partida, pero que cada
experto o grupo de expertos aplicard como considere mas oportuno.

3. OBJETIVO Y METODO DE TRABAJO

La presente obra se ubica en el Proyecto PANDAH, un Plan de Accién en TDAH en el que han participado
més de 250 profesionales directamente relacionados con el trastorno. El proyecto se inici6 en 2011
y concluye en 2016 con la publicacion de las “Propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en
Espana”.

Tras analizar el conocimiento real sobre el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) de
la poblacién espafiola, y las principales barreras o dificultades con las que se encuentran los diferentes
colectivos implicados en su deteccién y manejo, el siguiente paso natural era proponer soluciones para
avanzar en la mejora del TDAH desde sus dimensiones asistenciales, educativas, sociales, legales y co-
municativas.

A fin de alcanzar dicho objetivo, se constituyé un Comité Estratégico formado por expertos de todos los
ambitos que inciden, directamente o indirectamente, en el TDAH, ya que se ha considerado que solo era
posible acometer el proyecto con seriedad desde un trabajo multidisciplinar que tuviera en cuenta la expe-
riencia, opiniones y necesidades de cada uno de los colectivos.
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Tras conformarse el comité, se siguieron los siguientes pasos:

FASE 1
Junio 2013

FASE 2
Septiembre-febrero 2014
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FASE 3

Septiembre 2014

o Objetivos estratégicos

o Priorizacion necesidades

o Lineas estratégicas

© Recomendaciones y posibles

acciones

Convert-
session con
el CPE

PE: Plan estratégico
CPE: Comité del Plan Estratégico

o Validar los objetivos
estratégicos de la Fase 1

* Priorizar el impacto y la
urgencia de las acciones

* Andlisis de la variabilidad

Desarrollo
Ola 2 Estudio
Delphi

o Concesuar la estructura del PE
y Executive Summary

o Definir el contenido de las
lineas de actuacion

 Acordar plan de trabajo para
la redacciondel PE

Reunién
de trabajo
con el CPE

Primera reunion (Madrid, junio 2013)

El Comité Estratégico se reunid con el objetivo de conseguir un primer listado de necesidades y una primera
aproximacion a las propuestas a desarrollar en un futuro para cada una de las necesidades detectadas.

Posteriormente, elabord una lista inicial de 70 necesidades no cubiertas o insuficientemente cubiertas,
determing 5 areas estratégicas de intervencion (deteccion, asistencia a lo largo de toda la vida, politicas
publicas, formacion, comunicacion y sensibilizacion), y, por tltimo, defini¢ para cada area un titulo, un ob-
jetivo, los agentes que deben implicarse en su desarrollo y las acciones que deberian Ilevarse a cabo para
cumplir con el objetivo.

Estudio Delphi-PANDAH (septiembre-febrero 2014)

Para validar los resultados obtenidos en esta primera reunion, se dimensioné el estudio Delphi-PANDAH en
el que participaron 154 profesionales de los diferentes colectivos que intervienen en el TDAH, selecciona-
dos por su grado de conocimiento especifico en TDAH, y con un nivel de implicacion variable en el manejo
del trastorno en funcion del colectivo.

Los participantes respondieron a una encuesta online en la que se les pidié que valoraran la viabilidad, el
impacto y la urgencia de cada una de las acciones que habia propuesto el Comité Estratégico para las cinco
areas estratégicas de intervencion en el TDAH en Espaia.
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Tabla 1. Profesionales participantes en el estudio Delphi-PANDAH

Asociaciones de pacientes 12 7.79
Orientadores escolares 15 9.74
Educadores 26 16.88
Psicologos clinicos / Trabajadores sociales 23 14.94
Enfermeras de Pediatria 3 1.95
Médicos de atencion primaria 3 1.95
Pediatras 16 10.39
Neuropediatras 23 14.94
Psiquiatras del nifio y del adolescente 27 17.53
Psiquiatras de adultos 6 3.90

Segunda reunion (Madrid, 24 de septiembre de 2014)

Se presentd a los miembros del Comité Estratégico los resultados del Estudio Delphi-PANDAH con el obje-
tivo de consensuar las acciones mejor valoradas.

Tras analizar los resultados, especialmente aquellas propuestas que habian obtenido una puntuacion su-
perior a los 7 puntos en las tres variables (viabilidad, impacto y urgencia), el Comité redacté las recomen-
daciones finales que se recogen en las presentes “Propuestas estratégicas para abordaje del TDAH en
Espafia”.
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Presentacién

Permitanme unas breves palabras para presentar el siguiente resultado del Plan de Accion en TDAH (PAN-
DAH), que llevamos trabajando desde 2011.

Las presentes “Propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en Espafia” se enmarcan dentro del
Proyecto PANDAH, que tiene como objetivo estudiar la situacion actual del Trastorno por Déficit de Aten-
cion e Hiperactividad (TDAH) en Espafia desde el punto de vista sanitario, educativo y social, incrementar
el conocimiento acerca del trastorno, sensibilizar a la poblacion y contribuir a crear las bases que permitan
llevar a cabo acciones que ayuden a mejorar la atencion del TDAH.

El Proyecto PANDAH es una iniciativa impulsada por Shire, desarrollada de forma independiente por un
grupo multidisciplinar de expertos y profesionales en TDAH, y avalada por sociedades cientificas y médi-
cas implicadas en el diagndstico y tratamiento del TDAH a lo largo de toda la vida. Como seguramente
sabe, Shire es una empresa biofarmacéutica de prestigio internacional en la investigacion y el desarrollo
de medicamentos para diferentes enfermedades, asi como en la educacion médica continuada en el
TDAH.

El Proyecto PANDAH (2011-2016), en el que han trabajado 250 profesionales relacionados directamen-
te con el TDAH, se ha desarrollado en tres grandes fases.

e Enla primera fase se cuantificé el grado de conocimiento de la poblacion sobre el TDAH.

e En la sequnda, de tipo cualitativo, se estudiaron qué barreras se encuentran diariamente expertos y
pacientes en el manejo del TDAH.

e Yenlaterceray ultima fase (2013-2015), que culmina con las “Propuestas estratégicas para el abor-
daje del TDAH en Espafia”, se ofrecen una serie de recomendaciones enfocadas a mejorar la vida de
las personas con TDAH y sus familiares, asi como a aumentar el nivel de competencia de los distintos
profesionales que tienen o pueden tener contacto con personas afectadas por el TDAH.

As, respecto a las “Propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en Espafia” que tienen en sus ma-
nos, destacaria tres puntos diferenciales:

1. La implicacion y participacion de muchos profesionales de diferentes disciplinas que tienen relacion
directa, o pueden llegar a tenerla, con el TDAH. A lo largo de 2 fructiferas reuniones, un grupo multi-
disciplinar de expertos hemos trabajado de forma coordinada, dejando nuestros intereses particulares
a un lado, para aportar al resto de miembros del equipo la vision que nos proporciona nuestra area de
experiencia y crear sinergias. El resultado de esta colaboracion es un plan de abordaje y recomenda-
ciones que tiene en cuenta la realidad de todos y cada uno de los colectivos profesionales implicados
en el TDAH (pediatras, neuropediatras, médicos de familia de atencion primaria, psiquiatras de nifios
y adolescentes, psiquiatras de adultos, enfermeras, maestros, educadores, psicologos clinicos, pedago-
gos, psicopedagogos, trabajadores sociales y jueces). Esta interrelacion es fundamental y es la clave de
futuro en el manejo y abordaje del TDAH.

2. EITDAH es un trastorno complejo que requiere una intervencion interdisciplinar desde la sanidad, la
educacion y las administraciones publicas, con la colaboracion responsable de los medios de comuni-
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cacion, y por ello se estructura sobre 5 reas estratégicas que permiten una actuacion efectiva sobre el
TDAH. Dichas éreas son:

— Deteccion del trastorno a cualquier edad
— Asistencia a lo largo de toda la vida
— Politicas publicas en sanidad
— Formacion de los profesionales implicados
— Comunicacion y sensibilizacion

3. La voluntad de ofrecer soluciones. A lo largo de 5 afios, y tras estudiar la situacion real del TDAH en
Espafia y las principales barreras para su mejora, era necesario dar un paso adelante y plantear solu-
ciones desde un punto de vista de viabilidad, urgencia e impacto. Por ello, las presentes propuestas
recogen una amplia lista de recomendaciones que esperamos sirvan de punto de partida para acciones

que mejoren el impacto del TDAH en la sociedad espafiola, tanto desde una perspectiva clinica y cien-
tifica, como en sus dimensiones asistenciales, educativas, sociales y econdmicas.

Y dado que un aspecto esencial en cualquier trabajo cientifico como el que hemos estado desarrollando
con el Plan de Accién en TDAH (PANDAH) es su difusion, me gustaria concluir esta presentacion destacan-
do que durante los afios 2012-2014 miembros destacados del proyecto hemos participado activamente en
3 congresos internaciones y 8 nacionales (ver referencias).

Conscientes de que los congresos y las revistas cientificas son el espacio dptimo para hacer publicos los
avances cientificos en el conocimiento en TDAH, dialogar con colegas que trabajan en el mismo campo de
influencia y recibir retroalimentacion, desde los comités del proyecto hemos producido un nimero signi-
ficativo de publicaciones, generando datos desde Espafia y contribuyendo asi al avance del conocimiento
cientifico en TDAH. Simplemente agradecer a todo el equipo de expertos y colaboradores, al comité asesor,
cientifico y técnico, por su trabajo y participacion activa para conseguir estos resultados. Entre todos hemos
consequido avanzar un poco el campo del TDAH en Espafia.

Dr. César Soutullo

Coordinador Plan de Accion en TDAH (PANDAH)
Director Unidad de Psiquiatria Infantil y Adolescente
Departamento de Psiquiatria y Psicologia Médica,
Clinica Universidad de Navarra
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Las presentes "“Propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en Espafia” se enmarcan dentro del 3. Politicas publicas en sanidad, educacion, justicia y trabajo social para garantizar la puesta en marcha

Proyecto PANDAH (Plan de Accién en TDAH), que tiene como objetivo estudiar la situacién actual del Tras- de leyes y protocolos.

torno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) en Espafia, incrementar el conocimiento acerca del 4. Formacion de los profesionales implicados a fin de asegurar que todos los colectivos cuentan con
trastorno, sensibilizar a la poblacién y ayudar a sentar las bases para llevar a cabo acciones determinantes conocimiento, competencias, capacitacion y motivacion suficientes para manejar adecuadamente el
en su mejor atencion y cuidado de este trastorno TDAH

El Proyecto PANDAH (2011-2016), en el que se han implicado 250 profesionales relacionados directa- 5. Comunicacion y sensibilizacidn, demostrando, divulgando, difundiendo, informando y transmi-

mente con el trastorno, se ha desarrollado en tres grandes fases. tiendo conocimiento basado en la evidencia que asegure que la sociedad y los diferentes colectivos

e La FASE 1, con la que se inici6 el proyecto, cuantificd el grado de conocimiento existente en la poblacion sociales son sensibles al TDAH y lo reconocen.
general sobre el TDAH. En esta fase se evalud, en una muestra de 770 participantes, como definia la
poblacién general el trastorno, asi como su conocimiento acerca del tratamiento y de los profesionales

implicados.

e La FASE 2, que finalizo el afio 2013 con la presentacion del libro Informe PANDAH, el TDAH en Espana,
contd con la participacion activa de mas de 200 expertos en representacion de todos los colectivos
implicados. Esta fase permitio conocer la opinién de asociaciones de pacientes y expertos (psicologos

FASE 1 FASE 2 FASE 3
Junio 2013 Septiembre-febrero 2014 Septiembre 2014

clinicos, educadores, pediatras, neuropediatras, psiquiatras del nifio y del adolescente y psiquiatras de o Objetivos estratégicos « Validar los objetivos o Concesuar la estructura del PE
adulto), identificando practicas comunes y actitudes, y profundizando en los aspectos socioeconomicos e Priorizacion necesidades estratégicos de la Fase 1 y Executive Summary
del trastorno. o Lineas estratégicas o Priorizar el impacto y la o Definir el contenido de las
o p . © Recomendaciones y posibles urgencia de las acciones lineas de actuacion
e La FASE 3y (ltima del Proyecto PANDAH (2013-2015) son las “Propuestas estratégicas para el aborda- acciones o Anélisis de la variabilidad e Acordar plan de trabajo para

je del TDAH en Espafia” que ahora presentamos, donde un grupo multidisciplinar de expertos hace una la redacciondel PE
serie de sugerencias enfocadas a mejorar la vida de las personas con TDAH y sus familiares, asi como a
aumentar el nivel de competencia de los distintos profesionales que tienen o pueden tener contacto con
personas afectadas por el TDAH.

Convert- Desarrollo Reunién
session con Ola 2 Estudio de trabajo
el CPE Delphi con el CPE

1.1. ¢.COMO SE HAN DESARROLLADO LAS "PROPUESTAS

ESTRATEGICAS PARA EL ABORDAJE DEL TDAH EN ESPANA"?

PE: Plan estratégico
CPE: Comité del Plan Estratégico

Primera reunién Figura 1. Esquema de desarrollo de las propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en Espafia.

Se cred un Comité formado por un amplio grupo de expertos que se reunio en Madrid el 19 de junio de

2013 en una sesion interactiva de aproximadamente 6 horas utilizando la metodologia Convert Session.

La jornada de trabajo se planificé con el objetivo de conseguir un primer listado de necesidades y una
primera aproximacion a las areas estratégicas a desarrollar en un futuro para cada una de las necesidades
detectadas.

El Comité Estratégico desarrollé una lista inicial de 70 necesidades no cubiertas o insuficientemente cubier-
tas, definiendo las 5 areas estratégicas de intervencion en un plan para el abordaje del TDAH:

1. Deteccidn del trastorno a cualquier edad mediante el establecimiento de las bases de alerta, identifi-
cacion y cribado, que permitan un reconocimiento acertado.

2. Asistencia a lo largo de toda la vida, ofreciendo una atencion integral, coordinada y multidiscipli-
nar basada en la evidencia.

Por Ultimo, se les pidi6 que definieran para cada area un titulo, un objetivo y qué agentes deben implicar-
se en su desarrollo, determinando qué acciones deben llevarse a cabo en cada area para cumplir con el
objetivo.

Estudio Delphi-PANDAH

Para validar los resultados obtenidos en esta primera reunion, se dimensioné el estudio Delphi-PANDAH en
el que participaron 154 profesionales de los diferentes colectivos que intervienen en el TDAH, selecciona-
dos por su grado de conocimiento especifico en TDAH, y con un nivel de implicacion variable en el manejo
del trastorno, en funcién del colectivo.
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EI TDAH como trastorno

Los profesionales seleccionados a sugerencia del Comité Estratégico fueron:

Tabla 1. Profesionales participantes en el estudio Delphi-PANDAH

" ompo | poricpacion | % Respecioat oo

Asociaciones de pacientes 12 7.79
Orientadores escolares 15 9.74
Educadores 26 16.88
Psicélogos clinicos / Trabajadores sociales 23 14.94
Enfermeras de pediatria 3 1.95
Médicos de atencion primaria 3 1.95
Pediatras 16 10.39
Neuropediatras 23 14.94
Psiquiatras del nifio y del adolescente 27 17.53
Psiquiatras de adultos 6 3.90

Los participantes respondieron a una encuesta online en la que se les pidié que valoraran la viabilidad, el
impacto y la urgencia de cada una de las acciones que habia propuesto el Comité para las cinco areas
estratégicas de intervencion en el TDAH.

Segunda reunién

El 24 de septiembre de 2014 se volvio a reunir al Comité Estratégico para presentar los resultados del
Estudio Delphi y consensuar las acciones mejor valoradas.

Tras analizar los resultados, especialmente aquellas propuestas que habian obtenido una puntuacion su-
perior a los 7 puntos en las tres variables (viabilidad, impacto y urgencia), el Comité Estratégico redact¢ las
propuestas finales que se recogen en el presente documento.

1.2. PROYECTO PANDAH

El Informe PANDAH fue avalado por importantes entidades implicadas en el diagnéstico y tratamiento del
TDAH a lo largo de la vida: Asociacion Espafiola de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente (AEPNYA), Fe-
deracion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit de Atencion e Hiperactividad (FEAADAH), Sociedad
Espafiola de Medicina de la Adolescencia (SEMA), Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SE-
MERGEN), Sociedad Espafiola de Neurologia Pedidtrica (SENEP), Sociedad Espafiola de Psiquiatria (SEP),
Sociedad Espafola de Psiquiatria Biologica (SEPB), Sociedad Espafiola de Pediatria Extrahospitalaria y
Atencion Primaria (SEPEAP), y es una iniciativa impulsada por Shire* y desarrollada de forma independien-
te por un grupo multidisciplinar de clinicos y profesionales del ambito educativo y asociativo.

* Shire es una empresa biofarmacéutica de reconocido prestigio internacional en la investigacion y el desarrollo de medicamentos y
en la educacion médica en el campo del TDAH.

EI TDAH en Espana
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2.1. DEFINICION DEL TDAH

2.4. ;COMO SE MANIFIESTA?

EI TDAH es un trastorno conductual complejo y heterogéneo de carécter crénico, cuyas causas se deben a
factores principalmente genéticos y ambientales. Tiene su origen en la infancia y sigue un patron persis-
tente de conductas de falta de atencion y/o hiperactividad e impulsividad con una frecuencia e intensidad
mayores de lo habitual. Esto interfiere de forma significativa no solo en el rendimiento escolar del nifio y
adolescente, sino también en otras actividades cotidianas (American Psychiatric Association, 2013).

EI TDAH es uno de los trastornos del neurodesarrollo més frecuentes en la infancia y la
adolescencia y una de las principales causas de fracaso escolar y de incapacidad para mantenery
desarrollar relaciones sociales.

2.2. ;A CUANTAS PERSONAS AFECTA?

El TDAH tiene una prevalencia en la poblacién general y en nifios en edad escolar en torno al 5%. El
subtipo inatento es mas prevalente que el subtipo combinado, aunque menos diagnosticado (Casas et al.,
2009; Willcutt, 2012).

Afecta mas a varones que a mujeres: en la infancia, por cada tres nifios con TDAH hay una nifia afectada,
mientras que en adultos la diferencia es de dos a uno.

La prevalencia maxima se da de los 6 a los 9 afios, pero puede manifestarse en edad preescolar.

Se estima que en el 60-85% de los nifios con TDAH, los sintomas persisten en la adolescencia (Ramos-Qui-
roga et al., 2006).

Cuando se evalla la frecuencia del TDAH en poblaciones especiales, como son las personas que tienen
problemas por abuso o dependencia de drogas, se observan cifras mucho més elevadas.

2.3. ;QUE CAUSA EL TDAH?

El TDAH es un trastorno heterogéneo y complejo que no puede explicarse por una Unica causa, sino por
una serie de vulnerabilidades bioldgicas que interactGian entre si, junto con otros factores ambientales
(Herreros et al., 2002).

Se manifiesta con 3 sintomas nucleares: falta de atencion y/o hiperactividad e impulsividad, en intensidad
variable y condicionando interferencia. No necesariamente tienen que estar simultaneamente presentes
los tres grupos sintomaticos (Quintero et al., 2009).

Es relativamente fécil, para un profesional no entrenado, confundir estos sintomas con conductas propias
de la infancia, puesto que es habitual que los nifios sean movidos, escuchen poco, actten impulsivamente,
etc. Sin embargo, para hablar de TDAH estos sintomas deben de ser desproporcionados a lo esperable para
la edad y grado de desarrollo del nifio, estar presentes desde una edad temprana (antes de los 12 afios
seguin el DSM-5), observarse al menos en dos ambientes distintos de la vida del nifio, causar un deterioro o
afectacion significativos y no ser causados por un problema médico, un toxico, una droga u otro problemas
psiquidtrico (Soutullo, 2011).

Ademés de los tres sintomas centrales (falta de atencion, hiperactividad e impulsividad), el TDAH puede
asociarse en algunas personas a desequilibrios emocionales, como baja tolerancia a la frustracion y sinto-
mas emocionales como labilidad, disforia, baja autoestima y rechazo social, pudiendo llegar al aislamiento
(Perote et al., 2012).

2.5. OTROS TRASTORNOS ASOCIADOS AL TDAH

EITDAH “puro” es poco frecuente y se estima que alrededor del 70% de los pacientes con TDAH presentan
al menos otra comorbilidad o trastorno psiquiatrico asociado (trastorno negativista desafiante, de ansie-
dad, del animo, de tics, del aprendizaje, etc.) (Soutullo, 2011) que puede tener un impacto adicional en la
calidad de vida (Steinhausen et al., 2009; Klassen et al., 2004).

Los problemas de comorbilidad son también frecuentes en adultos con TDAH (Gringeri et al., 2011; Kessler
etal., 2006).

Una persona con TDAH tiene de 6 a 7 veces mas probabilidades de tener otro trastorno
psiquiatrico o trastorno de aprendizaje (Kessler et al., 2004; Soutullo, 2011). Cuanto més tardio es
el tratamiento, mayor el riesgo de comorbilidad (Perote et al., 2012).

2.6. EL TRATAMIENTO DEL TDAH

El tratamiento de un nifio o un adolescente con TDAH debe ser multimodal, es decir, debe constar de tra-
tamiento farmacoldgico, psicoldgico y psicopedagdgico, aunque no siempre es necesario utilizar todos
los recursos. En el tratamiento multimodal, la combinacion del tratamiento farmacoldgico y psicoldgico
provoca de manera inmediata mejoras visibles sobre los sintomas del TDAH, y a medio y largo plazo,
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el paciente mejora sus habilidades cognitivas y conductuales, lo que se traduce en un mejor funciona-
miento escolar, familiar, social, etc. Otra ventaja del tratamiento combinado es que permite trabajar con
dosis menores de medicacion, reduciendo el riesgo de los posibles efectos secundarios (Scottish Inter-
collegiate Guidelines Network (SIGN), 2005, National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE,
2009); Guia de Practica Clinica sobre el Trastorno por Déficit de Atencion con Hiperactividad (TDAH) en
Nifios y Adolescentes).

Los objetivos principales del tratamiento son:

 Disminuir/eliminar los sintomas centrales del TDAH y de las enfermedades psiquiatricas coexistentes.

e Optimizar el rendimiento académico y el funcionamiento social.

 Adaptar el entorno a las necesidades del paciente y facilitar la transicion a la vida adulta (AEPNYA, 2010).

Ademas, cuando se compararon los pacientes con TDAH sin tratar con aquellos que habian recibido trata-
miento farmacoldgico, no farmacoldgico o multimodalidad, la mayoria (72%) de los resultados indicaron
un beneficio significativo del tratamiento sobre la evolucion a largo plazo. Esos beneficios fueron claros,
aunque el tratamiento no se asocid generalmente a normalizacion de las evoluciones a un nivel equivalente
a las de los sujetos sin TDAH (Young et al., 2013).

2.7.ELTDAH CONDICIONA LA VIDA

EI TDAH es uno de los trastornos con mayor impacto en el desarrollo y la vida del nifo, de su familia y su
entorno en general. En muchos casos el TDAH persiste durante la etapa adulta (Lara et al., 2009).

El nifio con TDAH tiene habitualmente dificultades académicas (el 20% del fracaso escolar se debe al
TDAH), dificultades para relacionarse y adaptarse a su entorno y problemas familiares. Esto afecta a su
autoestima, por lo que puede provocar ansiedad y depresion.

Los adultos con TDAH presentan dificultades en atencion, desorganizacion, hiperactividad e impulsividad,
asi como distintos problemas afectivos: labilidad emocional, excesiva reactividad emocional y caracter
irritable (Wender et al., 1981, Wender et al., 1985, Ward et al., 1993; Reimherr et al., 2005).

Las personas que padecen TDAH y no son atendidas, pueden presentar impactos negativos a lo largo de su
vida (Thompson et al., 1996), como fracaso escolar, laboral, accidentes, etc., que no solo involucra la salud
del individuo, sino que afecta a todo su entorno social (Fundacion Cultural Federico Hoth, 2012), con un
importante coste sobre la red de servicios pablicos del Estado.

EITDAH es un trastorno que puede perdurar desde la nifiez hasta la madurez,
condicionando la vida no solo de los pacientes sino también de sus familiares.

En Europa, seis estudios econométricos sobre los costes incrementales del TDAH publicados entre 1999
y 2012 y revisados por profesionales, estimaron que los costes anuales por paciente en atencion médica
oscilan entre 715 euros y 2.134 euros, sin contar los costes adicionales asociados al apoyo educativo y ser-
vicios sociales, asi como pérdidas de productividad y atencion médica de los familiares (Young et al., 2013).
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Es importante destacar que cuando se habla de los costes sociales de un trastorno como el TDAH, que
afecta a todos los dmbitos de la vida de la persona, no se refiere Unicamente a un gasto en servicios
médicos o farmacoldgicos, sino que se ha de pensar también en todo el gasto extra que supone a nivel
econdmico, fiscal, social, judicial, etcétera. En este sentido, el impacto del TDAH se expande mas alla del
propio afectado y su entorno, e impacta también en el resto de estructuras de la sociedad, al hacer uso de
sus recursos o al no poder contribuir en igual medida a ellos.

EITDAH suele tener impacto negativo en multiples aspectos de la calidad de vida, como las
relaciones sociales, los logros académicos y/o laborales y el bienestar psicoldgico.
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Propuestas estratégicas para mejorar la vida de las personas con TDAH

En este capitulo recogemos una serie de recomendaciones sobre las lineas estratégicas a seguir para me-
jorar el conocimiento del TDAH y su impacto en la sociedad espafiola, tanto desde una perspectiva clinica
y cientifica como también en sus dimensiones asistenciales, educativas, sociales, legales y comunicativas.

El Proyecto PANDAH es una apuesta por ayudar a mejorar la vida de los pacientes con TDAH y sus fami-
liares, y por ello se ha trabajado paralelamente, de forma coordinada y en la misma direccion, en todas
aquellas areas en las que el trastorno tiene impacto. Por ello, el Comité del Plan Estratégico identificd 5
reas estratégicas de mejora, dentro de las cuales pueden agruparse ordenadamente las recomendaciones
que el grupo de expertos desarrolla en el presente documento.

Las recomendaciones que se recogen en este capitulo se estructuran en torno a las siguientes areas:

Tabla 2. Areas estratégicas para el desarrollo del TDAH

Asistencia a lo
Necesidades Comunicacién
de formacién y sensibilizacién

largo de todas Politicas
las fases de la publicas
vida

O

Estas areas se han establecido en funcion del siguiente criterio y orden de actuacion:

e El primer punto, “Deteccién”, parte de la base de que mejorar la deteccion del TDAH es el punto clave
en el que debemos incidir en los proximos afios, puesto que detectar a tiempo implica aumentar
las posibilidades de éxito del tratamiento y reducir la aparicion de comorbilidades. Dicha
deteccion debe hacerse en base a la identificacion de los signos de alerta y a la realizacion de cribados
en centros escolares, centros de salud y poblaciones de riesgo. Otro punto relevante es establecer las
bases para una deteccion acertada a cualquier edad.

e El segundo punto, “Asistencia a lo largo de todas las fases de la vida”, se basa en que el acceso
a los recursos sanitarios y a profesionales especializados en TDAH es un eje importante para garantizar
el correcto diagnostico, tratamiento y seguimiento del trastorno. Dicha asistencia debe hacerse en base
a una atencion integral coordinada y multidisciplinar basada en la evidencia. El trabajo en equipo y
la coordinacién y comunicacion entre los distintos agentes implicados es decisivo para que
las personas afectadas por el trastorno reciban una correcta asistencia a lo largo de toda su vida.

e El tercer punto, “Politicas publicas”, se fundamenta en que en la actualidad todavia existen pocas
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referencias al TDAH en los distintos ambitos regulatorios, y en que es necesario incluirlo en los diversos
sectores de actuacion publica, principalmente educacion, sanidad, servicios sociales y justicia. Se debe
fomentar un marco legislativo y ejecutivo que contemple el TDAH a todos los niveles y que
garantice la puesta en marcha de leyes y protocolos en todas las Comunidades Auténo-
mas.

El cuarto punto, “Necesidades de Formacion”, parte de la base de que una pieza clave en el éxito de
un correcto abordaje de la persona con TDAH, sobre todo en la fase de deteccion y diagndstico, radica
en la formacion especifica recibida por los profesionales implicados, pues ello aumenta su conocimiento,
competencia, capacitacion y motivacion. Ademas, es importante asegurar que todos los colectivos
tengan herramientas para aumentar su conocimiento sobre el TDAH y mantenerse actuali-
zados.

El quinto y Ultimo punto, “Comunicacion y sensibilizacion”, se fundamenta en que la comunica-
cion de informacion veraz y solida sobre el TDAH es la piedra angular para dotar de conocimiento a la
sociedad, aumentando la sensibilizacién hacia el trastorno y minimizando su estigmatizacion. Dicha
comunicacion, basada en la evidencia cientifica, debe demostrar, divulgar, difundir, trans-
mitir e informar acerca del TDAH, de tal modo que asegure que la sociedad y los diferentes
colectivos conocen el trastorno y se hacen sensibles a él.

En los préximos 5 subcapitulos, vamos a explicar las 5 &reas de desarrollo propuestas por el Comité Estra-
tégico, y lo articularemos sobre una estructura fija con los siguientes 4 puntos:

1. Antecedentes: ; por qué es necesario cubrir esa area estratégica?

2. Objetivo: ;cudl es el objetivo global a cumplir?

3. Agentes: ;quiénes deben ser los agentes implicados en el desarrollo de esa area y por qué?
4. Recomendaciones: ;qué acciones consensuadas se definieron para cumplir el objetivo?

Apuntar, por Ultimo, que las acciones que recomienda el Comité para cada una de las areas son un conjun-
to de recomendaciones generales o lineas de accion, que pueden servir como punto de partida, pero que
cada experto o grupo de expertos lo aplicard como considere mas oportuno.

E M A A A
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1. Deteccion

3.1. DETECCION DEL TDAH

3.1.1. Antecedentes: ;Por qué es necesario trabajar la deteccion del TDAH?

La deteccion del TDAH es el punto clave en el que debemos incidir en los préximos afios. Detectar a tiempo
implica aumentar las posibilidades de éxito del tratamiento y reducir la aparicion de comorbilidades, por
tanto hay un coste oportunidad muy claro en funcién del periodo de diagndstico. Sin embargo,
en nuestro pais, a pesar de los avances de los Ultimos 10 afios, la deteccion del TDAH todavia es tardia en
un porcentaje demasiado elevado, siendo su deteccion todavia mas dificil en el adulto.

A. Barreras para la deteccion precoz

Segun resultados del estudio PANDAH, la principal dificultad que acusan todos los profesionales es la
deteccion tardia, o, en el peor de los casos, la no deteccion. Los distintos profesionales, asi como las aso-
ciaciones de familiares, atribuyen esta dificultad a las siguientes realidades:

 Bajo nivel de concienciacion y conocimiento de la poblacién general en TDAH.

e Escasa formacion especifica en TDAH de algunos agentes educativos y sanitarios.
* Desinformacion alrededor del TDAH.

e Ausencia de una politica sanitaria-educativa unificada.

B. La importancia de la deteccion precoz

La deteccion precoz es importante porque el TDAH es un trastorno cronico y evolutivo que se manifiesta
desde la infancia y, por tanto, cuanto mas tarda el nifio en ser detectado y diagnosticado, mas posibilidades
hay que se complique y aparezcan trastornos comérbidos asociados y de que sus relaciones familiares,

escolares y con sus iguales empeoren.

La deteccion precoz, asi como un buen diagnéstico, son fundamentales
para la prevencién o manejo de los problemas asociados al trastorno,
determinando la evolucion del mismo (GPCM, 2010).

C. Trastornos comdrbidos al TDAH

Se estima que alrededor del 70% de los pacientes con TDAH presentan al menos otras comorbilidades o
trastornos psiquiatricos asociados, como trastorno negativista desafiante, de ansiedad, del animo, de tics,
del aprendizaje, etc. (Soutullo, 2011) que pueden tener un impacto adicional en la calidad de vida (Stein-
hausen et al., 2009; Klassen et al., 2004).

El término ‘comorbilidad’ hace referencia a la presentacion en un mismo individuo de dos o més enferme-
dades o trastornos distintos (GPCM, 2010).
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Cuando el TDAH se asocia a otros trastornos psiquiatricos, con frecuencia se complica
el diagnéstico, empeora la evolucion y la respuesta al tratamiento es menor.

Los trastornos psiquiatricos mas frecuentes en adultos son el trastorno antisocial de la personalidad, los
trastornos de ansiedad, el trastorno por abuso de sustancias y el juego patoldgico (Quintero et al., 2009).

Una persona con TDAH tiene de 6 a 7 veces més probabilidades de tener otro trastorno
psiquidtrico o trastorno del aprendizaje (Kessler et al., 2004, Soutullo, 2011).

D. Factores que aceleran o retrasan la deteccion

Algunas variables como el tipo de sintomatologia o la capacidad intelectual del nifio pueden actuar como
factores que aceleran o retrasan la deteccion. Por otra parte, la edad también puede ser un factor de difi-
cultad en el proceso de deteccion.

Segun los datos obtenidos en el proyecto PANDAH, la edad de deteccion més habitual se da
en educacion primaria, de los 6 a los 11 afios, aunque hay un perfil emergente que se sitta en
secundaria (entre los 11y los 13 afios).

No obstante, los facultativos sefialan que el momento ideal para la deteccién
(independientemente de su tratamiento posterior) es durante la etapa preescolar, perfil minoritario
en las consultas, aunque empieza a ser visible.

3.1.2. Objetivos que se quieren alcanzar

A fin de mejorar la deteccion del TDAH, el Comité Estratégico propone protocolizar cribados en centros
escolares, centros de salud y poblacion de riesgo (nifios y adultos).

* Centros escolares: en alumnos con dificultades de aprendizaje y/o de conducta disruptiva en el colegio.

* Centros de salud: bien de forma puntual cuando sea necesario, o como parte de los controles perio-
dicos de salud, integrando algunas preguntas breves sobre hiperactividad y rendimiento escolar.

* Poblacion de riesgo: centros penitenciarios, centros de menores, adolescentes con conductas de
riesgo (abuso de sustancias, conductas sexuales de riesgo, trastornos de conducta disocial).

* Adultos: poblacion de riesgo de adultos en circuito de salud mental.

Estos 4 puntos se articularian en dos lineas basicas: una dirigida a la deteccion precoz y a la prevencion
secundaria, y la otra dirigida fundamentalmente a jovenes y adultos sin diagnosticar o mal diagnosticados.
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A. Deteccion precoz y prevencion secundaria En la gréfica se aprecia cémo seglin avanza la edad, desciende el nimero de nifios con nuevo diagnéstico.

Asi, vemos que a partir de los 10 afios el nimero de diagndsticos desciende. Luego, entre los 11y 14 afios,
fluctta, y a partir de los 14 afios vuelve a descender otra vez. Asimismo, con la edad desciende el nimero
de personas que reciben tratamiento.

La deteccion precoz, desde un punto de vista preventivo se debe hacer (tal y como indica la Guia de Prac-
tica Clinica Sobre el Trastorno por Déficit de Atencidn con Hiperactividad (TDAH) en Nifios y Adolescentes
(GPCM, 2010)) prestando especial atencion a poblaciones de riesgo, como son los nifios con antecedentes

familiares de TDAH, nifios prematuros, con bajo peso al nacer, ingesta de toxicos durante la gestacion y con En Espafia un 97% de los adultos que sufren TDAH no son diagnosticados, y la mayoria podria tener un
traumatismos craneoencefalicos graves (Spencer, 2006; Dépfner et al., 2004). Paralelamente, la Academia diagnastico equivocado, porque habitualmente acuden a consulta por otro problema. Los expertos ma-
Americana de Pediatria sefiala la necesidad de realizar cribados para el TDAH desde atencién primaria en nifiestan que la deteccion y diagnéstico de los adultos conlleva una mayor dificultad, ya que los adultos
las revisiones de salud general del nifio, una vez que haya comenzado su etapa de escolarizacion (Wolraich afectados presentan un 89% de comorbilidad con otras enfermedades psiquiatricas y neuroldgicas como
etal, 2011). trastornos de la personalidad, conducta antisocial, trastorno oposicionista, abuso de sustancias o compor-
tamientos adictivos al sexo o al juego, bulimia nerviosa, trastornos ansiosos-depresivos y trastorno bipolar.

k A menudo, los adultos ni siquiera tienen conciencia de padecer TDAH porque su problema esta enmasca-

Solo el 15% de los nifios con TDAH estan diagnosticados. rado tras otras patologias colaterales.

3.1.3. ;Qué agentes estan implicados?

A pesar de éstas y otras recomendaciones de importantes instituciones médicas y cientificas, el tiempo
medio que tarda un nifio en recibir un correcto diagndstico se prorroga demasiado, en ocasiones supone
varios afos. Este retraso implica que el paciente no esta correctamente tratado, no puede desarrollar todo

Segun los expertos del Comité del Plan Estratégico, los agentes sociales que deberian intervenir en la linea
estratégica de deteccion son:

su potencial/capacidad y sufre una disminucion importante en su calidad de vida y la de su familia. ° Educaciﬁ'm: por la situac_ic'_m privilegi_afia que tiengn los profesore% para obsgrvar y va_lorar la conducta
y el funcionamiento cognitivo entre nifios de la misma edad y el mismo estadio evolutivo, el nimero de
B. Jovenes y adultos sin diagnosticar o mal diagnosticados horas que los nifios pasan en los centros educativos y el grado de vinculacion que se establece entre el

cuerpo docente y los alumnos.

 Sanidad: por la situacion privilegiada que tienen especialmente los pediatras y las enfermeras para de-
Age in years tectar durante las revisiones periddicas de salud cualquier cambio o anomalia en la conducta del nifio, su
rendimiento escolar, gracias también al grado de confianza y vinculacion que pueden llegar a establecer
tanto con el nifio como con sus padres o tutores legales.

3.1.4. Acciones recomendadas

El Comité Estratégico redactd 10 propuestas para mejorar la deteccion. Dichas propuestas fueron analiza-
das posteriormente en el estudio Delphi-PANDAH bajo las dimensiones de impacto, urgencia y viabilidad.
El resultado obtenido fue, tal y como se observa en la figura 3, que las acciones de deteccion del TDAH con
mayor puntuacion van dirigidas principalmente a la deteccion en edad infantil y poblacién con conductas
o de riesgo. El establecimiento de un Programa Nacional de Cribado en Educacion y asegurar una correcta
Current ADHD diagnosis . .z .o . - . .
and taking medication coordinacion desde la deteccion hasta el diagnostico, superan los 7 puntos (sobre 10) en las dimensiones
de impacto y urgencia, pero no en viabilidad.

Current ADHD diagnosis
but not taking medication Este Ultimo dato, seglin apuntaron los miembros del Comité Estratégico, es sintomatico del estado actual
Ever had ADHD diagnosis de la situacion. Los participantes en el estudio Delphi-PANDAH, (que provienen de todos los dmbitos que
but not current ADHD intervienen en el abordaje del TDAH), puntdan mejor la viabilidad de una accion si depende de su concurso
: : ; ; directo, y peor si depende de la implicacion de organismos externos. Asi, nos encontramos con acciones
- - - - - - que a pesar de ser consideradas por los expertos como urgentes y con un potencial alto de impacto, acaban
25% 20% 15% 10% 5% 0% 0% 5% 10% 15% 20% 25%

siendo en conjunto desestimadas por depender de agentes externos para su viabilidad.
Figura 2. Estimaciones tabuladas de prevalencia (%) de diagnéstico reportado de TDAH informado y diagnosticado por un profesional de la Como se verd a lo largo de este trabajo, siempre que se da esta dircunstand se produce el mismo resulta-

salud. Segiin la edad y el estado de la medicacion (Visser et al., 2014). do. E|§t0, ct'al y como se apuntd en la reunion, deberia servir de llamada a la reflexion de los actores
implicados.
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1V. Establecer un circuito que asegure una correcta coordinacion desde la deteccion a la confirmacion del
diagndstico por parte de un especialista.

Menor Indeciso Mayor ° s E
DT 5 s w E £ g I Protocolizar cribados en revisiones de pediatria coincidiendo con las edades de revisién
protocolizadas, definir criterios de cribado en la poblacion de riesgo y establecer cribados
rE:t?:r']‘zclec’o';“’?;l;‘lzl’:ac"’“a' 0 o e Supera los 7 puntos en el segundo ciclo de educacion infantil y en los primeros aios de educacion primaria.
d 9 ibad pEd Py ‘ ‘ ‘ en las tres dimensiones . B L o . | . » .

DEIEMD G IEERD El pediatra de atencion primaria es el especialista de referencia més préximo al nifio y a su familia, ya que
Protocalizar cribado B0 B '-asdalcc“’“es de deteccion es la puerta de entrada al sistema sanitario, conoce al paciente y su familia desde el nacimiento, establece
en revisiones pediatria co Spatlonnayo] un vinculo de relacion especial y es el responsable de su salud integral.

puntuacion van dirigidas
Definir criterios de cribado 79 76 73 principalmenteala Los controles periddicos de salud son actividades destinadas a detectar algin problema o variacién de la normalidad
enpoblaonidelresgolinfant] tisgstin it e, desde un punto de vista biopsicosocial, siendo ademés una importante oportunidad para realizar actividades pre-
Establecer protocolo ventivas. Estan implantados en nuestro pais desde hace muchos afios y permiten a los pediatras hacer evaluaciones
de deteccin en nifios con 82 82 74 sistematicas y exhaustivas de la poblacién. La mayorfa de las revisiones se realizan coincidiendo con la administra-
conductas probleméticas, fracaso ! ! ! i P : i . . .
escolar Supera los 7 puntos en cion de vacunas. Dado que en nuestro pais existen 19 calendarios de vacunacion, segun las diferentes Comunidades
'i‘:fpg'c'}“:;'sl:‘r’;:: 32 Auténomas., las edades de las revisiones pueden variar ligeramente entre las diferentes regiones.
Establecer cribado en dmbito i bl
judicial 69* 69 58 [BE® IO UEIIEEE Tanto de forma puntual como durante estos controles, se pueden sospechar y detectar casos de TDAH. El
- p—= £l establecimiento de un pediatra debe conocer bien el trastorno e investigar en los diferentes ambientes en los que se mueve el
stablecer protocolo 3 . ™ . . . . .
& de‘ecciépn en adolescentes con 20 81 67 Programa Nacional de paciente: familiar, escolar y social. Es preciso estar alerta ante diferentes situaciones:

i ‘ ‘ ’ cribado en educacion (6, ” . . . . .
CURTRACIIED 8y 12 aiios) y asegurar * Nifios y adolescentes impulsivos, con problemas de comportamiento que se ven involucrados en conflic-
Implementar protocolo una correcta coordinacion 0S 0 peleas.

p D dinacio t lea
de cribado en poblacion adulta 68 66 54 desde la deteccion hasta - - - o o
dor ¢l diagnostico reciben o Deficiente rendimiento académico, dificultades de aprendizaje, etc.
Desarrollar herramientas 5:?;‘;;‘;:‘:;’::‘::?“:::; o Las etiquetas por las que son identificados numerosos nifos: “vago/perezoso”, “hiperactivo/muy movi-
de cribado 79 19 67 aunque los panicipan?es = do”, "desatento”, “sofiador”, “payaso o gracioso de clase”, “podria hacer mas si quisiera”, etc.
Crear paquete de test . puntiian como poco viables * Nifios y adolescentes con un historial previo en gabinetes psicopedagdgicos.
Y cuestionario o Adolescentes problematicos y con conductas de riesgo (consumo de tabaco, alcohol y otras drogas,
Establecer circuito deteccion- 83 83 66 conducta sexual de riesgo, violencia, delincuencia, etc.)
confirmacion diagndstico ! ! !

Figura 3. Resultados del estudio Delphi-PANDAH para la dimension de deteccion.

Tras analizar los resultados del Estudio Delphi-PANDAH, el Comité llegd a un consenso respecto a las
recomendaciones a formular para mejorar la deteccion del TDAH. Dichas acciones recomendadas son las

siguientes:

Diversos estudios han demostrado que existen poblaciones de riesgo para el TDAH: antecedentes fami-
liares de TDAH, prematuros, bajo peso al nacer, ingesta de toxicos durante la gestacion y traumatismos
craneoencefdlicos graves.

Por tanto, el inicio para hacer el cribado puede ser esta poblacion de més riesgo, ademés de los signos
de alerta que puedan detectar padres/tutores legales, profesores o el propio pediatra. La Academia
Americana de Pediatria recomienda que el pediatra inicie la evaluacion de un posible TDAH
en cualquier nifio entre los 4 y los 18 afios que presente problemas académicos o de com-
portamiento.

1. Protocolizar cribados en revisiones de pediatria de atencién primaria coincidiendo con las edades de
revision protocolizadas, definir criterios de cribado en la poblacion de riesgo, y establecer cribado en el
segundo ciclo de educacion infantil y en el primer ciclo de educacién primaria.

Esta medida es necesaria para detectar a los pacientes con TDAH lo més precozmente posible, y valorar
la necesidad de intervencion especifica. De esta forma, sus capacidades, su desarrollo y su calidad de vida
mejoraran, y se minimizard el riesgo de desarrollo de comorbilidades y todos los problemas que ello con-

1. Definir una herramienta para el cribado en el ambito peditrico y escolar que se incluya en la historia ;
leva para el paciente y su entorno.

escolar y pedidtrica del nifio.
En cuanto al cribado en 2.° ciclo de educacion infantil y primeros afios de educacion primaria deberia
hacerse en estas edades porque:

Establecer un protocolo de deteccion en adolescentes y poblacion adulta con conductas de riesgo:
abuso de sustancias y consumo de drogas, conducta sexual de riesgo, violencia, centros penitenciarios,

fracaso escolar, etc. o EITDAH de inicio temprano tiene estabilidad y validez predictiva (Lahey et al., 2004).
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e Las estimaciones de prevalencia son similares a las de los nifios en edad escolar, ya que en torno al 6%
de los menores en edad escolar de 3 a 5 afios cumple los criterios sintomaticos o diagndsticos completos
de TDAH (Angold et al., 2005; Gadow et al., 2001, Lavigne et al., 1996).

e Los sintomas del TDAH identificados en preescolares de 3 afios tuvieron un factor predictivo positivo del
50% a los 6 afios y del 48% a los 9 afios para el deterioro posterior por TDAH en la escuela primaria
(Campbell et al., 1990).

e La hiperactividad temprana se asociaba a dificultades continuas en la escuela, peores habilidades cog-
nitivas y menores niveles de capacidad lectora en la adolescencia (McGee et al., 1991; McGee et al.,
2002).

e Se ha encontrado una intensa relacién lineal entre el TDAH y los malos resultados académicos (Brown,
2010).

El cribado en el contexto clinico deberian Ilevarlo a cabo los pediatras, y en el contexto escolar los maes-
tros de educacion infantil y los de educacion primaria, en colaboracion con los profesores de pedagogia
terapéutica. Asimismo, es necesario contar con la participacion activa de los departamentos de orientacion
escolar y de los equipos de orientacion educativa y psicopedagdgica generales.

Llevar a cabo esta medida tendria los siguientes beneficios:

e Poner de manifiesto la importancia del diagndstico y la intervencion temprana atendiendo a la estabili-
dad y cronicidad del TDAH en estas edades (Biederman et al., 1991).

e Predecir las dificultades conductuales continuas en fases posteriores de la infancia en casi el 45%
de los nifios evaluados, al haberse demostrado que los sintomas de TDAH en edad preescolar son
estables (Campbell, 1987; Campbell et al., 1996; Pierce et al., 1999, Lahey et al., 2004, McGee et al.,
1991).

 Mejorar la especificidad funcional del diagnéstico e identificar posibles déficits o dificultades de aprendi-
zaje, ya que en estas edades las habilidades preacadémicas y los problemas de atencién pueden no ser
tan evidentes hasta que las exigencias de la escuela se incrementan (Gonzélez Lajas, 2014).

e Evitar un deterioro funcional significativo en la mayoria de los dominios de la vida de un nifio, incluyendo
los diferentes contextos naturales donde se encuentra inmerso y su desempefio a nivel de funciones
sociales (DuPaul et al., 2001; Lahey et al., 1998; Wilens et al., 2000; Angold et al., 2005), el manejo en
el aulay la interiorizacion de problemas (Cunningham et al., 2002).

e Obtener nuevos instrumentos diagndsticos para menores de 6 afios.

1. Definir una herramienta para el cribado en el ambito pediatrico y escolar que se incluya
en la historia escolar y pediatrica del nifio.

En el dmbito sanitario se puede usar para el cribado el cuestionario de Fernandez et al., basado en la
primera recomendacion de la Guia de Préctica Clinica de la Asociacién Americana de Psiquiatria sobre
evaluacion en TDAH. Si puntda “si” en los items 2, 4,7, 8 y 9, al igual que si puntia “no” en los ftems 3,
5y 6, o bien si el rendimiento académico es regular, malo o variable, objetivado, se inicia una evaluacion
complementaria bajo sospecha de TDAH (Ferndndez Pérez M. et al, 2009).

También se puede usar como cribado los criterios ADHD RS-1V con modelo clasificatorio similar al utilizado
por Cardo et al. (Cardo et al., 2007) o el cuestionario recomendado por la Academia Americana de Pedia-
tria que consta de 7 preguntas (Ferndndez Pérez et al., 2012).
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Tabla 3. Cuestionario de evaluacion del TDAH basado en la primera recomendacion de la GPC de la Asociacion Americana de Psiquiatria

[JBueno  [JMalo

1. {Cémo es el rendimiento escolar? [ Regular  Variable SOEP;ChaDT’\z)AH
2. ¢ El profesor ha detectado problemas de aprendizaje? OSi CONo Comentarios:
3. (Es feliz en el colegio? OSi ONo

4. ;Tiene algun problema de conducta? [JSi ONo

5. ¢Sigue instrucciones de principio a fin? [JSi ONo

6. ¢Termina el trabajo escolar asignado? Si CONo

7. ¢Se accidenta en exceso? ISi CONo

8. ;Existen signos de inatencion? OSi ONo

9. ¢ Los padres tienen que sentarse a su lado para que hagan los deberes? OSi ONo

Solo seria necesario introducir el cuestionario en los controles de salud a los 6 y / 0 8 afios, o de manera
puntual, en funcién de la disponibilidad y caracteristicas de las diferentes Comunidades Auténomas. A nivel
de los colegios habria que contar con el profesorado.

Los principales beneficios de llevar esta medida a término son una deteccion, diagnostico e inicio del tra-
tamiento multimodal precoz que evitaria la aparicion de comorbilidades y mejoraria el prondstico de los
pacientes.

En el ambito escolar, los objetivos serian describir el funcionamiento del nifio en el contexto escolar con el
objeto de pre-identificar de forma temprana las posibles déficits o dificultades funcionales vinculadas al TDAH
u otras dificultades de aprendizaje, reducir los efectos de los déficits o dificultades sobre el curso evolutivo de
desarrollo del nifio, minimizando la aparicion de déficits secundarios o asociados provocados por el TDAH, las
dificultades de aprendizaje y/o alguna situacion de riesgo, y promover practicas mas eficaces en el contexto
escolar, cerrando la brecha existente entre identificacion y tratamiento (Gonzélez Lajas, 2015).

Para consequir estos objetivos, estas herramientas de cribado se aplicarian al alumno que presenta una
dificultad sustancialmente mayor para aprender y/o de adaptacion al medio escolar y social que la mayoria
de los alumnos de su edad o curso académico (Gonzélez Lajas, 2015). La mayoria de los nifios en edad
escolar con TDAH tienen dificultades significativas en la funcion académica y/o en las relaciones con sus
iguales (American Academy of Pediatrics, 2000; Barkley, 2006; Brown, 2005).

Estas herramientas son necesarias porque una identificacion temprana y una adecuada evaluacion mejoran
la especificidad del diagndstico y resultan imperativos para examinar las dificultades que puede presentar
un alumno apenas experimente las primeras complicaciones. Ademas, permiten establecer los mecanismos
primarios de compensacion, eliminar barreras de aprendizaje y mejorar la respuesta educativa atendiendo
a las necesidades especificas de cada nifio, y ofrecen una respuesta ajustada a cada caso en particular
garantiza una atencion multidisciplinar mas especializada e impulsa nuevos modelos de prevencién e
intervencion (Gonzalez Lajas, 2015).

Este tipo de medidas sirven para evitar ciertos prejuicios y frenar la estigmatizacion de los alumnos con
TDAH en el contexto escolar, y més aln si tomamos como referencia las variables que deben determinar la
atencion a la diversidad en el aula (Gonzdlez Lajas, 2015).
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Tabla 4. Dificultades de aprendizaje y/o adaptacion

Las dificultades de aprendizaje y/o adaptacién se manifiestan principalmente
en alguna de las siguientes dimensiones

(Marcar con una X cuando corresponda - Puede marcar mds de unay)
(Gonzdlez Iajas, J.J., 2015)

Problemas de atencion

Hiperactividad

Impulsividad y falta de autocontrol

Problemas de conducta y adaptacion social

Problemas emocionales, de estado de animo y/o motivacionales

Competencia y rendimiento académico en habilidades pre-académicas [Etapa de Educacion Infantil]

Competencia y rendimiento académico en diversas areas académicas: lectura, escritura, matematicas...
[Etapa de Educacion Primaria]

Problemas de lenguaje y comunicacion
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IV. Establecer un circuito que asegure una correcta coordinacion desde la deteccion a la
confirmacion del diagnéstico por parte de un especialista.

Los expertos del Comité Estratégico subrayan la necesidad de establecer un circuito que asegure una co-
rrecta coordinacion entre los ambitos educativos y sanitarios y que asi se reduzca la variabilidad
existente hoy en dia entre Comunidades Auténomas, provincias y municipios. Este circuito se debe
establecer desde que se produce la primera sospecha de un posible TDAH hasta que el especialista confir-
ma el diagndstico o desestima la sospecha.

El circuito mas sencillo seria: una vez detectado el posible TDAH en el colegio, éste deriva el nifio al pe-
diatra de atencion primaria (habiendo realizado algunos tests previos como pruebas de inteligencia y de
atencion). El pediatra tiene entonces que decidir si se trata de un TDAH “simple” e iniciar el correspon-
diente tratamiento, o si se trata de un TDAH con comorbilidades o dificultades diagnésticas. En el caso de
presencia de posibles trastornos del aprendizaje (trastorno del desarrollo de la lectoescritura), del lenguaje,
o0 problemas médicos como epilepsia o historia de dificultades en el neurodesarrollo (microcefalia, bajo
peso al nacer, dificultades psicomotrices, del lenguaje, de la coordinacion), deriva el nifio al neuropediatra.

Otra opcion para el pediatra seria derivar al nifio al Psiquiatria del nifio y del adolescente si no hay ninguna
de las caracteristicas clinicas mencionadas anteriormente, o si hay problemas como conducta negativista
desafiante, sintomas de ansiedad, sintomas depresivos..., o dificultades especiales en sus relaciones fa-
miliares.

Las Unidades de Neuropediatria y Psiquiatria del nifio y del adolescente a su vez podrian realizar intercon-
sultas entre ellas, o derivarlas a Unidades especializadas terciarias de Neuropediatria o Psiquiatria del nifio
111. Establecer un protocolo de deteccion en adolescentes y poblacion adulta con conductas de y del adolescente para manejo de casos més complejos.

riesgo: consumo de drogas, conducta sexual de riesgo, violencia, centros penitenciarios, etc.

EI TDAH sin diagnosticar y sin tratar esta asociado a veces al abuso de sustancias, conductas sexuales de
riesgo, problemas con la justicia y conductas temerarias.

Si tenemos en cuenta que el TDAH es un trastorno neurobioldgico relacionado con el control de los impul-
s0s, se puede afirmar que un porcentaje de jovenes y adultos que presentan conductas adictivas, delictivas
0 autolesivas sufren realmente un trastorno de déficit de atencion que no les fue diagnosticado a tiempo,
y que estas conductas podrian haberse evitado con una diagndstico precoz y con un tratamiento adecuado
que les ayudara a controlar mejor funciones cerebrales como la impulsividad (actuar de forma irreflexiva).

En este sentido, los expertos del Comité Estratégico proponen establecer un protocolo de deteccion en la
poblacion adolescente y adulta que manifiesten conductas de riesgo, pues, como hemos visto, a menudo
detras de éstas hay un TDAH oculto.

El Comité Estratégico considera importante que estos protocolos se lleven a cabo desde centros de meno-
res, centros penitenciarios, centros de desintoxicacion, centros de salud mental, centros de salud reproduc-
tiva y planificacion familiar para adolescentes, unidades de psicologia y psiquiatria y organismos de trabajo
social. Las personas que ingresan en unos de estos centros y que presentan riesgo de TDAH deberian ser
objeto de una evaluacion psiquidtrica, realizando un diagndstico o diagnésticos segtn criterios DSM-5
internacionales.

Llevar a cabo esta medida reduciria el nivel de sufrimiento de la persona que esta erréneamente diagnosti-
cada. El tratamiento adecuado mejoraria su nivel de funcionalidad social y de satisfaccion vital, y todo ello
reduciria gastos en el sistema sanitario, social y judicial. Ademas, un diagndstico y tratamiento correctos
podria prevenir complicaciones de estas patologias, como la aparicion de comorbilidades.
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3.2.1. Antecedentes: ¢ Por qué es necesario mejorar la asistencia a lo largo
de todas las fases de la vida?

El acceso a los recursos sanitarios y a profesionales especialistas en TDAH es un punto importante para
garantizar un correcto diagndstico, tratamiento y sequimiento del TDAH.

A. Dificultades en el diagndstico

En Espafa, el manejo del TDAH no se hace siguiendo un plan de actuacién consensuado a nivel nacional,
sino que existen diferencias entre Comunidades Auténomas e incluso dentro de la misma comunidad.

La ausencia de un plan lleva a menudo a una deteccion tardia. Es habitual que los pacientes y sus familia-
res sufran un largo peregrinaje por diversas consultas médicas, ya que con frecuencia se encuentran con
profesionales no formados especificamente en TDAH, de los que incluso han podido recibir diagnésticos
contradictorios.

Pero la falta de un itinerario no solo tiene consecuencias negativas sobre los pacientes, sino también so-
bre los propios profesionales médicos, quienes no siempre saben a qué especialistas deben derivar a sus
pacientes.

B. Dificultades en la aplicacion de un tratamiento multimodal

A pesar de que todos los agentes implicados en el manejo del TDAH insisten en que el tratamiento de un
nifio o un adolescente con TDAH debe ser multimodal (y por lo tanto, debe coordinar equilibradamente los
ambitos farmacoldgico, psicoldgico y psicopedagdgico), ellos mismos afirman que en la préctica no siempre
pueden colaborar estrechamente, incidiendo asi negativamente en el resultado final.

En nifios y adolescentes con TDAH moderado o grave, la Guia de Practica Clinica del Ministerio
de Sanidad o GPCM recomienda el tratamiento combinado, que incluye tratamiento psicoldgico,
farmacoldgico e intervencion psicopedagdgica en la escuela (GPCM, 2010)(Guia de Practica
Clinica Sobre El Trastorno Por Déficit de Atencion Con Hiperactividad (TDAH) En Nifios Y
Adolescentes).

C. Dificultades en el seguimiento

El seguimiento es clave en el manejo del TDAH y sin embargo no se produce en la mayoria de las oca-
siones.

El sequimiento periddico resulta vital con el fin de valorar la evolucion del trastorno y las dificultades aso-
ciadas desde la perspectiva del paciente (y de la familia, en el caso del nifio). Ademas, es necesario hacer
un seguimiento para valorar la eficacia del farmaco, asi como vigilar los efectos secundarios y hacer las
derivaciones pertinentes.

3.2. ASISTENCIA A LO LARGO DE TODAS LAS FASES DE LA VIDA k

Un seguimiento deficiente puede desembocar en un descenso de la adherencia
al tratamiento o al abandono del mismo.

3.2.2. Objetivos que se quieren alcanzar

A fin de mejorar la asistencia a lo largo de todas las fases de la vida, el Comité Estratégico propone los
siguientes objetivos:

e Crear protocolos consensuados entre educacion y sanidad.

 Diagnosticar y tratar de acuerdo a la Guia de Préctica Clinica del Ministerio de Sanidad.
 Garantizar el seguimiento hasta la vida adulta.

o Establecer una figura de referencia en la asistencia del paciente.

3.2.3. ;Qué agentes estan implicados?

Segun el Comité Estratégico los agentes sociales que deben intervenir en la linea estratégica de asistencia
a lo largo de todas las fases de la vida son:

* Educacion: porque el bajo rendimiento académico es una condicion que afecta significativamente al
alumno con TDAH en las diferentes etapas educativas, aunque si se le proporcionara una instruccion de
calidad y ayudas compensatorias adaptadas a sus necesidades, éste demostraria sin lugar a dudas un
progreso satisfactorio (National Joint Committee on Learning Disabilities, 2005).

 Sanidad: porque son los encargados de realizar el diagndstico clinico del paciente, de instaurar el tra-
tamiento adecuado y de hacer el seguimiento pertinente.

* Justicia: porque la contribucion del personal de salud mental en el juzgado mejoraria la identificacion
de problemas de salud mental, incluyendo el TDAH.

* Servicios Sociales de Infancia y Familia: porque los menores de 14 afios no entran en el ambito de
la justicia y toda la ejecucion de las penas de la justicia juvenil se hace a través de los servicios sociales.
Otra linea relevante desde los Servicios Sociales de Infancia y Familia seria el entrenamiento parental
positivo para familias con TDAH.

3.2.4. Acciones recomendadas

En una reunion previa, el Comité Estratégico redactd 11 propuestas para mejorar la asistencia a lo
largo de todas las fases de la vida. Dichas propuestas fueron analizadas posteriormente en el estudio
Delphi-PANDAH bajo las dimensiones de impacto, urgencia y viabilidad. El resultado obtenido fue, tal y
como se observa en la figura 4, que promover el sequimiento de guias y su implementacion, asi como
elaborar la Guia de Practica Educativa, son las acciones asistenciales mejor valoradas al superar los
7 puntos (sobre 10) en las tres dimensiones. Es significativo que el establecimiento de protocolos de
actuacion en todos los ambitos que fomenten y establezcan la coordinacion entre profesionales, reciban
puntuaciones muy elevadas en la dimension de urgencia aunque los participantes las punttian como
poco viables.
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Impacto
Urgencia
Viabilidad

Crear protocolos de actuacion
entre Educacion y Sanidad

Supera los 7 puntos
en las tres dimensiones

o
W
Ll
o
G
~

Promover el seguimiento de
84 84* 6,6* quias y su implementacion,
asi como elaborar la Guia
de Préctica Educativa son
83 82 66" las acciones asistenc'i?les
con mayor puntuacion.

Establecer sistemas que fomenten
coordinacion y comunicacion
interprofesional

Establecer proceso de coordinacion
entre profesionales

Establecer una figura de referencia

en la asistencia del paciente 74 70 64

Supera los 7 puntos en
80 79 8,0* las dimensiones de
impacto y urgencia
pero no viabilidad

Promover seguimiento de guias
y su implementacion

Establecer procesos que aseguren

diagnéstico y ?rﬂf:;nda en up ud G El establecimiento de
pacientes con protocolos de actuacion
Actualizar Guia de Practica Clinica en todos los ambitos que
en TuD,_I\H de|uSINS ractca S 74 11 17 fomenten y establezcan
la coordinacion entre
Elaborar Guia Préctica Educativa 84 85 7,7* profesionales reciben

puntuaciones muy elevadas
en la dimension de urgencia
74 711 7,0 aunque los participantes las

Establecer mapa de recursos y
profesionales especializados en

TDAH punttian como poco viables
Acreditar a profesionales en TDAH 74 11 71
Instaurar planes de convivencia y 72 71 62*

Reglamentos de Régimen Interno

Figura 4. Resultados del estudio Delphi-PANDAH para la dimension asistencia a lo largo de todas las fases de la vida.

Tras analizar los resultados del Estudio Delphi-PANDAH, el Comité llegd a un consenso respecto a las
recomendaciones a formular bajo el objetivo de mejorar la asistencia del paciente con TDAH a lo largo
de todas las fases de la vida. Dichas acciones recomendadas son las siguientes:

I. Instaurar protocolos nacionales que establezcan sistemas que fomenten la coordinacion y comunica-
cion interprofesional entre los diferentes niveles asistenciales, incluyendo la coordinacion entre Educa-
cion, Sanidad y Servicios Sociales. Estos protocolos deben establecer una figura de referencia para la
asistencia al paciente y asegurar la transicion asistencial del dmbito pediatrico a la edad adulta.

1. Promover el sequimiento de guias y su implementacion: a nivel educativo, elaborar la Guia de Practica
Educativa, y a nivel sanitario, asegurar que el diagndstico y asistencia se hace de acuerdo a la Guia de
Préctica Clinica (y las posibles actualizaciones que deberian llevarse a cabo).

EI TDAH en Equﬁq ._’ Plan de AcciéN en TDAH
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111. Garantizar la igualdad en el acceso a los derechos fundamentales en el dmbito sanitario (diagndstico
y tratamiento), en el ambito escolar (apoyos correspondientes), en el ambito social (participacion) y
evitar la discriminacion que actualmente existe entre las distintas Comunidades Autonomas.

I. Instaurar protocolos nacionales que establezcan sistemas que fomenten la coordi-
nacion y comunicacion interprofesional entre los diferentes niveles asistenciales, in-
cluyendo la coordinacién entre Educacién, Sanidad, Servicios Sociales y Justicia Penal
Juvenil y de Adultos. Estos protocolos deben establecer una figura de referencia para
la asistencia al paciente y asegurar la transicion asistencial del ambito pediatrico a la
edad adulta.

En cuanto a los protocolos nacionales, aunque la mayoria de las Comunidades Auténomas han elaborado
protocolos de coordinacion de los sistemas educativos y de salud, son excepcionales las que incluyen
servicios sociales, y no hay ninguna que incluya al sistema de justicia penal y de servicios sociales. Dado
que estos instrumentos han demostrado su eficacia para afrontar las principales carencias en la atencién
de las necesidades de las personas afectadas por TDAH, los poderes publicos y agentes politicos de todos
los ambitos territoriales, estatales, autondmicos y locales, deberian realizar las actuaciones necesarias para
garantizar la igualdad de las personas afectadas por TDAH en los sistemas sanitario, educativo, justicia
penal y de servicios sociales de nuestro pais (Federacion Espariola de Asociaciones de Ayuda al Deficit de
Atencion e Hiperactividad. FEAADAH, 2014).

En la actualidad, la mayoria de las Comunidades Autonomas tienen protocolos de coordinacion
en Sanidad y Educacion; son excepcionales las que incluyen servicios sociales, y no hay ninguna
que incluya al sistema de justicia penal.

Para fomentar la coordinacion y la comunicacion interprofesional, se demanda un plan consensuado y
diacrénico de actuacion sobre la base de un enfoque multidisciplinar, que contemple la coordinacion fluida
entre psiquiatria y salud mental, neuropediatria, pediatria, educacion y justicia. Para ello necesita:

* Implicacion de todos los profesionales sanitarios y colaboracién entre ellos.
 Respeto por la actuacion de cada uno de los agentes implicados.

* Coherencia entre las partes.

e Tratamiento basado en la evidencia cientifica.

© Optimizacion de tiempo y recursos.

 Formacion de profesionales de apoyo.

* Mapa de recursos sobre profesionales a los que poder acudir.

h

A menudo el facultativo que realiza el diagndstico acaba asumiendo en solitario funciones
que pueden escapar a su competencia.
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Por otra parte, en el manejo del TDAH deberia intervenir un equipo multidisciplinar formado por el psiquia-
tra, pediatra, neurélogo, neuropediatra, psicélogo clinico y médico de familia en el caso de los adolescentes
y los adultos. Asimismo, el equipo deberia poder tener acceso a otros profesionales de apoyo que permitan
hacer evaluaciones pediatricas y neuroldgicas especializadas, evaluaciones del habla y del lenguaje, tera-
pias cognitivo-conductuales y familiares, fisioterapia y evaluaciones psicopedagdgicas (Taylor et al., 2004).

Este gran equipo de profesionales, que responde a la necesidad de aplicar una terapia multimodal en el
manejo del TDAH, requiere una figura central con dos grandes funciones que desempedar:

o Ser figura de referencia, tanto para el paciente y sus familiares, como para el resto de agentes sanitarios,
educativos y de servicios sociales que intervienen en el manejo del TDAH.

e Actuar como coordinador de todos los agentes implicados.

El circuito de diagndstico y tratamiento que siguen los pacientes con TDAH puede diferir de
forma significativa, dependiendo de la Comunidad Auténoma o incluso de la zona en la que se
encuentren. Por ello, los pacientes y/o sus familiares se sienten desorientados y no disponen de la
informacion necesaria para saber a qué tipo de profesional acudir.

Ademas, el colectivo de los adolescentes y los adultos se enfrentan a un vacio asistencial por la falta de
formacion especifica en TDAH y concienciacion sobre el trastorno por parte de algunos médicos de aten-
cion primaria y algunos psiquiatras.

1. Promover la elaboracion de guias y su implementacion: a nivel educativo, elaborar la Guia
de Practica Educativa, y a nivel sanitario, asegurar que el diagnéstico y asistencia se hace
de acuerdo a la Guia de Practica Clinica (y las posibles actualizaciones que deberian llevarse
a cabo).

En los Ultimos 5 afios han crecido de manera considerable los protocolos de actuacion en las Comunidades
Auténomas, sobre todo en materia de Sanidad y Educacion, con algunos protocolos conjuntos de actua-
cion y otros especificos de cada dmbito. Sin embargo, el Comité Estratégico recomienda que el diagnéstico
y la asistencia se realicen de acuerdo a la Guia de Practica Clinica del Ministerio de Sanidad, y que se
elabore una guia similar de alcance nacional destinada al ambito educativo.

En el afio 2010, el Ministerio de Sanidad publicé la Guia de Practica Clinica Sobre El Trastorno por Déficit
de Atencion e Hiperactividad (TDAH) En Nifios y Adolescentes (GPCM, 2010). El propdsito de esta guia fue
ofrecer a la poblacion en general, a los profesionales sanitarios y de la educacion un instrumento util que
dé respuestas a las cuestiones basicas del trastorno, especialmente a las relacionadas con la evaluacion
diagnostica y los diferentes tipos de tratamiento del TDAH en nifios y adolescentes. Sin embargo, todos los
agentes implicados constatan que dicha guia apenas se utiliza, que resulta poco accesible para la pobla-
cion general y los docentes, y que no ha sido actualizada desde entonces.

Debido a ello, los expertos del Comité Estratégico recomiendan elaborar una guia de practica educativa,
dirigida a los profesionales de la educacion. En este sentido, la Generalitat de Catalunya publicd en el afio
2013 la guia EI TDAH: Deteccid | Actuacié En L'ambit Educatiu, con la que se quiso dotar a los profesores
y a las familias catalanas con un protocolo para facilitar la deteccion y las actuaciones dentro del aula del
alumnado con TDAH . Recientemente, en abril de 2015, el Consejo Escolar de Navarra ha elaborado un
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informe sobre el TDAH (http://consejoescolar.educacion.navarra.es/web 1/wp-content/uploads/2015/05/li-
bro-TDAH7.pdf ). A nivel nacional, el Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte tiene publicada una guia
didactica para la integracion educativa del alumnado con TDAH que esté disponible online en: http://www.
ite.educacion.es/formacion/materiales/186/cd/index.htm (Instituto Nacional de Tecnologias Educativas y
de Formacién al Profesorado, 2014).

1ll. Garantizar la igualdad en el acceso a los derechos fundamentales en el ambito sanitario
(diagndstico y tratamiento), en el ambito escolar (apoyos correspondientes), en el ambito so-
cial (participacion) y evitar la discriminacion que actualmente existe entre las distintas Comu-
nidades Auténomas.

Garantizar la igualdad en el acceso a los derechos fundamentales en el dmbito sanitario (diagnostico y
tratamiento) pasaria por dos ejes:
1. Establecimiento de un circuito nacional consensuado y vinculante del manejo del TDAH.

e Sobre la base de un enfoque multidisciplinar y trabajo en equipo.

* Reconocimiento e inclusion del trastorno en los controles periddicos de salud infantil.

* Coordinacion fluida entre los diferentes ambitos, no solo en el marco sanitario sino también entre
éste y los sistemas educativo y judicial.

 Reparto de responsabilidades entre los actores involucrados.

e Desarrollo de la figura de coordinador del proceso.

* Mapa de recursos de centros o especialistas en TDAH y profesionales de apoyo.
2. Apoyo asistencial y econémico a las familias.

* Mejor subvencion del farmaco al tratarse de un tratamiento crénico.

 Cobertura asistencial del tratamiento e intervencion familiar.

 Asesoramiento y mapa de recursos.

* Medidas especificas para el TDAH adolescente.

 Reconocimiento del diagnéstico y tratamiento para adultos.

En cuanto al ambito escolar, segun la GPCM, los nifios y adolescentes con TDAH precisan de un programa
de intervencion individualizado en la escuela que incluya aspectos académicos, conductuales, sociales y
emocionales. Ademas, los programas deben implicar a la mayor parte del cuadro docente y contar con la
familia u otros profesionales para facilitar su eficacia (GPCM, 2010).

El 28 de noviembre de 2013, en el Pleno del Congreso de los Diputados, se aprobé una enmienda del texto
de la LOMCE, la Ley Orgénica de Mejora de la Calidad Educativa (BOE 295; 12/2013), con menci6n a la nece-
sidad especifica de apoyo educativo a los nifios y adolescentes con TDAH. La inclusion del TDAH en la LOMCE
es un hecho trascendental para los afectados mas jovenes, que tendran asi igualdad de oportunidades en el
ambito educativo, con independencia de la Comunidad Autonoma en la que estén escolarizados.

Por otro lado, para que las posibilidades de integracion social y laboral de la persona con TDAH no se vean
disminuidas y asi evitar la discriminacion, se recomienda:

* Fomentar la participacion. Es frecuente que, debido a la desinformacion imperante, los padres/tuto-
res legales de nifios/jovenes con TDAH no permitan que participen en programas de intercambio, cam-
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pamentos y otras actividades, generalmente organizadas desde los organismos publicos para promover
la interrelacién, socializacion e integracion de los nifios. Por ello es necesario promover la participacion

3.3. POLITICAS PUBLICAS

en dichos programas con mas informacion.

e Incrementar los apoyos a las politicas familiares. Es necesario ofrecer desde las instituciones pu-
blicas, los servicios y apoyos necesarios para que la familia del afectado pueda atender las necesidades
especificas del mismo, y, en caso necesario, las que pudieran surgir en el sistema familiar a causa del
trastorno de uno de sus miembros.

* Promover ayudas para la insercion laboral. Los adultos con TDAH a menudo tienen dificultades
para encontrar y mantener los trabajos. En algunos casos, esto podria solventarse con medidas flexibles
que permitieran la adaptacion de la persona al entorno laboral y la prevencion de riesgos.

e Revisar los actuales criterios de aptitud para obtener o prorrogar el permiso de conducir
(véase tabla 5). EI Real Decreto 818/2009 de 8 de mayo incluye al TDAH en el grupo de “enfermedades
y deficiencias que serdn causa de denegacion o de adaptaciones, restricciones de circulacion, y otras
limitaciones en la obtencion o prorroga del permiso o la licencia de conduccion” (Reglamento General de
Conductores. Anexo 1V). Dicho decreto no permite que las personas con TDAH puedan conducir vehiculos
de servicio pdblico ni vehiculos pesados, lo cual puede llegar a limitar notablemente sus posibilidades de
acceder al mercado laboral.

Tabla 5. Aptitudes psicofisicas requeridas para obtener la licencia de conducir

Exploracién

10.10. Trastornos por
déficit de atencion

y comportamiento
perturbador

10.7. Trastornos del

Adaptaciones, restricciones y otras
Citerios de aptitud para obtenero prorrogar limitaciones en personas, vehiculos o
permiso o licencia de conduccién ordinarios | de circulacién en permiso o licencia
sujetos a condiciones restrictivas

Grupo 2: BTP, C1, C1+E,
C, C+E, D1, D1+E, D,
D+E (art. 45.1by 2)

Grupo 1:AM, A1,A2,A, B, B+Ey
LCC (art. 45.1a)

No deben existir trastornos por déficit de  Idem gtrupo 1. Cuando excepcionalmente, exista No se admiten.
atencion cuya gravedad implique riesgo dictamen de un psiquiatra o

para la conduccion. Tampoco se admiten psiclogo favorable a la obtencion

casos moderados o graves de trastorno o prérroga, se podré reducir el

disocial u otros comportamientos periodo de vigencia del permiso o

perturbadores acompanados de licencia segun criterio facultativo.

conductas agresivas o violaciones

graves de normas cuya incidencia en la

seguridad vial sea significativa.

No se admiten casos de trastornos {dem gtrupo 1. Cuando excepcionalmente, exista {dem gtrupo 1.

control de los impulsos explosivos intermitentes u otros cuya dictamen de un psiquiatra o

gravedad suponga riesgo para la piscologo favorable a la obtencion

sequridad vial. de prérroga, se podra reducir el
periodo de vigencia del permiso o
licencia seguin criterio facultativo.

3.3.1. Antecedentes: {Por qué es necesario trabajar sobre las politicas
publicas en TDAH?

Durante el Ultimo afio se han producido importantes avances en el dmbito institucional que responden
a la existencia de una mayor concienciacion en la sociedad espafiola sobre la necesidad de implementar
una respuesta integral a la problematica de las personas con TDAH desde los poderes publicos. Una
muestra de ello son las politicas que se estan llevando a cabo en el ambito educativo a través de la ley
LOMCE.

Sin embargo, el TDAH no solo condiciona la vida escolar, sino que afecta, en mayor o menor medida, a
todas las areas de la vida de los afectados y sus familias, y es un problema que en un alto porcentaje se
da a lo largo de la vida, desde la nifiez hasta la edad adulta.

Por ello es necesario apostar por el objetivo que persigue la LOMCE: contrarrestar las limitaciones que
padecen las personas con TDAH con politicas publicas, como politicas publicas de proteccion a la infan-
cia dentro de las politicas de familia; politicas de proteccion a la infancia y justicia juvenil; politicas de
convivencia y de violencia familiar; de absentismo; politicas publicas contra las drogas y otras adiccio-
nes, y politicas para la insercion laboral y prevencion de riesgos.

3.3.2. Objetivos que se quieren alcanzar

A fin de mejorar las politicas publicas del TDAH, los expertos del Comité Estratégico proponen incluir
este trastorno en diversos sectores de actuacion publica (principalmente educacion, sanidad, justicia y
politica social), fomentando un marco legislativo y ejecutivo a todos los niveles.

3.3.3. ;Qué agentes estdn implicados?

Segun el Comité Estratégico, los agentes sociales que deben intervenir para la mejora de las politicas
publicas son:

e Educacion: porque dado que en Espafia se promulga legislativamente la educacién como obligatoria
desde los 6 a los 16 afios (aunque en la practica la mayoria de los nifios inician su escolarizacion a los 3
afios), el primer lugar donde se va a detectar la disfuncion causada por el TDAH es en el dmbito escolar.

e Sanidad: porque el diagnostico y el tratamiento es médico. Ademas, el manejo en la escuela se debe
llevar a cabo en coordinacién con el sistema de salud.

e Justicia: porque dado que las conductas infractoras cometidas por las personas con TDAH y su pre-
sencia en medios penitenciarios son muy superiores a la media, la justicia debe tener en cuenta si el
trastorno puede estar operando en la conducta del infractor, plantearse la oportunidad de hacer un
cribado en el centro penitenciario para facilitar el tratamiento, y ajustar la pena con el fin de promover
la reinsercion.

e Servicios Sociales: porque los trabajadores sociales pueden ser claramente la puerta de entrada a
un sistema que acoja a las personas con TDAH. En otros paises, el trabajador social es un referente
fundamental.
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3.3.4. Acciones recomendadas

El Comité Estratégico redactd 11 propuestas para mejorar las politicas ptblicas en TDAH. Dichas propues-
tas fueron analizadas posteriormente en el estudio Delphi-PANDAH bajo las dimensiones de impacto,
urgencia y viabilidad. El resultado obtenido fue, tal y como se observa en la figura 5, que potenciar la
utilizacién de la Guia de Préctica Clinica del Sistema Nacional de Salud y su actualizacion periddica es la
accion legal con mayor puntuacion al superar los 7 puntos (sobre 10) en tres dimensiones. Por otra parte,
la estandarizacion de procesos, instaurando protocolos de obligado cumplimiento en todos los émbitos y
la inclusion en los planes del Ministerio de Educacion (como alumnado con necesidad especifica de apoyo
educativo) superan los puntos en las dimensiones de impacto y urgencia, pero no en viabilidad.

El Comité Estratégico, tras analizar los resultados del Estudio Delphi-PANDAH, llegé a un consenso respec-
to a las recomendaciones a formular bajo el objetivo de crear las bases legales para una politica publica
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g g =2
2 & 32
0 1 5 6 7 9 10 E 5 =
Inclusion del TDAH en leyes 82 83* 64* Supera los 7 puntos
y normativas ? r ’ ‘ ‘ en las tres dimensiones
Incluir el TDAH en leyes 81 81 66 Potenciar la utilizacion de
y normativas por el ME ! ‘ ‘ la guia practica clinica del
sistema Nacional de Salud
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Figura 5. Resultados del estudio Delphi-PANDAH para la dimension de politicas publicas.
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del TDAH. Dichas acciones recomendadas son las siguientes:
1. Aplicacion de la LOMCE y desarrollo en las Comunidades Auténomas.

1. Instaurar protocolos de coordinacion entre las administraciones en los dmbitos clinico, escolar, judicial y
de servicios sociales basados en la Guia de Practica Clinica del Ministerio, evitando las diferencias entre
Comunidades Auténomas y actualizandolos periédicamente.

. Desarrollar un documento cientifico, basado en la evidencia cientifica mas actual, que sirva de base
informativa para Autoridades y Gestores Institucionales. Este documento podria sentar las bases para
promover, desde la Administracion, el desarrollo de modelos que analicen el impacto econémico del
TDAH y la rentabilidad de la dedicacion de recursos, para reducir ese impacto econémico.

1. Aplicacién de la LOMCE y desarrollo en las Comunidades Auténomas.

La nueva Ley Orgénica de Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE), aprobada definitivamente el 28 de
noviembre de 2014, incluye el TDAH en su texto dentro de la seccion destinada al alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo.

Dentro del titulo "Equidad y educacion” habla de las necesidades especificas de apoyo educativo derivadas
de las dificultades de aprendizaje y se establece la intervencion para que desarrollen sus capacidades.
“Corresponde a las Administraciones educativas asegurar los recursos necesarios para los k
alumnos y alumnas que requieran una atencion educativa diferente a la ordinaria, por presentar
necesidades educativas especiales, por dificultades especificas de aprendizaje, TDAH, por sus altas
capacidades intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema educativo, o por condiciones
personales o de historia escolar, para que puedan alcanzar el méximo desarrollo posible de sus
capacidades personales y, en todo caso, los objetivos establecidos con caracter general para todo

el alumnado (LOMCE. Titulo II. Equidad en la educacion. C.1. Alumnado con necesidad especifica
de apoyo educativo. Art. 71.2)".

A partir del principio basico establecido por la LOMCE, son las Comunidades Auténomas las que deben
desarrollar cémo se va a hacer la atencion o el manejo de esas necesidades especificas de apoyo educativo
que tienen los alumnos con TDAH reconocidas a nivel de legislacion basica.

El reconocimiento expreso en la Ley Organica de Educacion, a través de la LOMCE, ha supuesto un gran avance a
nivel estatal. Sin embargo, todavia quedan algunas Comunidades Auténomas que no han incorpora-
do expresamente en su normativa este derecho basico de los alumnos con TDAH, con la consecuen-
cia de que el reconocimiento de las necesidades especificas educativas de los estudiantes con TDAH depende
de la Comunidad Auténoma en la que se escolaricen. Por ello el Comité Estratégico considera imprescindible
que con la maxima urgencia se reconozcan expresamente las necesidades especificas de apoyo educativo de

1. Todas las referencias a la LOMCE que aparecen en la presente obra se refieren a articulos que se hallan dentro de la LOE (Ley
Organica de Educacion) después de la modificacion realizada por la LOMCE. (La LOMCE es una ley que, entre otras actuaciones,
reforma la LOE).
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los alumnos afectados por TDAH en la normativa educativa de todas las Comunidades Auténomas? (Federacion
Espaniola de Asociaciones de Ayuda al Deficit de Atencidn e Hiperactividad. FEAADAH, 2014).

II. Instaurar protocolos de coordinacion entre las administraciones en los ambitos clinico,
escolar, judicial y de servicios sociales basados en la Guia de Practica Clinica del Ministerio,
evitando las diferencias entre CC.AA y actualizandolos periédicamente.

En la actualidad solo 6 Comunidades Auténomas (Andalucia, Canarias, Castilla y Ledn, La Rioja,
Murcia y Navarra) cuentan con un protocolo general de coordinacion entre Sanidad y Educacién
para tratar a los nifios con Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad, lo que se traduce en
una “discriminacion territorial” en la ayuda que reciben los nifios con TDAH (Informe PANDAH. El
TDAH en Espafia).

EI TDAH es un trastorno complejo que no afecta exclusivamente a un area de la vida, por ejemplo la
escolar (si pensamos en nifios), sino que su influencia negativa se extiende a otras areas. Por ejem-
plo, un pediatra sospecha que un nifio tiene TDAH, pero para confirmar el diagndstico, necesitara
que el centro escolar donde estudia el nifio colabore con él con informacion sobre su conducta en la
escuela y su rendimiento escolar. Si el nifio finalmente es diagnosticado, el profesional médico que
lo atiende necesitara seguir manteniendo una relacion coordinada y fluida con la escuela, pues ésta
debera informarle sobre la eficacia del tratamiento (; Ha mejorado su conducta y atencion a partir de
iniciarse el tratamiento?).

Otras veces, es la justicia o los servicios sociales los que deben coordinarse con el ambito clinico y/o escolar,
dependiendo de las circunstancias.

En cualquier caso, debido a nuestra forma territorial y para poder llevarse a cabo dentro de las propias
administraciones territoriales, esto solo se puede desarrollar por la via de protocolizar una intervencion
coordinada, es decir, establecer mecanismos que puedan articular la intervencion en el momento del diag-
nostico y durante el tratamiento, asi como el intercambio de informacion.

Un ejemplo de buenas practicas lo encontramos por ejemplo en la Comunidad de Murcia. En esta comuni-
dad los padres autorizan a que haya una comunicacion directa entre los servicios implicados.

Cuando los afectados por el TDAH son adultos (con posibles problemas afiadidos de comorbilidad y adic-
ciones), el tratamiento es responsabilidad de Salud Mental, que se coordina, se informa y mantiene infor-
mados a otros dmbitos de influencia, como por ejemplo los servicios sociales.

La coordinacion, el intercambio de informacion y la colaboracion estrecha entre los agentes implicados
(sanidad, educacion, servicios sociales, salud mental, justicia) y la familia minimizan el impacto del TDAH,
mejora la salud y el funcionamiento social y contribuye a la insercién del afectado.

2. Comunidades auténomas que incorporaron expresamente el TDAH en la legislacion educativa con anterioridad a su incorpora-
cion a la Ley Organica de Educacion (LOE) por la LOMCE: Baleares, Canarias, Cataluia, Region de Murcia* y Navarra..
Comunidades auténomas que han incluido a los escolares con TDAH en su normativa educativa en desarrollo de las disposiciones
de la Ley Organica de Educacion (LOE) sobre TDAH introducida por la LOMCE: Aragén, Extremadura, Madrid, Region de Murcia*.
* Murcia sale en los dos grupos porque al desarrollar el curriculum de educacion infantil y primaria conforme a lo establecido en
la LOMCE se aprovechd para adaptar la forma de evaluar del alumnado con TDAH.

II. Desarrollar un documento cientifico, basado en la evidencia cientifica mas actual, que
sirva de base informativa para Autoridades y Gestores Institucionales. Este documento po-
dria sentar las bases para promover, desde la administracion, el desarrollo de modelos que
analicen el impacto econoémico del TDAH y la rentabilidad de la dedicacion de recursos para
reducir ese impacto econémico.

La medida es necesaria debido a que todavia existe un alto desconocimiento acerca del trastorno, y ademas
concurre con la existencia de mitos alrededor del TDAH y de personas que niegan su existencia, credndose
debates sociales que no tienen en cuenta, a partir de la evidencia cientifica, las verdaderas repercusiones
a nivel individual y social del trastorno.

Por ello, el Comité Estratégico propone la creacion de un documento que recoja las referencias norma-
tivas que establezcan la evidencia cientifica del trastorno, y que tenga capacidad para convertirse en un
documento de referencia con validez legal para hacerlo valer desde un punto de vista juridico. Dicho
documento deberfan llevarlo a cabo las sociedades médicas y las asociaciones de pacientes, y elevarlo a
la administracion.
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3.4. NECESIDADES DE FORMACION

3.4.1. Antecedentes: ;Por qué es necesario mejorar la formacién en TDAH?

Una pieza clave en el éxito de un correcto manejo de la persona con TDAH, sobre todo en la fase de de-
teccion, diagnostico y abordaje, radica en la formacion especifica recibida por los profesionales implicados.

Pero aunque la formacion es un requisito fundamental, los expertos que participaron en el Proyecto PAN-
DAH coincidieron en sefialar que los profesionales que deberian intervenir en el manejo del TDAH reciben
poca o ninguna formacion especifica sobre este trastorno.

A. Formacion en el ambito sanitario

El pediatra, la enfermera, el médico de familia, el psiquiatra del nifio y del adolescente, el psiquiatra del adulto,
el neuropediatra y el psicélogo clinico son los profesionales de la salud que pueden intervenir ante un caso de
TDAH. Sin embargo, tal y como manifestaron los expertos que participaron en el Proyecto PANDAH, su nivel
de conocimiento especifico sobre el TDAH es por lo general insuficiente para detectar el trastorno.

* El pediatra: es la puerta de entrada al sistema sanitario. En general, tiene una formacion académica
dominada todavia por el modelo clasico de caracter bioldgico, limitado a la esfera fisica, lo que dificulta
un acercamiento integral a los problemas del nifio en el que se contemple también la salud mental u
otros trastornos en los que no hay un marcador bioldgico, como ocurre en el caso del TDAH. En atencion
primaria, los profesionales atienden al nifio teniendo en cuenta su salud integral.

La enfermera: las enfermeras de pediatria de atencion primaria son una pieza clave, en colaboracion con
el médico, en el proceso de diagndstico precoz del TDAH y seguimiento y/o derivacion, tanto en las consultas
a demanda como, sobre todo, en las protocolizadas en el Programa de Atencion al Nifio Sano. Su papel es
efectivo y eficiente, siempre y cuando posean una formacion previa especifica sobre el tema (Garcia, 2012).

El neuropediatra: el nimero de neuropediatras especializados en TDAH es creciente en nuestro pais.
Este es uno de los motivos por los que este especialista, aunque en principio solo le corresponde atender
los casos en los que hay algtin problema neuroldgico asociado, en la practica acaba asumiendo muchos
mas casos.

El psiquiatra del nifio y del adolescente: recibe una formacion especifica y de calidad sobre el
TDAH, aunque no es obligatoria ni esta protocolizada. Por otra parte, recientemente, el 6 de agosto
de 2014, ha sido reconocida de forma oficial la especialidad de Psiquiatria del Nifio y del Adolescente.
Disponer de una especialidad reconocida supone unificar los programas formativos, mejorando la cali-
dad de la formacion MIR y, por lo tanto, la formacion especifica en TDAH y en sus comorbilidades més
frecuentes.

El psiquiatra del adulto: no suele contar con una preparacion especifica en TDAH y suele percibirlo,
no siempre de forma justificada, como un trastorno leve, en comparacion con algunas enfermedades
mentales mas conocidas en la poblacion adulta.

El psicologo clinico: en los planes de estudio de la carrera hay dos asignaturas donde se estudia
el TDAH, aunque no con la profundidad suficiente. Los masters y estudios de posgrado ofrecen una
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mayor actualizacion tanto en la evaluacion y el diagnéstico como en el tratamiento multimodal y, por
ello, son imprescindibles.

Para que todos los profesionales de la salud que estan implicados en la vida de las personas con TDAH
consigan ser un buen equipo y mejorar la calidad de vida de los afectados, deben conocer el tratamiento
multimodal en su conjunto y, més profundamente, las recomendaciones especificas de su area.

B. Formacion en el ambito escolar

El psicologo, el pedagogo, el profesor de pedagogia terapéutica y el maestro de educacion primaria e
infantil son los profesionales de la educacion que deben intervenir en un caso de TDAH. Sin embargo, en
el d4mbito escolar no siempre se reconoce el trastorno, ni se conocen ni se dispone de los tratamientos
adecuados, ni se adoptan medidas especificas hasta no recibir el diagndstico. La situacion realmente es
mas grave en secundaria obligatoria y posobligatoria y en la educacion superior.

Algunos maestros/profesores y/o orientadores escolares no tienen la preparacion necesaria en TDAH y
atribuyen el comportamiento del alumno a un posible problema de educacion en el hogar. Incluso en
los casos en los que existe la sospecha, los equipos de orientacion, que no estan presentes en todos los
colegios y que tienen unas competencias u otras dependiendo de la Comunidad Auténoma donde actten,
se encuentran saturados, por lo que pueden tardar hasta dos o tres cursos en hacer la evaluacion del nifio.

Por otra parte, la preparacion especifica de los equipos psicopedagdgicos para proporcionar informacion al
médico responsable del diagndstico es muy variable. La colaboracion con el médico depende de si el centro
escolar, el maestro/profesor y el equipo de orientacion son sensibles a la realidad del TDAH, tienen conoci-
mientos rigurosos acerca del mismo y si estan dispuestos a implicarse. También se han detectado diferencias
entre colegios publicos, concertados y privados en cuanto a la presencia y competencia de profesionales que
pueden detectar el trastorno. Dentro de esta variabilidad, hay alguna Comunidad Auténoma de las que estan
dentro del protocolo en donde incluso hay un equipo de orientacion especifico para TDAH.

Las dificultades en la correcta interpretacion de las primeras sefiales de alarma en casa y en la
escuela se atribuyen fundamentalmente a la falta de informacion y formacion sobre el trastorno,
y a dificultades de intercambio de informacion entre los distintos profesionales médicos/
orientadores/familias/trabajadores sociales/coordinacion en primaria y secundaria.

3.4.2. Objetivos que se quieren alcanzar

Afin de mejorar la formacion de los profesionales implicados en la deteccion y manejo del TDAH, el Comité
del Plan Estratégico propone mejorar la formacion en TDAH a tres niveles: pregrado, posgrado y formacion
continuada/permanente.

Aunque es cierto que en la Gltima década se han puesto en marcha diversas iniciativas de formacion sobre
TDAH, no se trata de una formacion obligatoria, y no siempre se percibe como necesaria o directamente
vinculada con las tareas desempefiadas. Por ello, el profesional debe adoptar una posicién activa y cons-
ciente en la busqueda de esa formacion, que en Ultima instancia depende de la iniciativa, interés y esfuerzo
personal, y al mismo tiempo contar con el apoyo o complicidad de su centro de trabajo que debe “creer”
en el trastorno para favorecer su formacion.
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En este sentido, los expertos del Comité Estratégico creen necesario organizar y estructurar unos recursos
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e Estrategias de actuacion universales.

* Diagndsticos mds tempranos.

 Atenuacion de los trastornos comérbidos secundarios a diagnésticos tardios.
 Supervision y tratamiento adecuados.

Deberian generarse protocolos como diana para la formacion, no solo para los profesionales de Educacion
y Sanidad, sino también para los profesionales del sistema de los servicios sociales que intervienen con
menores y familias, los equipos técnicos de los tribunales penales de menores y los equipos forenses de los
tribunales penales de adultos.

3.4.4. Acciones recomendadas

El Comité Estratégico redactd 9 propuestas para mejorar la formacion en TDAH. Dichas propuestas fueron
analizadas posteriormente en el estudio Delphi-PANDAH bajo las dimensiones de impacto, urgencia y via-
bilidad. El resultado obtenido fue, tal y como se observa en la figura 6, que incluir el TDAH en el programa
de formacion MIR y en los planes de estudios universitarios, promover la formacion continuada y formar

Figura 6. Resultados del estudio Delphi-PANDAH para la dimension necesidades de formacion.

en el uso de herramientas de deteccion y diagndstico, eran las acciones mejor valoradas al superar los 7

puntos (sobre 10) en las tres dimensiones de urgencia, impacto y viabilidad.

Tras analizar los resultados del Estudio Delphi-PANDAH, el Comité llegd a un consenso respecto a las reco-

mendaciones a formular bajo el objetivo de mejorar la formacién a todos los agentes relacionados con la

deteccion y manejo del TDAH. Dichas acciones recomendadas son las siguientes:

1. Incluir el TDAH en el plan de estudios universitarios de todos los colectivos implicados en la deteccion y el ma-
nejo de personas con TDAH: Medicina, Psicologia, Magisterio, Pedagogia, Enfermeria y Master en Educacion.

1. Incluir el TDAH en el programa de formacion de profesiones sanitarias (MIR/PIR/EIR) para todas las espe-
cialidades implicadas: Psiquiatria, Psiquiatria del nifio y del adolescente, Neurologia, Pediatria, Medicina
de Familia, Psicologia Clinica y Enfermeria.

Promover la formacion continuada a todos los agentes implicados.
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1. Incluir el TDAH en el plan de estudios universitarios de todos los colectivos implicados en
la deteccion y manejo de personas con TDAH: Medicina, Psicologia, Magisterio, Pedagogia,
Enfermeria y Master en Educacion.

En el ambito educativo esta medida es necesaria porque “necesitamos buenas politicas para que el
desarrollo profesional docente asegure las competencias que van a requerir a lo largo de su trayectoria
profesional y se mejore la calidad de la educacién, tomando como referencia estandares profesionales de
eficacia y respetando el derecho a aprender de todos los alumnos” (Gonzélez Lajas, 2015).

Dicha recomendacion deberia llevarse a cabo en tres puntos:

e Elaborando criterios profesionales que permitan describir lo que los docentes deben saber y ser capaces
de hacer a partir de la evidencia cientifica en investigacion educativa e identificando los conocimientos,
capacidades y competencias que los propios docentes deben dominar en el ejercicio de su profesion
(requisitos), sin relegar su responsabilidad a nivel de formacion integral y logros de aprendizaje del
alumnado.

 Mediante la formulacion de marcos de referencia para guiar a los docentes a lo largo de su trayectoria
profesional.

Y mediante el establecimiento de procesos previos de seleccion exigentes tanto en el acceso al grado de
formacion como en el ejercicio profesional (Gonzalez Lajas, 2015).

Asimismo, la implantacion de politicas de caracter integral que proporcionen una formacion eficiente y
un desempefio laboral de calidad corresponderia a las Administraciones Educativas en coalicion con las
Universidades (Gonzalez Lajas, 2015). Ello traeria consigo los siguientes beneficios:

* Docentes expertos, eficaces y técnicamente preparados que facilitan el aprendizaje de todos los alumnos.
* Una mejora significativa en el proceso de transformacion y desarrollo de la identidad docente.

e Garantizar un desarrollo profesional continuo y evolutivo de caracter comprehensivo centrado en la
mejora de la calidad educativa.

e Laimplementacion de practicas eficaces o programas que aseguren un desarrollo profesional competen-
te adaptado a las circunstancias reales y necesidades de la sociedad.

En el ambito de sanidad esta medida es necesaria, porque actualmente en la mayoria de las universi-
dades donde se desarrollan estudios sanitarios no se explica qué es y qué supone el TDAH o se hace de
manera insuficiente.

El plan de estudios deberia adaptarse a las particularidades de cada colectivo implicado, ya que presentan
necesidades diferentes con niveles de desarrollo de competencias diferentes. Asi, los pediatras y médicos
de atencién primaria necesitan mas formacion sobre TDAH (acciones de deteccion y diagnéstico, o canali-
zacion), para familiarizarse con el trastorno. Los psiquiatras del nifio y del adolescente y los neuropediatras
necesitan ampliar su formacion especifica (valor afiadido). Las enfermeras necesitan formacion encamina-
da a la deteccion (enfermeria de los colegios) y a la continuidad de los cuidados, ya que su papel actual se
centra en hacer sequimiento de los casos. Por Ultimo, un espacio importante son los Médicos en Formacion
(MIR), tanto de Pediatria como de Psiquiatria y de Medicina familiar y Comunitaria, ya que ello permitiria
asentar unas bases 6ptimas de cara a un futuro préximo.

Asimismo, dicho plan de estudios deberia llevarse a cabo en el marco universitario por profesores univer-
sitarios que conocieran a fondo este trastorno del neurodesarrollo, y en el marco parauniversitario a través
de cursos y masters acreditados por la universidad y dirigidos por especialistas en TDAH.
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Todo ello revertiria en un mejor conocimiento sobre el trastorno de toda la poblacion médica, y no solo de
los profesionales que lo tratan directa o indirectamente. Ademas, la correcta formacion de los profesionales
vinculados con el TDAH aportaria los siguientes beneficios:

© Mejora en la deteccion y diagndstico.
 Disminucion de las resistencias ligadas a tépicos y desconocimiento.

e Subsanacion de las deficiencias, dependiendo del nivel de formacion y del grupo de profesionales (por
ejemplo, en pediatria la deteccion precoz, y en médicos de atencion primaria la continuidad en la vida
adulta).

II. Incluir el TDAH en el programa de formacion de profesiones sanitarias (MIR/PIR/EIR) para
todas las especialidades implicadas: Psiquiatria, Psiquiatria del nifio y del adolescente, Neu-
rologia, Pediatria, Medicina de Familia, Psicologia Clinica y Enfermeria.

El objetivo de la formacion en TDAH de estos especialistas seria la correcta evaluacion, diagndstico y
tratamiento multimodal del TDAH, en especial el tratamiento farmacoldgico, conociendo las diferentes
alternativas terapéuticas, sus indicaciones, efectos secundarios y manejo de los mismos. Esta formacion
deberia sequir las recomendaciones realizadas por las principales Guias de Practica Clinica (GPC) basadas
en la mejor evidencia disponible.

Para conseguir estos objetivos, los profesionales sanitarios en formacion deberian rotar por unidades do-
centes con conocimiento contrastado y dilatada experiencia en el manejo de TDAH en poblacién pediatrica
y adulta. Esto proporcionarfa:

© Una mejor deteccion del TDAH y sus comorbilidades.

* Una formacion homogénea en diferentes profesiones sanitarias.
 Conocimiento de las medidas diagndstico-terapéuticas habituales.
o Comunicacion fluida entre diferentes profesionales de la salud.

111. Promover la formacion continuada y permanente de todos los agentes implicados

Segun el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, la Formacion Continuada es una formacién
no reglada, necesaria para el incesante progreso cientifico y técnico que se produce en las ciencias de la
salud. Esta basado en un proceso de ensefianza-aprendizaje activo y permanente al que tienen derecho y
obligacion los profesionales sanitarios. Se inicia al finalizar los estudios de pregrado o de especializacion
y estd destinado a actualizar y mejorar los conocimientos, habilidades y aptitudes de los profesionales
sanitarios ante la evolucion cientifica y tecnoldgica y las demandas y necesidades, tanto sociales como del
propio sistema sanitario.

Los cursos se acreditan a través de las Comisiones de Formacion Continuada de las Profesiones Sanitarias
de las distintas Comunidades Autonomas, quienes cumplen los criterios generales, comunes y minimos
establecidos por la Comision Nacional de Formacion Continuada del Sistema Nacional de Salud.

La formacién continuada en TDAH contribuiria a garantizar la actualizacién de los conocimientos en TDAH
de los profesionales y la permanente mejora de su cualificacion, asi como a incentivarles en su trabajo
diario e incrementar su motivacion profesional.
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La Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias,
define la Formacion Continuada como “el proceso de ensefianza y aprendizaje activo
y permanente al que tienen derecho y obligacion los profesionales sanitarios, que se inicia
al finalizar los estudios de pregrado o de especializacion y que esta destinado a actualizar
y mejorar los conocimientos, habilidades y actitudes de los profesionales sanitarios
ante la evolucion cientifica y tecnoldgica y las demandas y necesidades, tanto sociales como
del propio sistema sanitario” (BOE 280; 11/2003).

La formacion permanente en el ambito docente es un conjunto de actividades encaminadas a la actuali-
zacion de los conocimientos que los educadores pueden necesitar para el mejor ejercicio de sus funciones.
En este sentido, propone acciones formativas que mejoran la competencia y cualificacion profesional y la
adaptacion a los nuevos requerimientos, necesidades y problematicas que surgen en el aula, como ocurre
en el caso del TDAH.

La heterogeneidad que caracteriza al alumnado con TDAH en los centros educativos y sus respectivas
casuisticas, circunstancias, capacidades y dificultades, configura una diversidad a la que es preciso atender
correctamente. Esto debe hacerse desde el propio sistema escolar, para proporcionarles una respuesta
educativa eficaz y lo mas acorde posible a sus necesidades educativas.

Por todo ello, es fundamental desarrollar y gestionar adecuadamente una formacion permanente de cali-
dad. De esta manera, los docentes podran adquirir los conocimientos minimos necesarios para responder
debidamente a las dificultades y necesidades particulares que puedan presentar todos sus alumnos.

h

La LOMCE en su articulo 102, punto 1, promulga que la formacion permanente
constituye un derecho y una obligacién de todo el profesorado y una responsabilidad
de las administraciones educativas y de los propios centros.
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3.5. COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

3.5.1. Antecedentes: ;Por qué es necesario mejorar la comunicacion
y sensibilizacion del TDAH?

La comunicacion de informacion veraz y sélida sobre el TDAH es la piedra angular para dotar de conoci-
miento a la sociedad, aumentar su sensibilidad hacia el trastorno y minimizar su estigmatizacion.

En los Ultimos afios, los medios de comunicacién han dado una amplia difusion al TDAH y, en este sentido,
han contribuido notablemente a hacer més visible el trastorno. Sin embargo, el tratamiento mediatico que
en algunas ocasiones se ha hecho del mismo se ha centrado mas en la controversia (medicar a los nifios,
posibles efectos secundarios, colectivos minoritarios que niegan la existencia del trastorno, sobrediagnés-
tico, etc.) que en informaciones exhaustivas y contrastadas cientificamente.

De este modo, aunque las noticias sobre el TDAH aparecen con regularidad en el amplio espectro de los
medios de comunicacion, una encuesta que se realizo a la poblacion espafiola sobre el TDAH dentro del
marco del Proyecto PANDAH reveld que los espafioles no tienen un conocimiento basico sobre el TDAH, su
implicacion y tratamiento. Debido a esto solo el 4% respondio correctamente a la pregunta «qué signifi-
can las siglas TDAH», el 36% pensaba que la mayor limitacion del TDAH se centra en el entorno familiar,
desconociendo el gran impacto que tiene a nivel escolar, laboral y social, y el 40% no sabia que existe
tratamiento y/o intervencion sanitaria.

Esta misma encuesta, que ademas de valorar el conocimiento de los espafioles, pretendia averiguar si
albergaban estigmas sobre este trastorno, desveld también que una parte de la poblacién espafola man-
tenia creencias falsas sobre el TDAH. Por ejemplo, muchos piensan que es un problema relativamente leve
que desaparece con la edad (44,5%), que es fruto de una vida familiar y/o ambiente escolar desorganizado
(36,9%), que se debe a la mala educacion que los padres dan a los hijos (15,8%) o que afecta solo a
varones (14,1%).

La falta de conocimiento mantiene un sistema de creencias falsas, donde no prolifera facilmente la sensi-
bilizacion social. Para ello, es necesario contrarrestar el estado de la situacion, ofreciendo a la poblacion
general informacion sobre el trastorno basada en la mas rigurosa evidencia cientifica.

La comunicacion tiene una vertiente formativa, que puede aumentar la capacitacion de los
ciudadanos para afrontar temas de salud, como el TDAH, con mayor rapidez y eficacia.

3.5.2. Objetivos que se quieren alcanzar

La informacion fundamentada y contrastada con datos cientificos (no en suposiciones o creencias) es
la base para difundir mensajes sobre salud. En el caso del TDAH, esta informacion esta incluso mas
justificada, porque los resultados de las investigaciones son el mejor argumento para refutar las hipo-
tesis, asunciones y ocasionalmente falacias de aquellos que se oponen a la base neurobioldgica de este
trastorno.
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Desgraciadamente, alrededor del TDAH se ha generado mucha controversia entre los detractores que nie-
gan su existencia y los que afirman, basandose en estudios con rigor cientifico, que se trata de un trastorno
del neurodesarrollo, cuyas causas se deben fundamentalmente a factores genéticos y ambientales.

Este debate se ha traducido en los medios de comunicacion en un ruido que ha creado cierta con-
fusion que va mas alla del ciudadano de a pie, afectando también a algunos miembros de grupos
sociales con influencia directa sobre la materia, como es el caso de algunos profesionales de la
educacion y de la salud.

Aunque el grupo de expertos que conforman el Comité Estratégico afirma que en los Ultimos afios se ha
avanzado mucho en este sentido, y que cada vez son menos los profesionales de la educacion y de la salud
que niegan el TDAH, debe sequir insistiéndose con datos basados en la evidencia cientifica.

Para incrementar el nivel de conocimiento y sensibilizacion del TDAH se necesita crear un plan de comuni-
cacion que explique a la poblacion qué es el TDAH, cdmo evoluciona a lo largo de la vida, como se trata y
qué coste tiene dicho trastorno a nivel personal, familiar y social. El objetivo de dar a conocer a la poblacién
general las evidencias cientificas sobre el trastorno (evolucion, tratamiento, coste social) y sus repercusio-
nes en los distintos contextos, ademas de promover una mayor concienciacion sobre un trastorno que,
segun los estudios cientificos, afecta al 5% de la poblacion infantil.

Un Plan de Comunicacién es importante porque se concentra en los pasos que se necesitan para
alcanzar el objetivo final.

Un plan de comunicacion proporciona una estructura para determinar a quién se necesita llegar y cémo,
permite comunicar la informacion de forma precisa y consigue que los esfuerzos para la comunicacion sean
mas eficientes, efectivos y duraderos.

Informacion veraz es aquella que responde al esfuerzo honesto y diligente de la persona o grupo que emite
la comunicacién, para ofrecer Unicamente informacion verificada mediante todos los medios de investiga-
cion a su alcance, y jamas en base a sus ideas, prejuicios, intereses o afinidades.

3.5.3. ;Qué agentes estan implicados?

Segun el Comité Estratégico, los agentes sociales que deben intervenir para mejorar la comunicacion y
sensibilizacion sobre el TDAH son:

¢ Los medios de comunicacion: por ser la plataforma mas poderosa de difusion de informacion.

* Las sociedades cientificas: por ser la fuente informativa mas especializada y de prestigio, la que
posee el conocimiento cientifico y la practica clinica.

e Las asociaciones de pacientes y familias: por su vision completa y humana del TDAH.

Medios de comunicacion

Describen, explican y analizan datos de acontecimientos que afectan a la sociedad, incluyendo temas de
salud, y son capaces de hacerlo tanto para grupos muy reducidos (como comunicaciones cientificas) como
de forma masiva a millones de personas.
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Por ejemplo, una blisqueda abierta en Pubmed por las siglas en ingles ADHD (Attention deficit hyperactivity
disorder) da mas de 26.000 articulos publicados. Si restringimos la busqueda a que el articulo contenga
las siglas ADHD en el titulo, encontramos aproximadamente 6.000 articulos publicados. Una busqueda en
Google del término TDAH da una salida de aproximadamente 1.150.000 resultados y de 50.000.000 si el
término es ADHD.

Con estos datos, se percibe con claridad que su participacion es imprescindible para avanzar en la divul-
gacion del TDAH y su coste personal, familiar y social, ya que los medios de comunicacion son la manera
més eficaz y rapida de transmitir un mensaje. Ademas, permiten establecer procesos de intercambio de
conocimientos y debates de caracter social

Los medios de comunicacion han sido catalogados como el Cuarto Poder debido
a su innegable influencia sobre la sociedad mundial.

Sociedades cientificas

En la comunicacion y sensibilizacion del TDAH, las sociedades cientificas desempefian un papel de vital
importancia.

El hecho de que se trate del grupo de profesionales que mas conocimiento atesora por su especializacion,
le convierte en una fuente de prestigio para los periodistas que difunden temas relacionados con la ciencia
y/o la salud. Ademés, cualquier informacion validada por una sociedad cientifica, adquiere automaticamen-
te un mayor grado de veracidad ante la opinion publica.

El desarrollo tecnoldgico de la comunicacion ha facilitado a las Sociedades Cientificas la colaboracion con
los medios a fin de difundir informacion relevante a la sociedad.

Las Sociedades Cientificas son instituciones influyentes en la comunidad
y su palabra es escuchada y respetada por la poblacion.

En este sentido tienen un papel influyente en la comunicacion y sensibilizacion
de la sociedad respecto al TDAH.

Asociaciones de pacientes

En términos de comunicacion, las asociaciones de pacientes son las que poseen un conocimiento mas
contrastado del TDAH. Esto se debe a su relacion cotidiana con personas que padecen el trastorno y sus
familiares, unido a su papel de intermediario con algunas instituciones publicas y privadas (administracio-
nes, colegios, hospitales, sociedades médicas, etc.), que le dan una visién poliédrica muy rica y humana
sobre este trastorno.

Por ello, las asociaciones de pacientes a menudo son solicitadas por los medios de comunicacion para que opi-
nen sobre acontecimientos relativos al TDAH que han saltado a la opinién pblica, aporten su testimonio, etc.
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Ademas de colaborar activamente siempre que son requeridas, las asociaciones de pacientes (particu-
larmente las de TDAH), se caracterizan por ser muy proactivas y organizar todo tipo de acciones a fin de
difundir conocimiento del TDAH y aumentar la sensibilizacion social.

Por ejemplo, la Federacion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit de Atencion e Hiperactividad,
asumi6 en 2012 la iniciativa de solicitar oficialmente a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la
declaracion de un dia anual como Dia Mundial de Sensibilizacion sobre el TDAH. Para ello redacté un
manifiesto y organizo campanas de recogida de apoyo por toda la geografia espafola entre las personas
sensibilizadas con el TDAH.
que abarca todo el territorio nacional. Estas asociaciones estan integradas en la
Federacion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit de Atencion e Hiperactividad
(FEAADAH). La Federacion Espafiola, a su vez, es miembro de la ADHD Europe, que es la

entidad que integra a las asociaciones nacionales de pacientes y familiares
de los diferentes estados europeos

En Espafia hay una red de 75 asociaciones de familiares y pacientes de TDAH

3.5.4. Acciones recomendadas

El Comité Estratégico redacté 11 propuestas para mejorar la comunicacion en TDAH. Dichas propuestas
fueron analizadas posteriormente en el estudio Delphi-PANDAH bajo las dimensiones de impacto, urgencia
y viabilidad. El resultado obtenido fue, tal y como se observa en la figura 7, que el desarrollo de documen-
tos basados en la evidencia cientifica mas actual, con un estilo y formato accesibles para los diferentes
colectivos de la sociedad, y las charlas de explicacion a los alumnos sobre el TDAH, fueron las acciones de
comunicacion mejor valoradas al superar los 7 puntos (sobre 10) en las tres dimensiones. Por otra parte, el
desarrollo de acciones que favorezcan la inclusion educativa eficaz del alumnado con TDAH y que eviten
la estigmatizacion del mismo, recibieron puntuaciones muy elevadas en la dimensién de urgencia, aunque
los participantes las puntuaron como poco viables.

Tras analizar los resultados del Estudio Delphi-PANDAH, el Comité llegd a un consenso respecto a las reco-
mendaciones a formular bajo el objetivo de mejorar la comunicacion y la sensibilizacion en TDAH. Dichas
acciones recomendadas son las siguientes:

I. Conceptualizacion de un plan de comunicacion que permita realizar acciones para dar visibilidad al

trastorno y en el que se involucren las diferentes sociedades cientificas y que cuente con expertos en
TDAH.

Il Divulgacion basada en la evidencia cientifica en un estilo y formato comprensible para los diferentes
colectivos de la sociedad.

Desarrollo de acciones de comunicacion que favorezcan la inclusion educativa eficaz del alumnado con
TDAH y que eviten su estigmatizacion.
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Figura 7. Resultados del estudio Delphi-PANDAH para la dimensién comunicacién.

1. Conceptualizacion de un plan de comunicacion que permita realizar acciones para dar
visibilidad al trastorno, en el que se involucren las diferentes sociedades cientificas y que
cuente con expertos en TDAH.

El Comité Estratégico recomienda aumentar la visibilidad del TDAH conceptualizando un plan de comunicacion
que cuente con la participacion de todas las sociedades cientificas de relevancia en torno al TDAH, asi como
con expertos en TDAH pertenecientes a los diferentes sectores profesionales que intervienen en dicho trastorno.

Un ejemplo de ello podria ser el Proyecto PANDAH, el cual se ha convertido en una fuente informativa de
referencia sobre el TDAH para los medios de comunicacion espafioles. Desde su creacion, el Proyecto PAN-
DAH ha tenido el 4nimo de ponerse al servicio de la sociedad y posicionarse como un referente cientifica-
mente cualificado ante la administracion sanitaria central y autondmica, ante los medios de comunicacion
y ante el pablico general.



3

Propuestas estratégicas para mejorar la vida de las personas con TDAH

5. Comunicacion y sensibilizacion

Asi, el Informe PANDAH: EI TDAH en Espafia cuenta con el aval de la Asociacion Espafiola de Psiquiatria
del Nifio Y del Adolescente (AEPNYA), la Federacion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit de
Atencion e Hiperactividad (FEAADAH), la Sociedad Espafiola de la Medicina de la Adolescencia (SEMA),
la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN), la Sociedad Espafiola de Neuro-
logia Pediétrica (SENEP), la Sociedad Espafiola de Psiquiatria (SEP), la Sociedad Espafiola de Psiquiatria
Bioldgica (SEPB) y la Sociedad Espafiola de Pediatria Extrahospitalaria y Atencion Primaria (SEPEAP).

11. Divulgacion basada en la evidencia cientifica en un estilo y formato comprensible para los
diferentes colectivos de la sociedad.

Los miembros del Comité Estratégico subrayan la necesidad de seguir divulgando el conocimiento basado
en la evidencia cientifica entre todos los colectivos de la sociedad, aprovechando todos los formatos que
nos proporciona la era de la comunicacion.

El objetivo es dotar de significado real al término ‘hiperactividad’. Esta palabra, utilizada popularmente
para designar al trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), no solo no recoge todas sus
posibles manifestaciones, sino que, como ocurre con otros términos como ‘depre’, tergiversa su significado.
El uso incorrecto de este término infravalora el trastorno y lo reduce a un trastorno menor y pasajero que
se presenta en algunos nifios, y que se caracteriza porque nunca se estan quietos y por molestar en el
colegio. El resultado es una sociedad que no intuye la gravedad real del trastorno y que, en consecuencia,
no podré afrontarlo debidamente.

Sobre el TDAH es necesario comunicar a la poblacion general tres datos clave basados en la evidencia
cientifica, decisivos para cambiar su percepcion al respecto:

 El TDAH es real: es un trastorno neurobioldgico, un problema médico como lo son la diabetes y el
asma, y no debe dudarse de su presencia.

o EI TDAH es muy frecuente: afecta alrededor del 5% de los nifios en edad escolar y genera muchos
problemas en la vida del nifio, del adolescente y de su entorno. Se estima que alrededor del 50% siguen
presentando problemas en la adolescencia y en la vida adulta.

* EI TDAH es tratable: existen tratamientos multidisciplinares muy eficaces, que pueden ayudar al nifio,
adolescente y adulto con TDAH a conseguir un funcionamiento acorde con sus capacidades, y a vivir su
vida al maximo de su potencial (Informe PANDAH. EI TDAH En Espana).

Estos datos podrian ofrecerse en medios de comunicacién de amplia difusion, adaptando el estilo para
que resulte accesible a personas de muy diferente nivel de formacion, pero sin renunciar a la calidad de la
informacion de fondo. Aunque la comunicacién de masas obliga a una simplificacion de los mensajes, esta
simplicidad puede estar basada en la mas rigurosa evidencia cientifica.

El objetivo es consequir transmitir suficiente informacion sobre el TDAH, basada en la evidencia, a todas
aquellas personas que por su profesion pueden verse implicadas. Se debera hacer hincapié, sobre todo, en
aquellos que siguen sin aceptar su existencia, sin entender su gravedad o sin sentirse lo suficientemente
sensibilizados como para participar de una forma més activa desde su area de competencia.

Sobre el TDAH es necesario comunicar a los profesionales mas renuentes tres datos clave basados en la
evidencia cientifica, y que serian decisivos para cambiar su percepcion al respecto:

e El nifio con TDAH necesita ayuda: no es solo un nifio movido que molesta a los compafieros, sino una perso-
na muy vulnerable a la que hay que ayudar desde todos los dmbitos de la sociedad para evitar que con los afios
se convierta en una persona frustrada e insatisfecha de si misma, y una carga para su familia y la sociedad.
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* EI TDAH condiciona la vida: es un problema que se da a lo largo de la vida y que condiciona la vida
del afectado desde la nifiez hasta la edad adulta.

¢ La deteccion temprana y recibir un tratamiento adecuado son dos elementos decisivos:
las personas que padecen TDAH y no son atendidas presentan impactos negativos a lo largo de la vida
(Thompson et al., 1996), como fracaso escolar, laboral, accidentes, etc., y no solo involucra la salud del
individuo sino que afecta a todo su entorno social (Fundacion Cultural Federico Hoth, 2012).

Estos datos podrian ofrecerse a través de una comunicacion ad hoc, ajustando el mensaje, siempre basado
en la evidencia cientifica, a las necesidades de cada uno de los colectivos implicados: escuelas, institutos,
centros de atencion primaria, consultas hospitalarias, casas de acogida, centros penitenciarios, etc.

Dado que cada modelo comunicativo esta concebido para cubrir una serie de objetivos de divulgacion (en-
tre todos los colectivos de la sociedad), se recomienda aprovechar todos los formatos existentes: desde los
més clasicos como la prensa escrita hasta las tecnologias de la informacion, como un medio de aumentar
|a eficacia de las acciones.

Ill. Desarrollar acciones de comunicacion que favorezcan la inclusion educativa eficaz del
alumnado con TDAH y que eviten su estigmatizacion

El objetivo es evitar la estigmatizacion del nifio en el dmbito escolar, ya sea por sus propios compaferos, 0
por algtin miembro del personal del centro escolar.

Tener TDAH va a condicionar en mayor o menor grado toda la vida del nifio o adolescente, pero si hay un
area que quede especialmente condicionada, esa es la educativa. En el colegio, el nifio con TDAH presenta:

* Bajo rendimiento escolar: a pesar de que los nifios con TDAH suelen ser inteligentes, tienen dificul-
tades para aprobar examenes y pasar de curso.

* Relacion conflictiva con los compaiieros de clase: debido a la conducta disruptiva del nifio.

e Relacidn dificil con algunos profesores: debido a que atribuyen el comportamiento del nifio a una
cuestion de mala educacion o a una conducta desafiante. También puede ser debido a que el maestro
se ve desbordado de trabajo y se siente frustrado al no disponer de recursos suficientes para ofrecer una
atencion especial a los alumnos que la necesitan.

Los padres o tutores legales, especialmente los menos informados, lo viven con un sentimiento de culpa-
bilidad, ya que tienden a creer erréneamente que la causa del TDAH es ambiental, debido a algun fallo
educativo o de estructura familiar. Esta misma clase de desconocimiento hace que algunos padres/tutores
legales crean que el nifio sera estigmatizado socialmente si se sabe que tiene TDAH.

En este contexto, el Comité Estratégico recomienda crear acciones de comunicacion en las que se muestre
el punto de vista de cada una de las partes implicadas (nifios, personal docente, compafieros de curso y
padres/tutores legales). Asi, gracias al conocimiento del otro, podran empatizar y llegar a un mayor grado
de tolerancia, y a un aumento de la inclusion o normalizacion del nifio en el contexto escolar.

Un dato respecto a cudl es la situacion del nifio con TDAH y que se podria divulgar para aumentar la
sensibilizacion, lo encontramos en el estudio Deterioro de por vida, Lifetime Impairment Survey, (Caci et
al., 2015). En dicho estudio, «un niimero significativamente mayor de adultos con TDAH, con respecto a
los que no lo tienen, cree que su infancia y adolescencia fueron peores que las de sus compafieros». Este
dato pone de manifiesto la vulnerabilidad de los nifios y adolescentes con TDAH, y su necesidad de ser
comprendidos y apoyados (Young et al., 2013).
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Conclusiones

En las presentes “Propuestas estratégicas para el abordaje del TDAH en Espaiia”, el equipo multidisciplinar
de expertos ha hecho una serie de recomendaciones enfocadas a mejorar la vida de las personas con TDAH
y sus familiares, asi como a aumentar el nivel de competencia de los distintos profesionales que tienen
contacto con las personas afectadas.

Cualquier apuesta seria por ayudar a mejorar la vida de los pacientes con TDAH y sus familiares requiere
intervenir paralelamente, de forma coordinada y en la misma direccion, en todas aquellas &reas en las que
el trastorno tiene un impacto. Por ello, el Comité ha identificado las 5 areas de intervencion bésicas: de-
teccion, necesidades de formacion, asistencia a lo largo de toda la vida, politicas publicas, y comunicacion
y sensibilizacion.

4.1.DETECCION

A pesar de los avances de los Ultimos afios, la deteccion es tardia en nuestro pafs, y en el caso de los adul-
tos es todavia peor. La deteccion es fundamental para la prevencion y el manejo del trastorno, y determina
su evolucion. Se estima que el 70% de los pacientes con TDAH presentan comorbilidades. Para mejorar la
deteccion, el Comité Estratégico cree necesario establecer un circuito nacional consensuado y vinculante
de manejo del TDAH sobre la base de un enfoque multidisciplinar y trabajo en equipo, con reconocimiento
e inclusion del trastorno en los controles periodicos de salud infantil, y otras medidas de control para la
deteccion de adultos. En este sentido, el Comité propone protocolizar cribados para la deteccion en centros
escolares, centros de salud, poblacion de riesgo y adultos.

Esta medida es necesaria para detectar los pacientes con TDAH lo antes posible, e iniciar el tratamiento,
mejorando de esta forma sus capacidades, desarrollo y calidad de vida, asi como evitar el desarrollo de
comorbilidades y los problemas que ello conlleva.

4.2. ASISTENCIA A LO LARGO DE TODAS LAS FASES DE LA VIDA

El acceso a los recursos sanitarios y a los profesionales especialistas en TDAH es un punto importante para
garantizar un correcto diagndstico, tratamiento y seguimiento del TDAH.

A fin de mejorar la asistencia a lo largo de todas las fases de la vida, el Comité Estratégico propone crear
protocolos nacionales consensuados entre educacion, sanidad y servicios sociales; diagnosticar y tratar de
acuerdo a la Guia de Préctica Clinica del Ministerio de Sanidad; garantizar la transicion a la vida adulta, y
establecer una figura de referencia en la asistencia del paciente.

Otro aspecto importante tiene que ver con las implicaciones econdmicas que tiene este trastorno a nivel
familiar. El tratamiento multimodal, consistente en tratamiento farmacoldgico, psicoterapéutico y psicope-
dagdgico, supone un alto coste, no asumible para muchas familias, lo que las puede llevar a no tratarse
0 a hacer un tratamiento incompleto. Por ello, el Comité Estratégico cree necesario ofrecer a las familias,
ademas del apoyo asistencial, apoyo econémico a través de una mejor subvencion del farmaco y de recur-
sos para el tratamiento no farmacoldgico.

Un tratamiento adecuado mejoraria su nivel de funcionalidad social y de satisfaccion vital, y todo ello re-
ducirfa gastos en el sistema sanitario, social y judicial. Ademas, un diagnéstico, tratamiento y seguimiento
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correctos podria prevenir complicaciones de esta patologia y mejorar las cifras de adherencia al tratamien-
to alo largo de la vida.

4.3. POLITICAS PUBLICAS

EI TDAH condiciona todos los ambitos de la vida de la persona, desde la infancia hasta la vida adulta, por
ello es necesario implementar una respuesta integral a la problematica de las personas con TDAH desde
el dmbito institucional.

A fin de mejorar las politicas publicas del TDAH, el Comité Estratégico propone incluir este trastorno en
los diversos sectores de actuacion publica (principalmente educacion, sanidad, justicia y politica social),
fomentando un marco legislativo y ejecutivo a todos los niveles, con una intervencion protocolizada y
coordinada entre todos los sectores.

La inversién en politicas publicas no solo redundarfa en beneficios vitales para los afectados de TDAH y sus
familiares, sino también en el conjunto de la sociedad, pues reduciria el impacto econdmico sobre la red
de servicios publicos: servicios sociales, servicios judiciales, servicios sanitarios, servicios psicopedagogicos
publicos, prestacion por desempleo, ayudas de los servicios sociales. ..

4.4.NECESIDADES DE FORMACION

Aunque la formacion es una pieza clave en el éxito del correcto manejo de la persona con TDAH, los pro-
fesionales que deben intervenir en el TDAH reciben poca formacion especifica sobre este trastorno, tanto
desde el dmbito de la sanidad como de la educacion.

A fin de mejorar la deteccion y manejo del TDAH, el Comité Estratégico propone mejorar la formacion de
los profesionales implicados a tres niveles: pregrado, posgrado y formacion continuada en el caso de los
profesionales sanitarios y formacién permanente en el caso de los profesionales de la educacion.

Los agentes sociales que deben intervenir en esta linea estratégica son las personas implicadas en la
deteccion y el manejo del TDAH, es decir, aquellas que se dedican profesionalmente a los ambitos de la
educacion y sanidad (Medicina, Psicologia, Magisterio, Pedagogia, Enfermeria y Master en Educacion).

Todo ello revertiria en un mejor conocimiento sobre el trastorno por parte de la poblacion médica (y no solo
de los profesionales que lo tratan directa o indirectamente), y en el campo educativo, la implementacién
de tales recomendaciones aseguraria un desarrollo profesional competente adaptado a las circunstancias
reales y necesidades de la sociedad.

4.5. COMUNICACION Y SENSIBILIZACION

La comunicacion veraz sobre el TDAH es la piedra angular para dotar de informacion a la sociedad, aumen-
tar la sensibilidad hacia el trastorno y minimizar la estigmatizacién del mismo.
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En los dltimos afios los medios de comunicacion han hecho una amplia difusion, contribuyendo a la visibi-
lidad del trastorno. Pero falta dotarles de fuentes de informacion exhaustiva y contrastada cientificamente.

A fin de mejorar la comunicacion y el grado de concienciacion, el Comité Estratégico propone llevar a
cabo un plan de comunicacion sobre el TDAH, con el objetivo de dar a conocer a la poblacién general las
evidencias cientificas y sus repercusiones en los diferentes contextos, ademas de promover una mayor
concienciacion. Esta estrategia corresponde a los medios de comunicacion, las sociedades cientificas y las
asociaciones de pacientes.

El Comité es consciente de que las recomendaciones que ha propuesto en el presente documento deben
ser tomadas como una propuesta orientativa, que posteriormente deberan ser adaptadas y desarrolladas
con la profundidad que cada una requiera por los respectivos especialistas en cada tema.

No es una tarea facil, pero el trabajo coordinado de todos los agentes implicados podria traducirse en la
consecucion de los siguientes objetivos:

e Asegurar a los ciudadanos una red de deteccion del TDAH que evite los casos de deteccion tardia o no
deteccion, con las consecuencias que ello implica.

e Ofrecer a todos los profesionales de la educacion y de la salud que deben tratar con personas afectadas
por TDAH la formacion necesaria para que puedan detectarlo y manejarlo (desde el momento de su
deteccion y a lo largo de toda la vida).

e Asegurar que las personas con TDAH podran acceder a asistencia médica especializada, independiente-
mente de cudl sea la Comunidad Auténoma en la que vivan y de la edad que tengan.

e Asegurar que ninguna persona con TDAH se quede sin tratamiento por carecer de recursos econémicos.

e Conseguir que las politicas publicas reconozcan la relevancia del problema, pues este trastorno esta
detras de muchos casos de violencia intrafamiliar, problemas con la justicia, adiccion a drogas y otras
sustancias, etc.

e Ofrecer y colaborar con los medios de comunicacion, ofreciéndoles informacion cientifica, para que con-
tintien con su labor de normalizar y dar visibilidad al TDAH.
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Anexo 1 - Comité asesor y comité cientifico del proyecto pandah

COMITE ASESOR COMITE CIENTIFICO
PARTICIPANTE CARGO PARTICIPANTE CARGO
— Coordinador del proyecto. — Coordinador del proyecto.
Dr. César — Doctor en Medicina, especialista en Psiquiatria Infantil y Adolescente y Psiquiatria General. Dr. César — Doctor en Medicina, especialista en Psiquiatria Infantil y Adolescente y Psiquiatria General.

— Director de la Unidad de Psiquiatria Infantil y Adolescente, Departamento de Psiquiatria y
Psicologia Médica, Clinica Universidad de Navarra. Miembro del EUNETHYDIS ADHD Guidelines

— Director de la Unidad de Psiquiatria Infantil y Adolescente, Departamento de Psiquiatria y

SO Psicologia Médica, Clinica Universidad de Navarra. Miembro del EUNETHYDIS ADHD Guidelines

Soutullo Esperén

Group (Grupo de Guias Clinicas de la Red Europea de TDAH). Group (Grupo de Guias Clinicas de la Red Europea de TDAH).
Dr. Julio — Catedratico de Psiquiatria y Jefe de Servicio de Psiquiatria del area sanitaria de Oviedo. — Doctor en Medicina.
Bobes Garcia Universidad de Oviedo — CIBERSAM Dr. José Angel — Especialista en Psiquiatria. Jefe de Seccion. Coordinador Unidad de TDAH. Servicio de Psiquiatria y
. . R ) L Alda Diez Psicologia Infanto-Juvenil. Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona).
Dra. Esther - glaeltéraor;;;dlatra de Hospital Son Llatzer. Profesora asociada de la UIB (Universidad de las Islas —Tesorero de la Asociacién de Psiquiatria del Niio y del Adolescente (AEPNYA).
Cailn it —Vocal de Relaciones Internacionales de la Junta Directiva de la SENEP. Dona Trinidad — Psicologa especialista en Psicologia Clinica. Certificado EUROPSY.
Dr. Miguel _ Catedrético de Psiquiatria de la Universitat Autonoma de Barcelona, Bonet Camaiies — Miembro de la Asociacion Europea de Especialistas en Psicoterapia (EFPA).
Casas Brugué — Jefe del Servicio de Psiquiatria del Hospital Universitario Vall d'Hebron. — Especialista en Neurologfa Infantil.
Dr. Alberto . . A .
. . - ) ) — fe NS " n n — Profesor Asociado de Facultad de Medicina de la Universidad Europea de Madrid.
Dr. José Ramon — Psiquiatra. Unidad Ambulatoria de Psiquiatria y Salud Mental de la Infancia, Nifiez y Adolescencia. Fernandez Jaén — 15 Gl T i 6l s e e el st W ashents @i, Wi
Gutiérrez Casares — Coordinador de Salud Mental del Area de Salud de Badajoz. P 9 P : :
— Doctor en medicina y Pediatra Titular del Centro de Salud de La Felguera, Asturias.
. — Doctor en Derecho. ' o ) A P .
Don Fulgencio ) ” “ . o - — Pediatra especializado en Trastornos Psicopatoldgicos y Psiquiatria del nifio y adolescente.
. — Presidente de la Federacion Espafiola de Asociaciones de Ayuda al Déficit de Atencién e - ) L . P "
Madrid Conesa Hiperactividad (FEAADAH) Dr. Maximino — Psicélogo especializado en Psicologia Clinica y de la Educacion.
P . Fernandez Pérez —Vocal de la Sociedad de Psiquiatria Infantil de la AEP (SPI-AEP).
Dra. M.? Dolores — Profesora Titular de la Psiquiatra de la Facultad de Medicina, Universidad de Sevilla. — Coordinador del Consenso multidisciplinar sobre el TDAH en la Atencién Primaria (AEPAP, SEPEAP y
Mojarro Praxedes — Vicepresidenta de la AEPNYA (Asociacion Espafiola de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente). SEMA).
— Psicéloga clinica. Dr. Joaquin o - "
- — Profesora médica asociada de la Universitat de Barcelona. Fuentes Biggi e ot @l o2, Sew SR
Dofia Rosa I P e N ; q q ; .
Nicolau Palou — Especialista sénior del Servicio de Psiquiatria y Psicologia Infantil y Juvenil. Instituto de _ Peicopedadodo v Maestro de Educacion Especial
Neurociencias, Hospital Clinic Universitari de Barcelona. EspecFi)aIistg egn TyDAH [l
— Miembro del comité asesor de la Fundacién Adana. a :
— Director del Centro de Neuropsicopedagogia Clinica y Educativa PSICOTDAH de Céceres y
— Presidenta de la Fundacién Adana. Don José Javier Salamanca.
Doiia Isabel — Licenciada en Farmacia y en Geograffa e Historia por la Universitat de Barcelona. Gonzalez Lajas — Asesor Técnico y colaborador de ASANHI.
Rubié Badia — Miembro de CHADD de Estados Unidos y del Iberoamerican Forum CHADD. — Especialista en Terapia cognitivo conductual en la infancia y la adolescencia.
— Vicepresidenta de ADHD-Europe (hasta 2014). — Experto en derecho en el aula y tratamiento juridico de situaciones de conflicto.
Dra. M.? Luz — Neuropediatra. Seccion de Neurologia Hospital Infantil Nifio Jests. Madrid. R It Qi 6l O 6 st 6l o
Ruiz-Falcé Rojas — Presidenta de la Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica. — Pediatra. Doctora en Medicina.
Dr. Jer6nimo — Jefe de Servicio de Psiquiatria del Hospital Ramon y Cajal. . B Coordmadora e Gr.upo 62 Trakzajo G T.D.AH Golb SR .
R A . - ; Dra. Inés — Presidenta de la Sociedad Espafiola de Medicina de la Adolescencia.
Saiz Ruiz — Catedratico de Psiquiatria de la Universidad de Alcala de Henares. r - ) ) o
Hidalgo Vicario — Directora de la Revista Pediatria Integral.
Dr. Javier — Médico Jefe de la Unidad de Psiquiatria de Nifios y Adolescentes del Hospital Ramén y Cajal de — Coordinadora del Consenso multidisciplinar sobre el TDAH en la Atencion Primaria (AEPAP,
San Sebastian Cabases Madrid. SEPEAP y SEMA). Pediatra Titular del Centro de Salud “Barrio del Pilar", Madrid.
Don Javier Vi idente v Director G | de Shire Ph ticals Espafia v Portugal Doiia Josefa — Directora Técnica de ADA-HI. Asociacion de Ayuda al Déficit de Atencion con mas o menos
Urcelay Alonso icepresidente y Director General de Shire Pharmaceuticals Espafia y Portugal. Lépez Ortufio Hiperactividad.
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PARTICIPANTE

Dra. M.? Jesus
Mardomingo Sanz

Doiia Ana
Miranda Casas

Dr. Fernando
Mulas Delgado

Dra. Sylvia
Plaza Romero

Dr. Javier Quintero
Gutiérrez del Alamo

Dr. Antoni
Ramos-Quiroga

Dr. Pedro Javier
Rodriguez Hernandez

CARGO

— Doctora en Medicina. Especialista en Psiquiatria y Pediatria.
— Especialista en Psiquiatria Infantil. Presidenta de Honor de la Asociacion Espafiola de Psiquiatria
del nifo y del adolescente (AEPNYA).

— Catedratica de Psicologia del Desarrollo y de la Educacion.

— Coordinadora del Master en Neurociencia Cognitiva y Necesidades

— Especificas de Apoyo Educativo y del Doctorado en Neurociencia Cognitiva y Educacion. Facultad
de Psicologia. Universidad de Valencia.

— Doctor en Medicina. Neuropediatra, especialista en Neurologia y en Pediatria.

— Director Médico del Instituto Valenciano de Neurologia Pediatrica (INVANEP).

— Codirector del Master “Desarrollo Infantil y Atencion Temprana”, Departamento de Pediatria,
Facultad de Medicina, Universidad de Valencia.

— Presidente de la Sociedad Valenciana de Neuropediatria (SVANP).

— Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Doctora en Medicina.
— Directora Médica asociada en Shire Pharmaceuticals.

— Jefe del Servicio de Psiquiatria Hospital Universitario Infanta Leonor.
— Profesor Asociado. Universidad Complutense de Madrid. Director de PSIKIDS.

— Coordinador del Programa de TDAH del Hospital Universitari Vall d"Hebron.
— Profesor Asociado de la Universitat Autonoma de Barcelona.

— Pediatra Acreditado en Psiquiatria Infantil (A.E.P.) y Psiclogo.
— Hospital de Dia Infantil y Juvenil “Diego Matias Guigou y Costa”.
— Servicio de Psiquiatria. Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria, Tenerife.

EI TDAH en Espana
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Lista de participantes en las entrevistas en profundidad del proyecto PANDAH - Anexo 2

SUN GAMBUS

e Educadora del Colegio Joan Torredemer. Matadepera (Barcelona)

JESUS M. SANCHEZ HERRERO

Confederacion Espafola de Asociaciones de Padres y Madres de Alumnos.

RAFAEL CASQUERO RUIZ

o Especialista en Medicina de Atencion Primaria (MAP).

e Especialista en Psiquiatria.

e Coordinador del Grupo de trabajo Comunicacion en la SEMERGEN
(Sociedad Espafola de Médicos de Atencion Primaria).

ADRIAN RODRIGUEZ

e 22 afios, testimonio de paciente diagnosticado en la nifiez.

RAUL JIMENEZ
e 35 afios, testimonio de paciente diagnosticado en la edad adulta.
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Anexo 3 - Lista de participantes en los focus groups del proyecto PANDAH

ASOCIACIONES DE PACIENTES

PARTICIPANTE ASOCIACION CARGO

Responsable TDAH

Ana Maria Diaz Suarez ANHIPA  Asociacion de Nifios Hiperactivos del Principado de Asturias
Adultos —Vocal

Teresa Moras Citores ANSDAH Asoaacpr} de Nifios con Sindrome de Hiperactividad y Déficit Presidenta

de Atencion en Madrid
José 'Juan Garcia AMPACHICO Lg Asomgaon de madres y padres de nifios y adolescentes Presidente
Fernandez hiperactivos y con trastornos de conducta en Granada
Re_glna Cobo San CADAH Trastornp por Déficit de Atencion e Hiperactividad en Presidenta
Miguel Cantabria
Ricardo Garcia Diaz ANHIDA /:::/cil::on de Nifios con Hiperactividad y Déficit de Atencion Presidente
SO 2l TDAH Associacio de pares i mares de nens amb TDAH Presidenta
Duch Catalunya
Begoiia Garcia lkaza AHIDA  Asociacion de Hiperactivos con Déficit de Atencion del Pais Vasco  Vicepresidenta
Miguel Alcald Jiménez APNADAH Asociacion de Padres para Nifios y Adolescentes con Déficit Presidente

de Atencion e Hiperactividad, Valencia

GRUPO DE PSICOLOGOS

— Psicéloga clinica

M.? del Mar Aller — Centro de piscologia aplicada (CEPSICAP)

(Ledn) — Colabora con las asociaciones de Ledn, de Palencia, de Aranda y de Burgos.
— Formacion a profesionales, profesores, talleres para padres y nifios

— Psicélogo clinico
—Trabaja en un centro terapéutico para menores con medidas de reforma (14-18 afios)
— Consulta privada

Ricardo Fandifio
(Ourense)

— Psiclogo clinico infantil y adolescente
Daniel Montoya — Precursor en la creacion de dos asociaciones y programas de formacion a profesionales y escuelas de
(Pamplona) padres.

— Consulta privada

— Psicélogo clinico infantil y adolescente.

— Precursor en la creacién de AMPACHICO y presidente

— Consulta privada y coordinacion de terapia psicoldgica en la Asociacion de TDAH de Granada
AMPACHICO

— Padre de un nifio con TDAH

Carmelo Pérez
(Granada)

El TDAH en Equ ﬁa - Plan de AcciéN en TDAH
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PARTICIPANTE CARGO

— Psicologa experta en Psicologia Clinica Infanto Juvenil
— Formadora de Padres y Profesionales en el manejo conductual del TDAH
— Directora del CEAM (Centro de Atencién Multidisciplinar)

Ana Ramirez
(Las Palmas de GC)

— Doctor en psicologia y profesor titular del Departamento de Psicologia, Universitat de les Illes
Balears (UIB)

— Investigador experto en psicopatologia infantil (6-12 afios)

— Unidad de evaluacion centrada en deteccion y asesoramiento a asociaciones de padres/madres/
pacientes y educadores.

Mateu Servera
(Palma de Mallorca)

GRUPO DE EDUCADORES

PARTICIPANTE CARGO

Beatriz Garcia — Orientadora de un centro concertado (infantil-bachillerato)
(Valladolid) — Madre de un nifio diagnosticado de TDAH

Andrés Gonzalez — Profesor de primaria en un centro privado (30 afios de experiencia). Profesor de aula y apoyo a
(Madrid) alumnos con Trastornos del Desarrollo (TD)

— Doctora en Psicopedagogia
— Profesora en el departamento de psicologia evolutiva y de educacion en la Universidad de Méalaga
—Tesis Doctoral relacionada con el TDAH

Rocio Lavigne
(Malaga)

— Profesor de secundaria en un colegio concertado
— Profesor de bioética en la Universidad Catdlica San Antonio de Murcia
— Diagnosticado de TDAH

Juan Antonio Marin
(Murcia)

— Diplomada en magisterio y psicopedagoga
Beatriz Mena — Directora de la Fundacion Adana
(Barcelona) — Miembro del grupo elaborador de la Guia de Practica Clinica sobre TDAH en Nifios y
Adolescentes.

Gregoria Punzén — Profesora de educacion infantil especializada en TD y Trastornos de Lectoescritura (TL)
(Madrid) — Actualmente profesora de Pedagogia Terapéutica (PT)

— Profesor (grado en educacion primaria) en la Universidad de Valencia
Raul Tarraga — Amplia experiencia como maestro de educacion terapéutica, de educacion especial en centros
(Valencia) ordinarios y especificos

—Tesis doctoral en trastornos del aprendizaje con Ana Miranda
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GRUPO DE PEDIATRAS

PARTICIPANTE CARGO

— Pediatra. Hospital Infantil Universitario “La Paz1
Dr. José Casas Rivero — Especialista en Medicina de la Adolescencia.
(Madrid) — Coautor del Consenso multidisciplinar sobre Atencién Primaria y TDAH, realizado por los grupos
de trabajo de las diferentes Sociedades Cientificas: AEPAP, SEPEAP y SEMA.

— Pediatra, Centre Médic Sant Ramén, Santa Coloma de Gramanet

— Grupo de Trabajo de TDAH de la AEPAP

— Tesis doctoral sobre TDAH

— Coautora de guias de Practica Clinica de TDAH

— Coautora del Consenso multidisciplinar sobre Atencién Primaria y TDAH, realizado por los grupos
de trabajo de las diferentes Sociedades Cientificas: AEPAP, SEPEAP y SEMA.

Dra. Lefa-Sarane Eddy
Ives
(Barcelona)

Dr. Marcelino Garcia

Noriega — Pediatra . . )
h — Centro de Salud de Sotrondio y Hospital Valle del Nalon
(Asturias)
— Doctora en Medicina.
— Coordinadora del Grupo de Trabajo para el TDAH de la SEPEAP
Dra. M.? Inés Hidalgo — Presidenta de la Sociedad Espafiola de Medicina de la Adolescencia
Vicario — Directora de la Revista Pediatria Integral
(Madrid) — Coordinadora del Consenso multidisciplinar sobre el TDAH en la Atencion Primaria (AEPAP,

SEPEAP y SEMA
— Pediatra Titular del Centro de Salud “Barrio del Pilar”, Madrid

— Pediatra, Centro de Salud Puerta Blanca

— Coordinadora e investigadora principal del Grupo de TDAH de la AEPAP en Andalucia

— Coautora de varios estudios de investigacion sobre comorbilidad TDAH — dislexia, prevalencia de
accidentabilidad, ...

—Talleres sobre TDAH a pediatras, profesores y asociaciones

— Premio Salud Investiga 2010

— Coautora del Consenso multidisciplinar sobre Atencién Primaria y TDAH, realizado por los grupos
de trabajo de las diferentes Sociedades Cientificas: AEPAP, SEPEAP y SEMA.

Dra. Alfonsa Lora
Espinosa
(Méalaga)

— Pediatra
Dra. Joana Pedrosa — Coordinadora autondmica del “Centre coordinador d'Atencid Primerenca i Desenvolupament
(Mallorca) Infantil-CAPDI" (Islas Baleares).

— Coautora del Circuito para la valoracion de sospecha de TDAH en la isla de Mallorca.

Dr. Luis Rodriguez — Pediatra, Centro de Salud Huerta del Rey.
Molinero —Acreditacion en Medicina de la Adolescencia.
(Valladolid) — Estudio sobre prevalencia del TDAH.
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GRUPO DE NEUROPEDIATRAS

PARTICIPANTE CARGO

Dr. Javier Lopez Pison — Neuropediatra
(Zaragoza) — Hospital Miguel Servet

Dra. Olga Alonso Luengo — Neuropediatra
(Sevilla) — Hospital Virgen del Rocio

Dra. Concepcién Robles Neuropediatra

Vizcaino ) R -
Gk — Hospital Universitario San Cecilio
Dra. Montserrat Téllez ~ — Neuropediatra

(Valencia) — Hospital La Fe

Dra. Anna Sans — Neuropediatra
(Barcelona) — Hospital Sant Joan de Déu

— Neuropediatra
— Hospital Universitario de Santiago
— Consulta privada, en excedencia

Dr. Jesus Eiris
(Santiago)

Dr. Daniel Martin — Neuropediatra
(Madrid) — Hospital Universitario Quiron

Dr. Gustavo Lorenzo — Neuropediatra
(Madrid) — Hospital Universitario Ramén y Cajal

GRUPO DE PSIQUIATRAS DEL NINO Y DEL ADOLESCENTE

PARTICIPANTE CARGO

Dr. José Luis Jiménez — Psiquiatra

(Madrid) — Unidad Salud Mental Infanto Juvenil Centro de Arganzuela
Dra. Azucena Diez — Pediatra y psiquiatra

(Pamplona) — Clinica Universitaria de Navarra

Dr. Tomas Cant6 — Psiquiatra

(Alicante) — Coordinador de dos Unidades Provinciales de Salud Mental
Dra. Isabel Hernandez - Psiquiatra

(Malaga) — Coordinadora Unidad Salud Mental Infantil Hospital Clinico
Dr. Francisco Diaz — Psiquiatra

(Granada) — Unidad de Salud Mental Infantil Hospital Universitario Virgen de las Nieves
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PARTICIPANTE CARGO

Dra. Maite Ferrin
(Pamplona)

Dr. Rafael Burgos
(Cordoba)

Dra. Montserrat Pamias

(Barcelona)

Dra. Silvia Gutiérrez
(Madrid)

Dra. Concepcion
Fernandez
(Madrid)

— Responsable del Area de Estella (Navarra)
— Compagina con labor profesional en Londres (Instituto de Psiquiatria)
— Grupo de trabajo de guias europeas en TDAH (EAGG, European ADHD Guidelines Group)

— Psiquiatra
— Unidad de Salud Mental Infantil Hospital Reina Sofia

— Psiquiatra
— Directora Area Psiquiatria Infantil Sabadell

— Psiquiatra
— Hospital Infantil Nifio Jests

— Psiquiatra
— Centro Salud Mental de Fuenlabrada

GRUPO DE PSIQUIATRAS DEL ADULTO

PARTICIPANTE CARGO

Dr. José Martinez Raga

(Valencia)

Dr. Antonio Teran
(Palencia)

Dr. Benjamin Pifieiro
(Barcelona)

Dr. Vicente Garcia
Vicent
(Malaga)

— Psiquiatra

— Especializado en adicciones.

— Hospital Universitario Dr. Peset

— Formacion académica en Inglaterra, donde hay mayor concienciacion sobre TDAH en nifios y
adultos

— Psiquiatra

— Centro San Juan de Dios, Palencia. Area drogodependencia

— Consulta privada. Abarca toda la zona norte de Espafia (Valladolid, Asturias, Cantabria, Pais
Vasco, Madrid)

— Psiquiatra
— Hospital de Terrassa, Unidad de Agudos.
— Consulta una vez a la semana, en la que ve sobre todo pacientes con TDAH

— Psiquiatra

— Centro de Salud Mental Piblico de Marbella (antes también a nivel piblico pero en
Ayuntamiento)

— Especializado en drogas. Comenzo a ver que muchos de sus pacientes cumplian criterios de TDAH
a raiz de unas jornadas desarrolladas por Miquel Casas en Vall d"Hebron.

— Sobre todo ve adultos, aunque también nifios y adolescentes.

. Plan de Acci6N en TDAH
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PARTICIPANTE CARGO

— Psiquiatra Infanto-juvenil

Dra. Mercedes Loro — Unidad de Salud Mental Infanto-juvenil

(Guadalajara) — Consulta privada Clinica Dr. Quintero, donde visita también pacientes adultos con TDAH.
—TDAH es el trastorno mas frecuente que ve (70%)

— Psiquiatra

— Jefe Servicio Unidad Psiquiatria Hospital Coslada
Dr. Javier Correas — Consulta privada: 80% adolescentes (a partir de 14 afios) y adultos
(Madrid) —Tesis doctoral sobre comorbilidad TDAH y bulimia nerviosa

— Publicacion de dos libros sobre TDAH con Dr. Javier Quintero.

— Coordinador de curso sobre TDAH en Universidad de Alcala

— Psiquiatra infanto-juvenil

— Coordinadora Salud Mental Infantil. Hospital Universitario de Canarias

—Técnico asesora del convenio entre Educacion y Sanidad. Programa de deteccion de TDAH en la
escuela. Coordinacion con los centros de Salud Mental

— Lineas de investigacion en TDAH con la Universidad de La Laguna

Dra. Belén Rubio
(Tenerife)

— Psiquiatra
Dr. Oscar Herreros — Unidad de Salud Mental Ambulatoria Linares, perteneciente a una Unidad de Gestion Clinica
(Jaén) — Actualmente centrado en adultos, aunque en el pasado pacientes infantiles

— Guardias en Hospital de Ubeda

— Psiquiatra
Dr. Josep Antoni Ramos  — Hospital Universitari Vall d’Hebron. Coordinador del programa de TDAH. Gestion del programa
Quiroga que atiende trastornos de conductas antisociales, sindrome de tourette,...
(Barcelona) — Visita ambulatoria de pacientes adolescentes y principalmente adultos (80-85%)

— Universidad Auténoma de Barcelona

— Psiquiatra
Dr. Francisco Montaiés  — Hospital de Alcorcon
(Madrid) — Sobre todo TDAH de segunda opinion

—Todas las edades
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nexo 4 - Participantes estudio Delphi-PAND,

Ana Abeledo Gomez

Cristina Agiiero Ramén-Llin
Fco. Javier Aguirre Rodriguez
Manuel Ajoy Chao

Olga Alonso Luengo

Maria Cristina Amigo Bello
Enric Aragonés Benaiges
Lorea Aretxaga Bedialauneta
M.? Carmen Avila Garcia
Emilia Barrio Garcia

Jose Maria Barroso Jornet
Borja Bernardo Fernandez
Barbara Blanco Martinez
Belén Bolado Gomez

Marta Bravo Herreros

José Carlos Cabrera Lopez
Alejandro Canals Baeza
Verénica Candado Garrido
Antonio Cantero Caja
Begoiia Caiiete Chalver
Angel Maria Casajis Lacosta
José Casas Rivero

Alberto Cascante Diaz
Inmaculada Cid Xutgla

Ana Cobos Cedillo

M.? Jesus Creus Mayoral
Rafael De Burgos Marin
Teresa De Santos Moreno
Francisco Diaz Atienza
Azucena Diez Suarez

Lefa Sarane Eddy Ives

Jesus Eiris Punal

Manuel Espada Largo
Manuel Antonio Fernandez Fernandez
Maria Fernandez Fernandez
Concha Fernandez Ramirez
Silvia Ferriols Jorge

Silvia Folgueira Puente
Facund Fora Eroles

Neuropediatra

Psiquiatra del nifio y del adolescente

Neuropediatra

Psiquiatra del nifio y del adolescente

Neuropediatra

Pediatra hospitalario

Médico generalista

Orientador escolar en educacion secundaria

Asociaciones de Pacientes

Asociaciones de Pacientes

Neuropediatra

Neuropediatra

Neuropediatra

Psicélogo clinico

Orientador escolar en educacion infantil y/o en educacion primaria
Neuropediatra

Pediatra de Atencion Primaria

Orientador escolar en educacién secundaria

Orientador escolar en educacion infantil y/o en educacion primaria
Orientador escolar en educacion infantil y/o en educacion primaria
Orientador escolar en educacion secundaria

Pediatra hospitalario

Maestro de educacion primaria

Pediatra de Atencion Primaria

Orientador escolar en educacion secundaria

Psicdlogo clinico

Psiquiatra del nifio y del adolescente

Neuropediatra

Psiquiatra del nifio y del adolescente

Psiquiatra del nifio y del adolescente

Pediatra de Atencion Primaria

Neuropediatra

Psicalogo clinico

Neuropediatra

Orientadora escolar en Infantil, Primaria y Secundaria

Psiquiatra del nifio y del adolescente

Maestro de educacion primaria

Orientador escolar en educacion infantil y/o en educacion primaria
Psiquiatra de adultos

Irantzu Garcia Garcia

Alberto Garcia Oguiza

Maria Garcia Arias

Marcelino Garcia-Noriega Fernandez
Mercedes Garrido Redondo
Rosa Gassio Subirachs

Laura Gisbert Gustemps
Carolina Gonzalez Alvarez

Ruth Gonzalez Collantes
Yamina Gonzalez Doncel
Andrés Gonzalez Fernandez
Covadonga Gonzalvo Rodriguez
Maria Teresa Guerra Alegre
José Ramon Gutiérrez Casares
Silvia Gutiérrez Priego

Luis Gutiérrez Rojas

Ernesto Gutiérrez-Crespo Ortiz
Fco. Javier Guzman Gonzalez
Rufino Hergueta Lendinez
Isabel Hernandez Otero

Clara Herraez Martin De Valmaseda
Oscar Herreros Rodriguez
Carmen Hevia Diaz

José Antonio Hoyos Alvarez
Jesus Ibafiez Bueno

Bibiana Infante Cano

Irma Isasa Fino

M.? Nieves Izco Garcia

Amaia Izquierdo Elizo

José Luis Jiménez Hernandez
Elisa Maria Jiménez Serrano
Jordi Juanico Sabaté
Misericordia Juanpere Magrane
Rocio Juarez Ruiz De Mier
Julian Lara Herguedas

Rocio Lavigne Cervan

Julio Leén Diaz

Myriam Ley Martos

M.? Consuelo Lillo Moreno
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Psicologo clinico

Neuropediatra

Psicdlogo clinico

Pediatra

Pediatra de Atencion Primaria
Neuropediatra

Psiquiatra del nifio y del adolescente
Trabajador social

Psiquiatra del nifio y del adolescente
Logopeda

Orientador escolar en educacion infantil y/o en educacion primaria
Enfermeria de pediatria

Psiquiatra del nifio y del adolescente
Psiquiatra del nifio y del adolescente
Psiquiatra del nifio y del adolescente
Psiquiatra de adultos

Orientador escolar en educacion secundaria
Asociaciones de Pacientes

Pediatria de Atencion Primaria

Psiquiatra del nifio y del adolescente
Psiquiatra del nifio y del adolescente
Psiquiatra del nifio y del adolescente
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