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Contextualizar el incremento de la prevalencia de los trastornos mentales prioriza revisar y actualizar los
criterios diagndsticos para evaluar su fiabilidad y su pertinencia a la hora de hacer el diagnéstico. Esto
es mds importante si no existe ninguna prueba especifica para el diagnéstico y el determinante es el
criterio clinico. En el caso de los trastornos generalizados del desarrollo, o del espectro autista, la con-
fusion puede aparecer por la imprecision en la traduccién de los términos utilizados. En estos procesos
hay que tener mucha sutileza en la recogida de los datos clinicos, pues son sintomas inespecificos y la
semdntica induce a errores. Elaboramos diagramas de flujo para el diagnéstico de los procesos, con gran
utilidad para el pediatra y otros profesionales de la salud, sobre todo de Atencién Primaria. Se termina
con recomendaciones dirigidas a la intervencion del pediatra de Atencion Primaria en estos procesos.
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Abstract

Pervasive developmental disorders. Diagnostic evaluation and intervention
with scientific evidence criteria for Primary Care pediatricians

Contextualizing the increase in the prevalence of mental disorders prioritizes review and update the
diagnostic criteria to evaluate their reliability and relevance when making the diagnosis. It is more im-
portant if there is no specific test for the diagnosis and the clinical criterion is the determinant. In the
case of pervasive developmental disorders or autism spectrum disorders, the confusion can arise from
the imprecision that occurred in the translation of the terms used. In these processes, a lot of subtlety
is necessary in the collection of clinical data because they are non-specific symptoms and the semantics
induce errors. We developed flow diagrams for the diagnosis of the processes, with great utility for
Pediatricians and other health professionals, especially Primary Care professionals. Recommendations
aimed at the intervention of the Primary Care Pediatrician in these processes.

INTRODUCCION

mucha credibilidad porque el DSM se ha hecho

muy mal”. Puntualiza diciendo que “las pequenas

El profesor Frances Allen?, exdirector del sistema  diferencias en las definiciones y como se aplican
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-  estas definiciones pueden dar como resultado ta-

ders (DSM) IV y IV-TR, dimiti6 de dicho puesto y afir-  sasvariables de los trastornos. Cada vez que hay un

mo: “Creo que la psiquiatria americana ha perdido ~ aumento muy rapido en un diagndstico concreto,
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significa que detras hay una moda pasajera. Esto
no significa que la gente esté mas enferma. Las
personas son iguales pero los habitos diagnodsticos
son muy cambiantes. No hay mas autistas que los
que habia hace veinte afos, pero estan siendo
diagnosticados cincuenta veces mas porque los
criterios cambiaron y se consiguen mas servicios
escolares con un diagndstico de autismo”.

Este papel de predominio de un sistema de clasifi-
cacion ha resultado una trampa, pues pretendien-
do clarificar y unificar el proceso diagnostico, lo
que consigue es crear confusion en los limites de
los procesos mentales y constituir un listado mas
o menos ordenado de sintomas, pero con escasa
relacion entre si para matizar diferencias sutiles. La
consecuencia es la creacion de un nuevo construc-
to:la “comorbilidad”, que no aclara eincrementa la
imprecision diagnostica.

Enelcasode los trastornos generalizados del desa-
rrollo (TGD) o trastornos del espectro autista (TEA)
es muy patente esta situacion de cierta confusion
que se origina ya desde la nomenclatura utilizada,
la inespecificidad e imprecision de los sintomas y,
sobre todo, la escasa relacion entre lo que se puede
diagnosticar y el abordaje terapéutico desde los
servicios de Atencion Primaria.

IMPACTO DEL DSM EN EL PROCESO
DIAGNOSTICO, LA ENSENANZAY LA
EPIDEMIOLOGIA DE LOS TGD/TEA

El DSM es un sistema de clasificacion categorial de
los trastornos mentales, pero no es un manual de
clinica ni mucho menos de psicopatologia, con lo
que es uninstrumento que puede ser util, pero limi-
tadoy puede resultar sesgado en no pocos procesos.
No hay que olvidar que esta agrupacion de criterios
categoriales es de tipo estadistico. Por ejemplo, se
debe saber que ademas de criterios de inclusion, los
que habitualmente se aplican, existen criterios de
exclusion, tanto de sistema como de categoria, que
habitualmente se omiten: “cuando un trastorno
mental (TM) es debido a causa médica como res-
ponsable de alguno o todos los sintomas. Cuando
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un TM generalizado incluye en sintomas definito-
rios o asociados los de un TM parcial. Disparidad,
complejidad, dificultad o sutileza en los limites
diagnosticos que debe primar la experiencia y juicio
clinico sobre el criterio descriptivo de categoria”?>.
Estos tres criterios de exclusion lo son de tipo gene-
ral para el conjunto del sistema DSM, sobre todo
porque el DSM es un sistema basado en una agru-
pacion estadistica (de hecho la S significa statisti-
cal), lo que obliga a alcanzar un criterio clinico a la
hora de utilizacion del sistema de clasificacion; ese
criterio clinico es la valoracién semiolédgica de los
sintomasy de suforma de presentacion, mas alla de
una mera recogida de un listado, mas o menos sis-
tematizado, de sintomas.

La utilizacion de este sistema de clasificacion exige
tener unos criterios claros, ya que los criterios son
directrices y su utilizacion requiere un entrena-
miento especial. Son producto de un consensoy no
incluyen la totalidad de las situaciones clinicas po-
siblesy los criterios diagnodsticos especificos deben
servir como guias y usarse con juicio clinico, sin
seguirse a rajatabla como un libro de cocina®?. Re-
querir un entrenamiento especial es fundamental,
pues se refiere a lo complejo de la semiologia psi-
quiatrica que hay que conocer e interpretar de for-
ma precisay no recopilary repetir como un libro de
cocina. Ademas, hay que saber que los criterios
responden a un consenso profesional, lo que le
otorga un bajo nivel de evidencia cientifica, por lo
que el entrenamiento especial es, aun si cabe, mas
exigente y propio de la formacién en la especiali-
dad de Psiquiatria. La popularizacion de la utiliza-
cion del sistema y sus criterios ha hecho que al-
guien tan cualificado como Frances Allen® clame
por el desprestigio que ha sufrido la psiquiatria
americana por este tipo de utilizacion del DSM.

Como profesionales clinicos, hemos de tener muy
claro lo expresado en los dos paragrafos preceden-
tes, sobre todo a la hora de utilizar con criterio
cientifico el sistema DSM.

Enel casode TGD/TEA existe una cuestion relevan-
te: plantearse si resulta correcta en castellano la
terminologia que empleamos. En el caso del TGD,
en inglés es pervassive developmental disorder;
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pervassive en castellano significa taladrar, profun-
dizar, dirigirse al fondo, por lo que en castellano
resulta mas adecuada la traduccion de los DSM-III
y DSM-III-R: “trastornos profundos del desarrollo”
ya que, en castellano, TGD se puede confundir con
el significado literal, trastorno que afecta al con-
junto general del desarrollo, es decir, confundirse
con la discapacidad intelectual. De hecho, el 80%
de los diagndsticos de TGD se refieren a la catego-
ria de “TGD no especificado”, pero la norma dice
que esta categoria se debe utilizar solo en casos
excepcionales y cuando no se cumpla otro criterio
u otra categoria®?, por lo que nos queda pregun-
tarnos: jes el 80% una excepcionalidad? Mas bien
es la gran generalidad, luego o falla el sistema de
clasificacion ofallan los clasificadores (;desconoci-
miento, falta de formacién o iatrogenia?).

Algo parecido acontece con el concepto de “espec-
tro”, que en los sucesivos diccionarios en castellano
(Diccionario de la RAE* y Maria Moliner?) nos remi-
ten a: “aparicion, fantasma, vision: figura irreal, ge-
neralmente horrible, que alguien ve en su imagi-
nacion, a veces como si fuera real; aparecido:
difunto que se aparece a los vivos; persona que ha
llegado a un grado extremo de delgadez o deca-
dencia fisica; fisica: serie de las frecuencias de una
radiacion dispersada, que resultan en orden cre-
ciente”. A la hora de consultar el Collins Cobuild
(English Language Dictionary, 1987)° nos aclara
que espectro es una “banda matizada de los colo-
res del iris, que resulta de la descomposicion de la
luz blanca a través de un prisma o de otro cuerpo
refractor; distribucién de la intensidad de una ra-
diacién en funcion de una magnitud caracteristica
(longitud de onda, energia, frecuencia, masa); opi-
niones, emociones, objetivos, etc., de rangos dife-
rentes, especialmente cuando uno de los extremos
del rango es considerado como opuesto a otro de
los extremos”. Espectro, por lo tanto, resulta ser un
anglicismo que utilizamos con el significado de
esta tercera acepcion de la voz spectrum en el dic-
cionario inglés.

Con lo expresado hasta aqui se hace referencia a la
importancia de la terminologia utilizada y al sumo
cuidado que se debe tener en la traduccién, que no

debe ser una traduccion literal que origine este
tipo de confusiones, sino mas conceptual con la
terminologia utilizada en castellano que, en no po-
cas ocasiones, resulta ser mas precisa.

Estos trastornos son una encrucijada diagndsticay
pronodstica. No es facil hacer un diagnéstico de
confirmacion, pero si que es mas sencillo realizar
un diagnostico de exclusion. Es decir, resulta mas
sencillo diagnosticar lo que no es TGD y es mas di-
ficil afirmar lo que si es TGD, en el parametro de los
criterios diagnosticos y las categorias clinicas que
lo integran. Diagnosticar TGD no especificado, tal
como se hace en la actualidad, no es cientifica-
mente aceptable porque es una categoria muy im-
precisay un cajon de sastre que ha pasado a serun
cajon desastre.

Un dato importante consiste en acercarnos a saber
cuantos ninos afectos existen, si en realidad ha au-
mentado la tasa y en cuanto lo ha hecho, o bien si
es, taly como afirma F. Allen, un incremento ficticio
basado en una modificacion de los criterios diag-
nosticos y en la conducta diagnéstica de los profe-
sionales. Para acercarnos a este dilema nos tene-
mos que basar en las publicaciones en Ias revistas
cientificas, aceptando sus datos para, con posterio-
ridad, realizar una lectura critica de forma cons-
tructiva.

En la Fig. 1 se muestra el resultado en diversos pai-
ses a lo largo del tiempo y se pueden extraer algu-
nas consecuencias: 1) en primer lugar, que las ta-
sas son muy variables, por lo que los criterios no
resultan homogéneos y la fiabilidad de los datos
disminuye; 2) donde mas variabilidad ha existido
es en los paises europeos y en Norteameérica y, so-
bre todo, desde la década de los noventa que se ha
incrementado de forma tan evidente que, cuanto
menos, es sospechosa, y 3) en los paises escandi-
navos la evolucion es interesante: aparece un in-
cremento parejo a lo anteriormente citado, pero a
partir del afio 2000 hay una disminucion muy im-
portante, debido a una buena politica epidemiolé-
gicayde revision conceptual; y algo parecido acon-
tece en Australia, cuya tasa resulta sensiblemente
inferior a las citadas con anterioridad, mientras
que en los paises asiaticos permanece constante.
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Figura 1. Prevalencia estimada del autismo en el mundo*
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(o))
Prevalencia (por cada 1.000 nifios)

Es decir,en Europay Norteamérica la influencia del
cambio de criterios diagndsticos resulta ser una
razon de peso para comprender el supuesto incre-
mento de la tasa, sobre todo por emplear de forma
ambiguay amplia dichos criterios.

PROPUESTA DIAGNOSTICA PARA TGD/TEA

Desde la perspectiva clinica es preciso ser muy ri-
gurosos; en la Fig. 2 trasmitimos una vision de la
complejidad de cuadros clinicos involucrados en
este diagnostico’.

Para ser pragmaticos y ofertar, ademas de la critica,
una via de salida basada cientificamente (Figs. 3
y 4)’; en la Fig. 3 se sistematiza el recorrido para
cuando ha existido un periodo, variable en su du-
racion, de desarrollo normal en el sujeto, mientras
que en la Fig. 4 aparece el recorrido diagnostico
para cuando el trastorno adaptativo y de desarro-
llo ha acontecido desde las primeras etapas y no ha
existido un periodo de desarrollo normal.

En este sentido, Paul Offit® afirma algo clarificador:
“Sindrome de Rett, esclerosis tuberosa, sindrome X
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fragil y sindrome de Down en los nifios pueden
también tener clinica autistica. Ademas, las remi-
niscencias clinicas del autismo son evidentes con
retrasos profundos cognitivos; pero estas similitu-
des son superficiales, y sus mecanismos causales e
influencias genéticas son diferentes a las del autis-
mo clasico”. Rotunda y precisa matizacion.

Por lo tanto, el diagnéstico diferencial debe ser’:

e Cuadros genéticos: causa metabdlica (fenilce-
tonuria, glucogenosis); sindrome X fragil.

e Cuadros congénitos: viricas (rubeola congéni-
ta, citomegalovirus); otras afecciones infeccio-
sas (toxoplasmosis).

e Causas neuroldgicas: neurofibromatosis; afec-
ciones neurodegenativas (sindrome de Landau-
Kleffner).

e Retraso mental o discapacidad intelectual.

e Déficits sensoriales: sordera perceptiva.

e Trastornos del desarrollo del lenguaje: audio-
mudez o disfasias del desarrollo; mutismo
electivo precoz y severo.
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Figura 2. Cuados clinicos involucrados
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MDD: multisistemic developmental disorder; MID: multidimensional impairment disorder; P: personalidad; T: trastorno.

e Trastornos psiquiatricos: sindrome de Asperger;
sindrome de Rett; trastorno desintegrativo
(Heller, dementia infantilis, enfermedad de
Leonhard); esquizofrenia infantil; trastorno
obsesivo-compulsivo; sindrome de Gilles de la
Tourette.

e Carencia psicosocial grave.

Cada uno de ellos tiene sus caracteristicas clinicas
especificas, aunque haya una base de sintomas si-
milares, tal como ha expresado Offit8.

INTERVENIR EN TGD/TEA DESDE LA
PEDIATRIA DE ATENCION PRIMARIA

Es importante aceptar lo que en psicoterapia de-
nominamos “duelo de omnipotencia”, es decir ni
sabemos ni podemos tratar todo lo que nos llega

como profesionales; en estos casos evaluamos el
desarrollo y detectamos problemas de estanca-
miento o de retraso y, si lo hacemos de forma pre-
coz, ya es bastante.

La laborinmediata consiste en saber orientar hacia
un estudio sensato y multidisciplinar; esta deci-
sion parece la mas adecuada. Seria ideal que fuera
completo, agil y rapido, con el fin de evitar dudas y
ansiedades diversas.

Ese duelo de omnipotencia tiene otra dimension
fundamental: no hay que buscar grandes o brillan-
tes diagnosticos, pero hay que saber comunicarlo a
las figuras parentales, debemos ser conscientes de
que angustia mas recibir medias palabras o res-
puestas evasivas que conocer el verdadero alcance
del proceso de su hijo.

Cuando se tienen los resultados de los estudios
realizados y existen datos de areas comprometidas
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Figura 3. Encrucijada diagnéstica en el nifio con un periodo de desarrollo normal

Nifio < 5 afios

Deterioro de la interaccion social
Deterioro cualitativo de la comunicacion
Actividades e intereses restringidos

;Periodo de
desarrollo
normal?

;Déficit auditivo?

;Antecedentes
familiares

¢Manchas café
con leche?
(Neurofibromas?

(Pérdida
progresiva de
funciones men-

PEA alterado: sordera
perceptiva

Neurofibromatosis

tales?

¢Trastornos
EEG alterado: sindrome de desintegrativos?

Landau-Kleffner

Psicopatologia

|
il 4

Enfermedad de Heller

B . TOC grave
r Mqtlsfmo gzlelctflvoﬂ Sindrome de Gilles de la
squizofrenia infanti Tourette

EEG: electroencefalograma; PEA: potenciales evocados auditivos; TOC: trastorno obsesivo compulsivo.

y resultados de retraso madurativo parcial o del
conjunto del desarrollo, hay que decirlo, admitien-
do que en un 30% de los casos la etiologia de estos
retrasos permanece desconocida o, si prefieren,
son de causa idiopatica.

Los TGD, en el sentido de pervassive developmental
disorder, son poco prevalentes. Ademas, debemos
saber que los casos que presentan buenos contac-
tos afectivos, la presencia de resonancia afectiva y
un nivel de comunicacién razonable (aunque se
perciba distorsionada) excluyen los TGD/TEA.

Como profesionales debemos conocer que el 80%
de los cuadros que se remiten a los Servicios de Sa-
lud Mental (sobre todo desde instancias educati-
vas) lo son con el diagnéstico de TGD no especifica-
do, los manuales (no los breviarios) DSM-IV,
DSM-IV-TR y DSM-V especifican que es una categoria
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residual y excepcional, pero el 80% (j80%!) no re-
presenta de forma pertinente esa excepcionalidad,
por lo tanto solo podemos concluir que o el siste-
ma no es adecuado o los profesionales clasificado-
res no lo han empleado de forma correcta (;desco-
nocimiento?, ;deficiente formacion?, siatrogenia?).

No debemos olvidar que los sistemas de clasifica-
cion de las enfermedades mentales explicitan, de
forma rotunda y clara, que son consensos clinicos
y que no contemplan todas las realidades clinicas y
que deben ser utilizados por profesionales con for-
macién especifica, por personal sanitario entrena-
do. Esto no es corporativismo, es actuar con rigory
al hilo textual de lo que dice el manual.

Lo mejor es ser honestos profesionalmente con no-
sotros mismos, con el nifio y con las figuras paren-
tales, sefialar y prescribir que hay que estimular
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Figura 4. Encrucijada diagnéstica en el nifio sin un periodo de desarrollo normal
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Cl: cociente intelectual; MDD: multisistemic developmental disorder; MID: multidimensional impairment disorder; TVI: trastorno del
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porque existe un paron real en el desarrollo, pero
no se deben depositar o crear grandes expectati-
vas, aunque tampoco hay que perder la ilusiény la
esperanza por estimular hasta dénde sea posible,
de forma precoz y continuada. Como profesionales
sanitarios hemos de orientar y contener la des-
orientacion de las figuras parentales y la nuestra
propia, mostrando interés y asegurando que la
evaluacion del desarrollo se realizara de forma con-
tinuada, no culpabilizary evitar querer hacer diag-
nosticos brillantes®.

Al final se debe saber que las técnicas educativas
empleadas son similares para el conjunto de es-
tos cuadros: utilizar frases cortas y directas, mirar
a los ojos de frente, atraer la atencion y saber
mantenerla, repetir las veces que sea necesario,
trabajar con pictogramas, trabajar en grupos pe-
quenos y adecuar las exigencias al nivel de desa-
rrollo real del nifio, evitar saber y exponer la “ulti-
ma”técnicaoconfundirtécnicascomplementarias
con técnicas de tratamiento (por ejemplo, las te-
rapias complementarias con animales o el masa-
je, o la dieta..)?*°.

No debemos olvidar que la evolucion sera irregular,
que habra areas que progresen mejor y otras que
lohagan peor o con francas dificultades: esto no es
mas que la constatacion en la practica de las inte-
ligencias multiples, por ejemplo, puede existir una
gran memoria, incluso de tipo fotografico, pero es
posible que exista una falta de comprension de la
utilidad real de ese recuerdo; en otras ocasiones
pueden tener facilidad para la musica, pero sera en
ejecucion y repeticion; en otras ocasiones se han
descrito facilidades de calculo matematico, pero es
la ejecucion del calculo y de las operaciones mate-
maticas, incluso de forma exclusiva de calculo
mental, y no se corresponde con la resolucion de
problemas formulados como tales.

Saber acompanar profesionalmente a este tipo de
familias consiste en'®: contener, orientar, no alar-
mar, no especificar tratamientos tan novedosos
que no estan contrastados, saber valorar los recur-
sos que se tienen en la comunidad para obtener
una respuesta mas eficiente, escuchar sus quejasy
orientar adecuadamente para que puedan superar
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la situacion y atender los problemas de salud que
vayan surgiendo a lo largo del desarrollo sin alar-
mismo y sin dirigirlo todo hacia el TGD/TEA.

La psicofarmacologia solamente representa una
ayuda sintomatica y parcial en situaciones muy
concretas (por ejemplo, agresividad, autoagresio-
nes, crisis, etc.).

Un ultimo dato. En las conductas autoagresivas,
que causan gran desazon en las figuras parentales
y en el entorno habitual de vida, en ocasiones la
farmacologia ayuda, pero no es totalmente eficaz.
Comprender ese tipo de autoagresiones como con-
ductas estimulativas es clave, son autoestimula-
cion pero de tipo distorsionado, por ello hay que
buscar algun tipo de estimulacion sensorial de for-
ma distinta y positiva o bien frenar ese tipo de es-
timulo. EI mejor método es el que podriamos
denominar como “de barrera”; es decir, si se auto-
golpea la cabeza poner cascos para evitar la esti-
mulacion sensorial distorsionada, si se muerde se
pueden poner guantes en las manos, en otras este-
reotipias se le puede solicitar ayuda para sostener
o completar alguna tarea o alguna cosa concreta.
Si se tiene suficiente tarea la estimulacion senso-
rial de tipo afectivo acompanando de palabras di-
chas de forma suave y calida.

CONCLUSIONES

Los TGD/TEA son cuadros inespecificos y, en mu-
chas ocasiones, ligados al propio proceso del desa-
rrollo y con una base comun: la afectacion grave
del desarrollo general del sujeto, tanto en el apren-
dizaje social como en el aspecto comunicativo y
afectivo. Bien es cierto que existe un grupo de ni-
fios en que estas caracteristicas son persistentes y
se exacerban, llegando a dificultarles la vida sobre-
manera, pero no es menos cierto que en mucha
menor cantidad de la que se pretende hacer creer.

Hacer un buen diagnostico de forma consistente y
fiable es muy necesario para realizar un correcto
tratamientoy para evitar iatrogeniay, por lo tanto,
la forma de realizar una correcta prevencién cua-
ternariat*2,
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La toma de decisiones en medicina se sustenta en
un calculo de probabilidades, en el que debemos
considerar la probabilidad de enfermar, el grado de
verosimilitud del diagnostico y la incierta utilidad
del tratamiento. El buen juicio médico logra un
equilibrio entre el riesgo que comporta toda inter-
vencién diagnostica, preventiva y/o terapéutica y
el beneficio esperable de dicha intervencién en el
paciente concreto, lo que obliga a combinar ciencia
y arte, pues no es facil trabajar con la incertidum-
bre, coexistir con la iatrogenia ni admitir las limita-

ciones del conocimiento médico** 4.

La medicina basada en la evidencia intenta resolver,
de la mejor forma posible, la ecuacion entre lo “de-
seable, lo posible y lo apropiado” en un entorno
sembrado de incertidumbre, variabilidad en la
practica clinica, sobrecarga de informacion, au-
mento de demanda y limitacion de recursos. Y por-
que “la infancia no es un problema psiquiatrico” es
donde la contencion debe adquirir un valor esencial
en la ética médica. Porque mas alla de la prevencion
primaria, secundaria y terciaria, debemos tener en
cuenta la prevencion cuaternaria, que consiste en
evitar el exceso de celo en intervenciones diagnos-
ticas, terapéuticas y preventivas que podrian pro-
ducir un efecto opuesto al buscado™ ™.

Nuestros ninos, nifas y adolescentes esperan lo
mejor de nuestra toma de decisiones clinicas como
sanitarios, y lo mejor es, a veces, “nada” (explicar,
tranquilizar, esperar y ver). Tan errores son los tipo
2 (aceptar una hipétesis falsa) como los tipo 1 (re-
chazar la hipétesis cierta), los de comision (hacer
de mas) como los de omision (hacer de menos).
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Todos estos tipos de errores deberian evitarse a
través de la toma de decisiones clinicas juiciosas,
que hoy se encuentran muy sesgadas a favor del
intervencionismo tecnolégico y del etiquetado
diagnostico. El clinico puede sentirse tentado por
la comodidad de los algoritmos o protocolos, por la
corriente casi unanime del intervencionismo a ul-
tranza y por los fantasmas de las reclamaciones
judiciales para justificar de este modo una conduc-
ta agresiva respecto al proceso diagnostico-tera-
péutico. El médico no puede ser espectador pasivo
del sufrimiento del paciente, pero tampoco actor
que empeore la evolucion natural con su interven-
ciontt14,

Una cosa es presentar sintomas y otra como se rea-
liza el agrupamiento de esos sintomas para reali-
zar un diagnostico: a este método se denomina
semiologia y eso, precisamente, es lo que no se
debe realizar en estos procesos de TGD/TEAen una
gran mayoria de los casos. Segun lo realicemos asi
se obtendran mejores resultados y nos acercare-
mos a mayor nivel de evidencias en los tratamien-
tos.
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