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Sindrome de Asperger: un estudio sobre la
transicion a la vida adulta

Asperger syndrome: a study on the
transition to adult life

RESUMEN

Introduccion: El proceso de transicion desde las
Unidades de Salud Mental Infanto-Juvenil (USMIJ)
a las Unidades de Salud Mental Comunitaria
(USMCQ) es una etapa dificil en la que existe una alta
probabilidad de pérdida del seguimiento. Ademas
de tener un alto riesgo de aparicién de trastornos
mentales, los pacientes con sindrome de Asperger
(SA) pueden enfrentarse a dificultades para su
adaptacion. El objetivo principal de este estudio es
explorar la evolucién de los pacientes con SA que
fueron derivados desde la USMIJ del HUVN de
Granada a las USMC correspondientes. Métodos:
estudio observacional, descriptivo y transversal
(con un componente longitudinal) mediante cues-
tionario con muestreo oportunista de un grupo de
pacientes con SA que fueron dados de alta de la
USMIJ entre 2008 y 2019. Resultados: En total se
incluyeron 23 participantes, de los cuales el 87% eran
varones, con una edad media de 25%3,2 afos, sin
diferencias significativas entre sexos. El 78,3% de los
participantes no mantenia ningun tipo de seguimiento
en la actualidad. La falta de seguimiento se asocid
significativamente a un pobre grado de satisfaccion
de los participantes durante el proceso de transicion.
Encontramos una alta prevalencia de ansiedad (76,6%)

ABSTRACT

Introduction: The transition from Child and
Adolescent Mental Health Services (CAMHS)
to Adult Mental Health Services (AMHS) is a
difficult stage with a high probability of follow-
up abandonment. In addition to being at high
risk of developing mental disorders, patients with
Asperger syndrome (AS) may face difficulties
in adjustment. This study examines the clinical
development of patients with AS who were
referred from the CAMHS of the Hospital
Universitario Virgen de las Nieves of Granada
to the corresponding AMHS. Methods: An
observational, descriptive, cross-sectional study
(with a longitudinal component) was performed,
using an opportunistic sampling to recruit a group
of patients with AS who were discharged from the
CAMHS between 2008 and 2019. A total of 23
participants were included, 87% were male, with
a mean age of 25+3,2 years, without significant
differences between sexes. Results: 78.3% of the
participants weren’t receiving any medical care
at that moment. Lack of follow-up was associated
with poor satisfaction during the transition
process. We found high rates of anxiety (76.6%)
and depression (46.2%) after discharge from
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y depresion (46,2%) tras el alta. Existia una mejoria
del grado de autonomia y el nivel de socializacion
tras el alta. Los que tenian una mejor autonomia
actual tenian un cociente intelectual mayor. Los que
tenian peor autonomia sufrian mas ansiedad y habian
necesitado mas antidepresivos, e igual les sucedia a
los que si habian mantenido seguimiento tras el alta.
Conclusiones: la transicién a la edad adulta de los
pacientes con SA es una etapa complicada en la que
encontramos un elevado porcentaje de abandono
del seguimiento y de comorbilidad psiquidtrica.
Es necesario seguir investigando para conocer las
caracteristicas de la transicion en estos pacientes
y desarrollar estrategias efectivas para evitar esta
pérdida y sus consecuencias negativas.

Palabras clave: Sindrome de Asperger, seguimiento,
transicion, edad adulta.

INTRODUCCION

Elautismo fue descrito por primera vez en 1943 por
el psiquiatra infantil americano Leo Kanner, quien
publico 11 casos cuyas caracteristicas formaban parte
de un nuevo sindrome (1). Aunque fue Kanner quien
describio los casos més graves, el pediatra austriaco
Hans Asperger fue el que estudidé por primera vez
los casos mas leves y funcionales de este espectro,
conocidos ahora como sindrome de Asperger (SA).
Asi, Asperger publicé en 1944 un estudio descriptivo
de 4 nifos que presentaban problemas para la
interaccién social, la comunicacién y la destreza
motora, y que ademdas mostraban un repertorio
restringido de intereses o comportamientos (2). Sin
embargo, el término de SA no se utilizo hasta 1981,
cuando la psiquiatra britanica Lorna Wing publico
un articulo donde describian sus caracteristicas (3).
En 1990, en el Diagnostic and Statistical Manual IIT
(DSM-III) (4), el trastorno autista de Kanner y el SA
entran en la categoria de trastornos generalizados del
desarrollo, que posteriormente ha sido redefinida en
el DSM-5 como Trastorno de Espectro Autista (TEA)
(5). El TEA es un trastorno del neurodesarrollo
definido por la presencia de dos caracteristicas
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CAMHS and patients significantly improved in
autonomy and socialization skills. A better degree
of autonomy was associated with higher 1Q, and
a worse one with higher levels of anxiety and a
greater use of antidepressants, as did those patients
who had maintained follow-up after discharge.
Conclusions: The transition to adulthood in
patients with AS is a complicated process in which
we found a high percentage of care abandonment
and the development of psychiatric comorbidities.
Further research is needed to understand the
characteristics of the transition process in patients
with AS to develop effective strategies to minimize
loss of care and its negative consequences.

Keywords: Asperger’s syndrome, care, transition,
adulthood.

nucleares: dificultades en la comunicacion y la
interaccion social, y manifestacion de intereses
restringidos y conductas repetitivas (6).

El concepto de “espectro” combina los diagnos-
ticos de trastorno generalizado del desarrollo sepa-
rados del DSM-IV (7): trastorno autista, trastorno de
Asperger, trastorno desintegrativo infantil y trastorno
generalizado del desarrollo no especificado. Ademas,
agrega descriptores de nivel de gravedad para graduar
el nivel de apoyo que necesita una persona con TEA.
En el sistema de Clasificacién Internacional de las
Enfermedades (CIE) de la Organizacion Mundial
de la salud (OMS) en su undécima version (CIE-11),
que entrara en vigor en 2022, se hace referencia a este
nuevo concepto dimensional (8).

A pesar de que actualmente se utiliza este
concepto de “espectro”, se mantiene la denominacién
de SA tanto a nivel hospitalario como a nivel
social, por el sentimiento de pertenencia que estas
personas pueden experimentar (9). Atendiendo a
las nuevas clasificaciones, podemos referirnos al
tradicionalmente denominado SA como TEA sin
discapacidad intelectual asociada ni dificultades en
aspectos formales del lenguaje. Aunque el nifio con
SA muestre un buen nivel del lenguaje hablado, no
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debe asumirse que su comprension se encuentre al
mismo nivel. Podriamos decir que el lenguaje esta
conservado en sus aspectos formales, pero no en su
vertiente pragmatica (10, 11).

La OMS estima una prevalencia a nivel mundial
de TEA del 0,76%, pero esta varia segin las inves-
tigaciones y los paises estudiados (6). Ademas, los
cambios en los criterios diagnosticos y la ampliacion
de las herramientas de evaluacion pueden también
explicar el aumento de la prevalencia mundial de los
ultimos afios (7). Se han observado diferencias por
sexos, siendo mayor en hombres que en mujeres (casi
4 veces mas), aunque en el sexo femenino los déficits
sociales pueden pasar mas desapercibidos y, por
tanto, puede que exista un infradiagnostico, siendo la
diferencia por sexos menor (en torno a 3:1) (6).

Dada la gran heterogeneidad del trastorno, a lo
largo del desarrollo los pacientes y sus familiares
necesitaran apoyo de los servicios de salud mental
infanto-juvenil, pediatricos, educativos, y de los
dispositivos de salud. El tipo de tratamiento, la
intensidad y la duracidon de este sera distinto para
cada paciente de acuerdo con su edad y su capacidad,
y el entorno fisico, emocional y social en el que resida
(12).

Proceso de transicion clinica

La transicién clinica se define como un proceso
planificado cuya finalidad es ayudaralos adolescentes
con enfermedades cronicas durante el paso de los
servicios de atencion médica pediatricos a los servicios
para adultos. Pero ejecutar este cambio puede re-
sultar dificil, dado que se pasa de una atencion muy
individualizada y frecuente a la atencion de adultos,
donde el paciente tiene mayor grado de autonomia
(12). Este cambio se hace mas dificil en la poblacion
con TEA, debido a las caracteristicas inherentes de
estos pacientes (13), que presentan mayor riesgo de
alteraciones psiquiatricas y médicas comparado con
controles sanos, y un riesgo cuatro veces mayor de
autolesiones o conducta suicida, aumentando el
riesgo con la edad (14).

Los pacientes con TEA pueden encontrarse sin
apoyos profesionales suficientes en las unidades
de salud mental de adultos, donde rara vez existen
servicios de atencion especificos, o incluso pueden
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encontrarse sin una derivacion (15). Ademas, los
profesionales encargados pueden sentirse inseguros y
sin suficiente formacion para atender a este grupo de
pacientes (16).

Esta brecha en la atenciéon coincide con la
adolescencia o la adultez temprana, periodo
de especial vulnerabilidad para el debut y la
cronificacién de trastornos mentales (15, 17). Los
datos recogidos en el Libro Blanco de la Psiquiatria
del Nifio y del Adolescente informan que la patologia
mental aparece antes de los 14 afos en torno al 50%
de los casos, y en mas del 70% ya se expresa antes de
los 18 afios (18).

A pesar de que los procesos de maduracion
raramente son lineales, lo habitual es definir una
edad limite para la derivacién desde las Unidades
de Salud Mental Infanto-Juvenil (USMIJ) a las
Unidades de Salud Mental Comunitaria (USMC)
(19), sin considerar las necesidades especificas de
los adolescentes con trastornos mentales. Con la
intencion de optimizar la transicion desde la salud
mental infantil a la de adultos han surgido varias
iniciativas, como el proyecto Milestone, que trata de
desarrollar un modelo estandarizado de mejores
practicas y demostrar la rentabilidad clinica y coste-
efectiva del mismo (20). En Espafia, recientemente
ha sido publicada “la ficha de transicién”, el paso
previo a la implantacién de un modelo més eficaz
para la transicion a la vida adulta de pacientes con
enfermedades mentales (17).

JUSTIFICACION Y OBJETIVO

Durante el periodo de transicion clinica de los
pacientes desde las USMIJ a las USMC se produce
la pérdida de mas de la mitad de los pacientes (21,
22), siendo esta transicion especialmente dificil para
los pacientes con trastornos del neurodesarrollo
debido a multiples factores familiares, sociales y de
organizacién sanitaria (23). Ademas, el periodo que
abarca la transicion es de especial vulnerabilidad para
la aparicidén de trastornos mentales graves, siendo
este riesgo mayor en el caso del TEA (24).

A pesar de que los pacientes con TEA sufren
en ese momento importantes cambios psiquicos
y adquieren un mayor grado de autonomia, en
ocasiones presentan limitaciones adaptativas que les
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impiden manejar sin apoyos especificos este proceso
de transicién (19). Ello explica la importancia de
realizar estudios que exploren el proceso evolutivo de
la transicion desde las USMIJ a las USMC.

El objetivo principal de este estudio es explorar
la evolucion de los pacientes con SA que fueron
derivados desde la USMIJ del Hospital Universitario
Virgen de las Nieves de Granada a las USMC que
les correspondia en cada caso. Entre los objetivos
secundarios estan: detectar factores asociados con
el curso y pronéstico de la enfermedad, y estudiar
el seguimiento de estos pacientes y su relacion con
posibles barreras o necesidades insatisfechas.

METODOS

Se realiz6 un estudio observacional con un
muestreo oportunista de pacientes con SA que
habian sido atendidos en la USMI1J de Granada

Participantes

Para el siguiente estudio fueron seleccionados
pacientes con SA mayores de edad que habian
recibido el alta entre los afios 2008 y 2019. En total,
35 pacientes fueron seleccionados y contactados
telefonicamente. De ellos, 12 pacientes fueron
excluidos tras la revision de las Historias Clinicas
(HC), por no cumplir los criterios de inclusion: a)
7 no presentaban SA (se trataban de pacientes con
TEA y discapacidad cognitiva); b) 3 no pudieron
ser localizados; y ¢) 2 pacientes no dieron su
consentimiento para participar. Finalmente, se
incluyeron en el estudio 23 sujetos (20 hombres y 3
mujeres). Las caracteristicas de los 23 participantes
quedan resumidas en la tabla 1.

Procedimiento

Se realiz6 una revisiéon de la HC para extraer
las variables sociodemograficas y clinicas previas
al alta. Ademas, se realizo una Gnica entrevista con
todos los pacientes y sus familiares para explorar
su proceso de transicidon y confirmar las variables
extraidas de la HC.
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Tabla 1. Caracteristicas de los participantes

Participantes
(0=23)

Sexo, % (n)
Femenino 23 (13)
Masculino 87 (20)
Edad en afios, media + D. S 25+32
Edad durante la primera entrevista en afios, media+D.S 9,4 + 3,5
C.I, media + D.S 104,1 £20,15
Residencia, % (n)
Con ambos progenitores 78 (18)
Con la madre 17,7 (4)
Con el padre 4(1)
Ocupacion, % (n)
Cursando estudios superiores o profesional 65 (15)
Desempefia actividad profesional 22 (5)
No tenian ocupacion 13 (3)
Tiempo de seguimiento en afos, media £ D. S 7,5+4,1
Tiempo desde el alta en afios, media + D. S 8,1+4,94

C.I: cociente intelectual medido por la escala de inteligencia de
Wechsler; D.S: desviacion estandar

Instrumento

La entrevista estructurada no estandarizada
incluia pregunta abiertas donde el paciente pudo
describir su experiencia durante el proceso de
transicién, asi como sugerencias de mejora y
preguntas de eleccién multiple sobre (Anexo 1):

a) aspectos socio-familiares: el tipo de convivencia
(padre, madre, ambos), situacion econdmica familiar
al alta (buena, regular, mala o muy mala) y actual
(buena, regular, mala o muy mala)

b) condiciones evolutivas en el momento del
alta: si habia presentado retraso en algun area del
desarrollo (no, lenguaje, motricidad, interaccion
social, emocional, otros), nivel de sociabilidad al
alta (bueno, regular, malo), si presentaba otros
trastornos psiquidtricos (no, trastorno por déficit de
atencidén e hiperactividad, trastorno de conducta,
trastorno obsesivo-compulsivo, ansiedad, depresion,
otros), si en el momento del alta presentaba
alguna enfermedad fisica, por ejemplo, diabetes
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o epilepsia (no, si), si habia tomado tratamiento
durante el seguimiento en USMIJ (no, estimulantes,
antidepresivos, ansioliticos, otros), si habia nece-
sitado adaptaciéon educativa (no, si), si habia
practicado actividad deportiva (con frecuencia,
esporadicamente, ninguna), cual habia sido el nivel
educativo alcanzado (ESO, bachillerato, modulo
profesional, otros), si tenia concedido algtin grado de
discapacidad (no, si), cual era el grado de autonomia
en el momento del alta (bastante autdbnomo, requeria
escasa supervision, requeria moderada supervision,
requeria estrecha supervision).

¢) condiciones evolutivas y clinicas tras el alta:
nivel de socializacion (bueno, malo, regular), si ha
mantenido seguimiento en un equipo de adultos
(no, solo durante un periodo de tiempo, mantiene
seguimiento en centro publico, mantiene seguimiento
en centro privado, mantiene seguimiento en centro
publico y en privado), si se mantiene el diagndstico
inicial de SA (si, no), presenta alguna comorbilidad en
el momento de la entrevista (no, trastorno por déficit
de atencioén e hiperactividad, trastorno de conducta,
trastorno obsesivo-compulsivo, ansiedad, depresion,
otros), presenta alguna enfermedad fisica, por
ejemplo, diabetes mellitus o epilepsia (no, si), si toma
algtn tratamiento (no, estimulantes, antidepresivos,
ansioliticos, otros), si realiza practica deportiva
(con frecuencia, esporadicamente, ninguna), si
tiene reconocido algun grado de discapacidad (no,
si), el grado de autonomia (independiente: vive
s6lo o en pareja, requiere escasa supervision, re-
quiere moderada supervisién, requiere estrecha
supervisioén), ocupacion en ese momento (estudia
modulo profesional, realiza estudios superiores,
tiene empleo independiente, tiene empleo protegido,
actividades ocupacionales no remuneradas, ninguna,
otra), el tipo de relaciones sociales que mantiene en
ese momento (limitada al nucleo familiar, limitada
al ntcleo familiar y laboral, tiene grupo de amigos
reducido, se relaciona sin dificultad), su grado de
satisfaccion con la acogida en el servicio de salud
del adulto (muy satisfecho, parcialmente satisfecho,
algunos problemas, muy insatisfecho, no contesta).

Se obtuvo el informe favorable del Comité de
Etica en Investigaciéon Humana de la Universidad
de Granada. La participacion en el estudio
fue plenamente voluntaria, previa firma del
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consentimiento informado por parte del paciente y/o
sus tutores legales.

Analisis de los datos

Se realiz6 un analisis descriptivo de la muestra
mediante porcentajes y frecuencias absolutas para
las variables cualitativas, y medias y desviaciones
estandar para las variables cuantitativas.

Para establecer comparaciones de variables
estudiadas al alta y en la actualidad se utilizaron
las pruebas de comparacion de frecuencias y medias
de datos apareados, McNemar y Wilcoxon, segiin
procediera. La frecuencia de comorbilidades fue
determinada en funcion de si el paciente presentaba
0 no presentaba, con independencia del namero de
estas.

Ademas, se estudiaron las caracteristicas de los
pacientes en funcion de si realizaron seguimiento al
alta de la USMIJ o no lo realizaron. También fueron
estudiadas las caracteristicas de los pacientes en
funcién de su grado de autonomia en el momento
de la entrevista. Para facilitar las comparaciones
estadisticas debido al pequefo tamaifio de la muestra
algunas variables fueron recodificadas: el grado
de autonomia fue recodificado en un primer nivel
que incluia bueno o muy bueno (independiente:
vive s6lo o en pareja, requiere escasa supervision),
y un segundo nivel que incluia moderado o malo
(requiere moderada supervision, requiere estrecha
supervision); el cociente intelectual (CI) se recodifico
en bajo (<89) y promedio-alto (>89). Se realizaron
comparacion de medias y de frecuencias mediante
las pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney y
Kruskal-Wallis, y las pruebas de independencia de
Fisher y de Chi-cuadrado, segin procediera.

Para todos los analisis se establecid6 un nivel
de significacion estadistica de 0,05, y se empled el
paquete estadistico SPSS® de IBM® version 21.0
7).

RESULTADOS

Tras el alta de USMIJ los pacientes no
presentaban diferencia significativa en la frecuencia
de comorbilidades psiquiatricas (p=0,35) aunque si
parecia existir una menor necesidad de tratamiento
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farmacologico, con un resultado préximo a la
significacion estadistica (p=0,06). Los trastornos
de interiorizacion (ansiedad y depresion) fueron las
comorbilidades mas prevalentes en el momento de la
entrevista, y el TDAH en el momento del alta (Figura
1a). El tratamiento farmacologico mas indicado al alta
fue los psicoestimulantes (71,4%), mientras que tras el
alta los mas usados fueron los antidepresivos (75%)
(Figura 1b). La comorbilidad médica estaba presente
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en el 30,4% de los pacientes al alta, y en el momento
actual ese porcentaje habia aumentado al 44%, sin
diferencias entre ambos momentos (p=0,34).

Los pacientes habian experimentado una mejora
significativa en su grado de autonomia (p=0,04) y del
nivel de socializacion (p=0,001) (Tabla 2). A pesar de
ello, la mitad de los pacientes entrevistados tenia un
grupo de amigos reducido (el 52,2% del total).

90,00%
80,00%

70,00%

60,00%
50,00%

40,00%

30,00%
20,00%

10,00%

0,00%
TDAH Transtorno de

la conducta

L.oals

Ansiedad Depresién Otros

B Alalta M Tras el alta
Figura la. Comparativa: alta y en el momento actual. Trastornos comoérbidos.
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20,00%
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Tranquilizantes Otros tratamientos

W Alalta ® Tras el alta
Figura 1b. Comparativa: alta y en el momento actual. Tratamiento farmacologico.
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Tabla 2. Caracteristicas al alta y en el momento de la entrevista

Al alta Momento P
actual

Comorbilidad 0,35
psiquiatrica total
Si presenta 16 (72,7%) 12 (54,5%)
No presenta 6 (27,3%) 10 (45,5%)
Tratamiento 0,06
farmacoldgico
Si toma 15 (65,2%) 8 (34,8%)
No toma 8 (34,8%) 15 (65,2%)
Nivel de 0,001
socializacion
Bueno 0 (0%) 7 (30,4%)
Regular 15 (65,2%) 12 (52,2%)
Malo 8 (34,8%) 4 (17,4%)
Grado de 0,04
autonomia
Bueno o muy 4 (17,4%) 12 (52,2%)

bueno

Moderado o malo 19 (82,6%) 11 (47,8%)

Sindrome de Asperger: un estudio sobre la transicion a la vida
adulta
http://doi.org/10.31766/revpsij.v38ndad

Grado de autonomia: predictores de buen prondstico y
obstaculos

Se analizaron diversas variables sociodemograficas
y clinicas segin el grado de autonomia de los
pacientes en el momento de la entrevista (Tabla 3).
Existen diferencias significativas entre los pacientes
con bueno-muy bueno y moderado o pobre grado de
autonomia y su capacidad cognitiva promedio-alto
y bajo (p=0,04), la presencia de ansiedad (p=0,035)
y la toma de antidepresivos (p=0,043) tras el alta de
USMIJ (Tabla 3).

Seguimiento tras el alta de la USM1J

Casi la mitad de los pacientes, el 47,8%, realizo
seguimiento al alta en la USMC correspondiente o
en ambito privado (el 26% lo hizo durante un breve
tiempo y el 22% mantenia seguimiento en el momento
de la entrevista). El 78,3% (n=18) no mantenia
seguimiento en el momento de la entrevista.

Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas segun el grado de autonomia en el momento de la entrevista

Grado de autonomia actual Total [n=23 (100%)] Bueno o muy bueno [n=12 (52,2%)] Moderado o malo [n=11 (47,8%)] P
Situacién econémica actual (n=22) (n=12) (0n=10) 0,44
Buena 14.(63,6%) 9 (75 %) 5(50%)

Regular 6(27,2%) 2 (16,7%) 4 (40%)

Mala 2(9,1%) 1(8.3%) 1(10%)

Tipo de familia (n=23) (n=10) (n=11) 0,34
Familia nuclear (ambos) 18 (78,3%) 10(83,3%) 8(72,2%)

Monoparental (madre) 4(17,4%) 1(8,3%) 3(27,3%)

Monoparental (padre) 1(4,3%) 1(8,3%) 0(0%)

Nivel de socializacion en (n=23) n=12) (n=11) 0,15
UusMmuy

Bueno 0(0%) 0(0%) 0(0%)

Regular 15 (65,2%) 9 (75%) 6 (54,5%)

Malo 8(34,8%) 3(75%) 5(45,5%)

Cociente intelectual (n=20) (n=12) (n=8) 0,04
Promedio-alto 13(65%) 10(83,3%) 3(37,5%)

Bajo 7 (35%) 2 (16,7%) 5(62,5%)

Ansiedad tras el alta 10 (100%) 3 (30%) 7 (70%) 0,035
Toma de antidepresivos tras 6 (100%) 1(16,7%) 5(83,3%) 0,043

el alta
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Se estudiaron distintas caracteristicas socio-
demograficas de los pacientes segin si mantuvieron
su seguimiento al alta de la USMIJ (Tabla 4). El
seguimiento fue mas frecuente entre los pacientes
que padecian ansiedad tras el alta (p=0,035) y que
tomaban antidepresivos (p=0,003).

Aquellos que no mantuvieron el seguimiento
tras el alta estaban menos satisfechos con el proceso
de transicion que los que si lo hicieron (p=0,014).
Los pacientes pudieron realizar comentarios libres
sobre el proceso de transicion, y los que estaban
muy insatisfechos hicieron referencia a la falta de
informacién. Los que dijeron estar parcialmente
satisfechos se quejaron de la escasa frecuencia de
las visitas. La causa mas frecuente de abandono de
seguimiento fue que ‘“@lli no supieron como ayudaries”.

DISCUSION

En el presente estudio encontramos que un
importante numero de pacientes, el 78%, no mantenia
seguimiento en el momento de la entrevista. Los
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pacientes con SA que experimentaron una mejoria
mas importante en el grado de autonomia y el nivel
de socializacion tras el alta de USMIJ fueros quienes
presentaban mejor capacidad cognitiva, y los pacientes
con peor grado de autonomia sufrian mas ansiedad
y necesitaban mas tratamiento con antidepresivos
en el momento de la entrevista. Por lo tanto, segun
nuestros resultados, los pacientes con un peor grado
de autonomia son quienes presentan mas ansiedad y
requerirdn mas tratamiento con antidepresivos.

Mientras que el TDAH fue la comorbilidad
psiquiatrica mas prevalente durante el seguimiento
en USMIJ, en el momento de la entrevista eran los
trastornos de interiorizacidén (ansiedad y depresion)
los mas prevalentes. Este hallazgo coincide con lo
reportado en un estudio de casos y controles que
incluye pacientes con SA (25). A pesar de que la
mayoria son jovenes con buena capacidad intelectual,
precisan de apoyo para afrontar las exigencias
académicas y sociales, siendo estos estos déficits
un factor de riesgo de desarrollo de ansiedad y de
depresiodn (26, 27).

Tabla 4. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas segin su seguimiento tras recibir el alta.

Seguimiento al alta Total [n=23 (100%)] Si [n=11 (47,8%)] No [n=12 (52,2%)] P
Tipo de familia (n=23) (n=11) (n=12) 0,053
Familia nuclear (ambos) 18 (78,3%) 7 (63,6%) 11 (91,7%)

Monoparental (madre) 4 (17,4%) 4 (36,4%) 0 (0%)

Monoparental (padre) 1 (4,3%) 0 (0%) 1(8,3%)

Edad media al alta 17,125 18,20 + 1,14 16,30 = 2,95 0,12
Nivel de socializacion al alta (n=23) (n=11) (n=12) 0,88
Bueno 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

Regular 15 (65,2%) 7 (46,7%) 8 (53,3%)

Malo 8 (34,8%) 4 (50,0%) 4 (50,0%)

Grado de autonomia al alta (n=23) (n=11) (n=12) 0,92
Bueno o muy bueno 4 (17,4%) 2 (18,2%) 2 (16,7%)

Moderado o malo 19 (82,6%) 9 (81,8%) 10 (83,3%)

Grado de satisfaccion (n=23) (n=11) (n=12) 0,014
Muy satisfechos 4 (17,4%) 4 (36,4%) 0 (0,0%)

Parcialmente satisfechos 5(21,7%) 4 (36,4%) 1(8,3%)

Muy insatisfechos 7 (30,4%) 2 (18,2%) 5 (41,7%)

No contesta 7 (30,4%) 1 (9,1%) 6 (50%)

Ansiedad tras el alta 10 (100%) 7 (70%) 3 (30%) 0,035
Toma de antidepresivos tras el alta 6 (100%) 6 (100,0%) 0 (0%) 0,003
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Incluso los pacientes con TEA con buen nivel de
desarrollo precisaran de apoyo diario para cubrir sus
déficits sociales y académicos (28). Con respecto a su
rendimiento académico, pueden llegar a desempefiar
un buen desarrollo si su formacién se adapta a sus
fuentes de interés o puntos fuertes (12).

El nivel de autonomia de los pacientes con TEA
esta relacionado con su capacidad cognitiva, siendo
los pacientes con discapacidad intelectual quienes
requieren mayor supervision (28, 29). Los pacientes
con TEA y discapacidad pueden verse obligados, al
llegar a la edad adulta, a abandonar su educacién
a tiempo completo antes de adquirir las aptitudes
necesarias para participar en la vida comunitaria (12).

En nuestro estudio en pacientes con SA, no
hallamos relacion entre la comorbilidad psiquiatrica
en el momento del alta y el grado de autonomia, pero
si entre comorbilidad y autonomia en el momento
de la entrevista: los pacientes con menor autonomia
presentaron mas ansiedad y precisaron de mayor
toma de antidepresivos tras haber recibido el alta. La
ansiedad y los trastornos emocionales podrian ser
causa o consecuencia del menor grado de autonomia.
En linea con este resultado, un estudio realizado en
poblacién de Polonia (30) encuentra que las personas
con TEA y comorbilidad psiquiatrica hacen un mayor
uso de recursos de salud mental (1, 3 veces mas) que
los pacientes con TEA sin comorbilidades.

La ansiedad interfiere con la capacidad social y
de comunicacion de los pacientes (31) al contribuir
a la disminucion de las interacciones, y a que estas
se produzcan de modo inadecuado (26). Ademas, la
presencia de alteraciones afectivas en estos pacientes
puede relacionarse con la capacidad de introspeccion.
Los pacientes con SA con buena introspeccidn parecen
mas susceptibles a la depresion y la ansiedad que las
personas con TEA y discapacidad intelectual, debido
a que son mas conscientes de sus limitaciones y son
mas capaces de expresar sus emociones que aquellos
con discapacidad intelectual asociada (32).

Mas de la mitad de los pacientes no mantuvo
seguimiento tras el alta de USMIJ, y este ntimero
habia aumentado hasta el 78% en el momento de
la entrevista. Este resultado es similar al observado
en otro programa de atencion a la salud mental en
atencion a poblacion infanto-juvenil, el Proyecto
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Crecer del Hospital Clinico San Carlos, que, a pesar
de realizar observacion de jovenes con multiples
patologias, encuentra que el 60,5% de los pacientes
abandonan el seguimiento (21). A nivel europeo
también se ha detectado una brecha en la continuidad
asistencial, reflejada en el bajo porcentaje de jovenes
de entre los que acuden a los servicios de salud mental
de adultos que han tenido previamente contacto con
los servicios de salud mental infanto-juvenil (entre el
20-30% del total) (22). Esta brecha puede ser debida
a un fallo de comunicacidén entre profesionales de
USMLJ y de USMC (19, 22). En varios estudios y
guias a nivel europeo se propone llevar un trabajo
coordinado entre los servicios infantiles y los de
adultos, entendiendo que la transiciéon es un proceso
gradual y no una actuacion puntual (17, 22, 30, 33).

E152% de los pacientes no realizaron seguimiento
tras el alta, y el grado de satisfaccidon de la transicién
expresado por los pacientes fue bajo: solo el 17% de
los participantes dijo estar muy satisfecho. La mayoria
de los pacientes que interrumpieron su seguimiento
tras el alta de USMIJ alegaron que dejaron de
acudir porque “los profesionales no supieron cOmo
ayudarles”. En esta linea, un estudio encontr6 que el
43% de los pacientes adultos con TEA, frente al 14%
sin TEA, siente que sus especialistas no les entienden,
y el 40%, frente a un 15% sin TEA, piensa que no
puede confiar en ellos (34).

Al llegar a la edad adulta, los pacientes con TEA
pueden no encontrar ningun servicio adecuado
para sus necesidades, debido a que no comprenden
correctamente el funcionamiento de los servicios de
adultos, se sienten sin apoyo profesional durante el
proceso de transicion, o se encuentran con una falta
de conocimiento de los profesionales sobre la etapa
del desarrollo que engloba este periodo de transicion
(15,22, 35).

Es por ello necesario adaptar el seguimiento
durante el inicio en la edad adulta por el riesgo de
aparicion de trastornos psiquiatricos graves, para lo
que es necesaria la implementacién de programas de
transiciéon (19). En el caso de los pacientes con TEA,
se trata de un momento crucial, en el que se necesitan
apoyos para maximizar sus oportunidades, y conseguir
una participacién plena en la sociedad (36). Los
apoyos pueden ser variados, desde una adaptacion
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ambiental en el lugar de trabajo hasta estrategias
individualizadas centradas en mejorar la comprension
de las propias emociones y la interaccion social. Por
lo tanto, sera necesario individualizar el proceso de
transicion y poder identificar a aquellos pacientes que
requieran una mayor intervencion (17, 19, 22, 30).
Simultaneamente, es necesario crear programas
formativos paralos profesionalesinvolucradosen dicho
proceso y aumentar la informacién administrada a los
pacientes acerca de los servicios disponibles durante
este proceso para evitar este tipo de situaciones (37).

Limitaciones y fortalezas del estudio

Una de las limitaciones fundamentales de este
estudio es el pequefio tamafio muestral, lo que puede
reducir potencia de nuestro estudio y conducirnos a
cometer un error tipo II. Por otro lado, la muestra fue
seleccionada por conveniencia, enlugar de porazar,lo
que nos puede llevar a cometer un sesgo de seleccion.
Ademas, se incluy6 a pacientes muy vinculados al
servicio que podrian contestar con especial interés
a las respuestas. Por ultimo, senalamos que el
diagnostico no fue realizado mediante métodos
estandarizados (ADOS/ADIR), y que el grado de
autonomia y el nivel de socializacion se evaluaron de
forma subjetiva mediante la percepcion del paciente
y su familia.

A pesar de estas limitaciones, nuestro estudio
cuenta también con importantes fortalezas. Una
de ellas es que nuestro estudio viene a reducir la
escasez de estudios en relacidon con el proceso de
transicién de pacientes con SA. La exclusion del
estudio de otros pacientes TEA con discapacidad
redujo la heterogeneidad de la poblacién, y el uso
de una fuente primaria en la obtencion de los datos
reduce los posibles errores del procesamiento de una
fuente secundaria como es la revisién de historias
clinicas. Por ultimo, pero no menos importante,
debe senalarse la oportunidad de haber podido
proporcionar la ayuda necesaria a los participantes,
pues en algunos casos se encontraban en situaciones
criticas que requerian de intervencidén por nuestra
parte.
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CONCLUSIONES

El SA, si bien se considera un trastorno crénico,
cuenta con una variedad de prondsticos sobre los que
influyen distintos factores. Si consideramos que la
etapa de desarrollo y maduracion no termina hasta
los 24 anos aproximadamente (33), v que durante
esta etapa existe un riesgo importante de aparicion
de trastornos psiquiatricos (24), podemos considerar
que la transicion a la edad adulta es un momento
complejo del tratamiento y constituye un reto,
especialmente para los pacientes y sus familias.

Nuestros resultados indican que existe un
elevado indice de abandono del seguimiento en salud
mental y una falta de satisfaccion de los usuarios.
La implantacién de programas de transicion que
aseguren el tratamiento individualizado y una buena
coordinacion entre los distintos profesionales puede
ser un buen modo de evitar este excesivo abandono
y de asegurar mejores resultados en la edad adulta.
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ANEXO 1. Entrevista

SINDROME DE ASPERGER: UN
ESTUDIO SOBRE LA TRANSICION A

LA VIDA ADULTA

Nombre y apellidos:

Fecha de nacimiento:

Edad:

Sexo: 0 Hombre 0 Mujer
Edad de la primera consulta:

Edad al alta:

Fecha de evaluacion:

Tiempo de seguimiento en USMIJ:

Tiempo desde el alta:
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CI: CV: CM:

DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

1.

En el ntcleo familiar conviven actualmente
O Madre

O Padre

O Ambos

Numero de hermanos (incluyendo el paciente)

Situacion econdmica en el momento del alta de
la Unidad de Salud Mental Infantil (marque sélo
una)

0 Buena

O Regular

O Mala

O Muy mala

Situacion economica actual (marque so6lo una)
Buena

Regular

Mala

Muy mala

]
]
]
]

CONDICIONES EVOLUTIVAS Y CLINCAS

ANTES DEL ALTA DE LA USM1J

5. Durante el desarrollo, jpresentd retrasos madu-

rativos? Puede marcar mas de una casilla
No

Lenguaje

Motricidad

Interaccién social

Emocional

Otros

OooOoooo

({Coémo era su nivel de socializaciéon antes del alta?
Marque solo una.

0 Bueno

O Regular

O Malo

Sindrome de Asperger: un estudio sobre la transicion a la vida
adulta
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7. (Presentaba, ademas del Sindrome de Asperger,
otro tipo de trastornos psicologicos? Puede marcar
mas de una casilla.

0O No

[0 Trastorno por déficit de atencion (TDAH)
O Trastorno de la conducta

[0 Trastorno obsesivo-compulsivo (TOC)

O Ansiedad

0 Depresion

O Otros

8. En el momento del alta de la Unidad, ;presentaba
alguna enfermedad como por ejemplo diabetes,
epilepsia...?

0O No
O Si

9. En el caso de haber respondido afirmativamente
en la pregunta anterior escriba la enfermedad o
enfermedades.

10. Antes del alta de la Unidad de Salud Mental
Infantil, ;tomo algun tipo de tratamiento? Puede
marcar varias casillas.

0O No

O Estimulantes

0 Antidepresivos
0 Tranquilizantes
O Otros

11. Durante la escolarizacion tuvo algun tipo de

adaptacion escolar (curricular).
0O No
O Si
12. En el caso de haber respondido afirmativamente

en la pregunta anterior escriba el tipo de
adaptacion.
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13. Antes del alta practicaba alguna actividad
deportiva?
O Con frecuencia

0 Esporadicamente

O Si, en centro publico
O Si, en centro privado
0 Si, en centro publico y privado

31

OO0 Ninguna 20. ;Se mantiene el diagndstico inicial de Sindrome
de Asperger?
14. ;Cual fue el nivel educativo maximo alcanzado O Si
en el momento del alta de la Unidad? O No
O ESO
OO0 Bachillerato 21. ;Presenta actualmente algun otro tipo de trastorno
0 Modulo profesional psicologico? Puede marcar mas de una casilla.
O Otros No

15.

16.

(Tenia reconocido algtin grado de discapacidad?
0O No
O Si

En el caso de haber respondido afirmativamente
en la pregunta anterior escriba el grado de
discapacidad.

17.

{Cuadl era su grado de autonomia en el momento
del alta de la Unidad de Salud Mental Infantil?
Marque solo un évalo.

Era bastante autbnomo
Requeria escasa supervision
Requeria moderada supervision
Requeria estrecha supervision

oOooao

CONDICIONES EVOLUTIVAS Y CLINCAS

18.

19.

DESPUES DEL ALTA DE LA USMIJ

({Como es su nivel de socializacion actual?
0 Bueno

O Malo

O Regular

(Ha mantenido el seguimiento en los Equipos de
Salud Mental de Adultos?

O No

O Solo durante un periodo de tiempo

22.

23.

Si, trastorno de déficit de atencidén (TDAH)
Si, trastorno de conducta

Si, ansiedad

Si, depresion

Si, trastorno obsesivo compulsivo (TOC)
Otro

Oooooood

(Presenta en el momento actual alguna
enfermedad, por ejemplo, diabetes, epilepsia...?
0O No
O St

En el caso de haber respondido afirmativamente
en la pregunta anterior escriba la enfermedad o
enfermedades que padece.

24.

25.

En el momento actual, jestd tomando algun
tratamiento? Puede marcar mas de una casilla.

0 No

O Si, estimulantes

O S, tranquilizantes

O Si, antidepresivos

O Otros

(Actualmente practica alguna actividad de-
portiva?

O Con frecuencia

0 De forma esporadica

0 Ninguna
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26.

27.

En el momento actual, ;tiene reconocido algun
grado de discapacidad?

0O No

O Si

En el caso de haber respondido afirmativamente
en la pregunta anterior escriba el grado de
discapacidad

28.

29.

Grado de autonomia actual.

OO0 Esindependiente, vive solo o en pareja
0 Requiere escasa supervision

0 Requiere modera supervision

OO0 Requiere estrecha supervision

Ocupacidn actual.

Estudia médulo profesional

Estudios superiores (universidad)

Tiene empleo independiente

Tiene empleo protegido

Realiza actividades ocupaciones no remu-
neradas

O Ninguno

O Otro

ooooao
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30.

31.

32.

(Qué tipos de relaciones sociales mantiene
actualmente?

Limitada al nucleo familiar

Limitada al ntucleo familiar y laboral

Tiene un grupo de amigos, aunque reducido
Se relaciona normalmente

oooo

{Cual es su grado de satisfaccion en relacion a la
acogida en los servicios de salud del adulto?

[0 Muy satisfechos

O Parcialmente satisfechos, hemos encontrado
algunos problemas

0 Muy insatisfechos

O No contesta

Defina su experiencia en el proceso de transicion
hacia los servicios de salud del adulto. Puede
aportar sugerencias y comentarios sobre areas
que considere mejorables.
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