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¢Qué es lo normal?

Entender el Comportamiento “Normal”, “Habitual”
y “Comun” en las Personas con Sindrome de Down

Dennis McGuire y Brian Chicoine

EN RESUMEN I Entender lo que es normal o tipico para las perso-
nas con sindrome de Down ayuda a definir el continuum que va des-
de el comportamiento normal hasta el anormal. Este entendimien-

INTRODUCCION

to proporciona un punto de referencia para la comprensién del com-
portamiento de los adolescentes y de los adultos con sindrome de
Down. Evaluar la conducta con la debida comprensién del conti-
nuum presenta una serie de ventajas. Proporciona un marco para
apreciar y reconocer las cualidades tnicas y las caracteristicas con-
ductuales comunes de las personas con sindrome de Down. Enfa-
tiza la importancia del papel que desempeiia el entorno para apo-
yar a la persona con sindrome de Down en el desarrollo de su salud
mental. Y también proporciona una estructura que ayuda a deter-
minar cudndo la conducta es anormal, y en consecuencia requiera
una mayor intervencidn y la aplicacién de un tratamiento.

“/Este comportamiento es normal?” “(Por
qué hace esto mi hijo?” “{Otras personas con
sindrome de Down lo hacen también?” Estas
preguntas nos las plantean con frecuencia los
familiares y los cuidadores de las personas
con sindrome de Down.

Aunque el proceso de evaluacidn de la salud
mental puede dar en teoria respuestas a pre-
guntas como éstas, somos conscientes de
que: 1) no siempre es factible conseguir una
evaluacion exhaustiva de la salud mental; 2)

puede que usted no tenga ficil acceso a los
profesionales de la salud que conozcan las respuestas a estas preguntas; y 3) puede que usted
simplemente quiera asegurarse de que su hijo o su hija esté bien, pero sin pasar por el proceso
de la evaluacion.

Este articulo le ayudard a entender el continuum que existe desde el comportamiento normal
hasta el anormal, los puntos fuertes y los puntos débiles que se observan con frecuencia en las
personas con sindrome de Down, y las caracteristicas comunes de estas personas. Todos estos
son factores que han de tenerse en cuenta, cuando se trata de dilucidar si una determinada
conducta es “normal” para alguien con sindrome de Down.

CONDUCTA NORMAL Y CONDUCTA ANORMAL

Existen definiciones claras para el comportamiento anormal y para los problemas psicoldgicos.
En el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, 4% edicion (DSM-IV), publicado por
la Asociacién Americana de Psiquiatria, se describen claramente los criterios diagndsticos uti-

D. MCGUIRE lizados en los Estados Unidos. (En otros paises se utiliza un manual semejante, titulado
trabaja en el Clasificacidn Internacional de las Enfermedades.) Para ser diagnosticado con un trastorno mental par-
Adult Down ticular, el individuo ha de tener un numero determinado de los sintomas citados en dicho tras-
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torno, y ha de tenerlos por el periodo de tiempo especificado. No obstante, incluso entre la
poblacidn general, hay un margen para la interpretacion. La evaluacidn clinica es importante,
y el clinico utiliza su juicio para determinar en qué medida una conducta concuerda (o deja de
concordar) con los criterios establecidos.

Los criterios del DSM-IV son menos claros cuando describen al individuo con discapacidad
intelectual, puesto que sus directrices fueron escritas para personas sin discapacidad intelec-
tual. El comportamiento tipico (o normal), la fase de desarrollo, las habilidades para la comu-
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nicacion y otros aspectos de la persona con sindrome de Down difieren de los que podemos
apreciar en otra persona sin discapacidad intelectual. Por lo tanto, existe ain mds margen para,
y mds necesidad de, interpretar los criterios cuando estos se aplican a una persona con sindro-
me de Down.

Muy especialmente, y en vista de la necesidad de interpretar la conducta cuando se trata de
aplicar los criterios para determinar la que es anormal, el comportamiento deberd contemplar-
se como algo que se produce en un continuum que va desde lo normal hasta lo anormal. En un
extremo del espectro estd la conducta que es claramente anormal y en el otro extremo, la con-
ducta que es claramente normal, pero entre ambos extremos existe un vasto espacio interme-
dio. El mismo comportamiento puede ser normal en un contexto, y ser anormal en otro. Por
ejemplo, es normal que un adulto llore y se sienta muy triste después de la muerte de un ser que-
rido, pero no es normal que un adulto se pase todo el dia llorando, simplemente porque no le
estén saliendo bien las cosas sin importancia.

EDAD MENTAL

Cuando se intenta interpretar el comportamiento a lo largo de este continuum, la primera tarea
consiste en definir lo que es normal (o tipico). Cuando se define lo normal, hay una serie de
cuestiones que deben tenerse en cuenta. Contemplar el nivel de desarrollo de la persona es de
particular importancia.

Los tests psicoldgicos (incluido el coeficiente intelectual, CI), se realizan a menudo como
parte de la evaluacién de una persona con sindrome de Down. Con frecuencia, al final del infor-
me escrito, consta una edad mental (por ejemplo, 6 afios y 7 meses). Esta edad mental signifi-
ca que las habilidades de la persona, tomadas en su conjunto, corresponden aproximadamen-
te a lo que cabria esperar de una persona con un desarrollo tipico que tuviera esa edad cronold-
gica. Este serfa un punto de partida razonable, cuando se trate de evaluar lo que podria consi-
derarse normal para la persona con sindrome de Down. Como se describird con mds detalle en
otros capitulos, existen conductas que son normales en la persona con sindrome de Down, en
cada una de las fases de su desarrollo. Estas caracteristicas no serfan normales en una persona
de la misma edad cronoldgica sin discapacidad intelectual (que tendria una edad mental equi-
valente, o mds prdxima, a su edad cronoldgica). Por ejemplo, es muy normal que un nifio de 4
aflos tenga amigos imaginarios. Cuando una de nuestras hijas tenia 4 afios, solia invitar al
Dinosaurio Barney a sentarse a nuestra mesa, e insist{a para que pusiéramos un cubierto tam-
bién para él. A una nifia de 4 afios no se le diagnosticaria un trastorno psicdtico a causa de esa
conducta. Por el contrario, si hubiese sido su padre el que se hubiese empefiado en invitar a
Barney a cenar, esa conducta habria sido evaluada de modo muy diferente.

Es de crucial importancia entender quién es la persona y en qué punto de su desarrollo se
encuentra. Siuna persona con un desarrollo intelectual similar al de otra persona de unos 7 afios,
por ejemplo, muestra una conducta que es normal para los 7 afios, ese comportamiento puede ser
normal, normal con adecuacidn a su edad mental. Por ejemplo, es normal que los nifios peque-
flos hablen solos y tengan amigos imaginarios. Y también es normal que una persona con sindro-
me de Down de 23 afios hable sola, si tiene la edad mental de un nifio pequefio.

En nuestra experiencia, muchos adultos con sindrome de Down tienen edades mentales que
oscilan entre los 4 y los 11 0 los 12 afios. Siempre habrd de tenerse presente el nivel de desarro-
llo del adulto con sindrome de Down, y las conductas que son adecuadas para esa edad mental,
antes de determinar si su comportamiento es o no es normal.

Una advertencia importante para cuando contemplemos las edades mentales de las personas
con sindrome de Down: No debemos olvidar que esta puntuacion es, en cierto sentido, un pro-
medio de los diferentes aspectos de la personalidad de la persona.

Si ponemos nuestra cabeza en el congelador y los pies en el horno, puede que el promedio de
nuestra temperatura corporal sea el normal. Sin embargo, no nos estaremos sintiendo precisa-
mente muy a gusto. La puntuacidn promedio puede resultar engafiosa. Aunque una persona
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con sindrome de Down tenga, por poner un ejemplo, una edad mental de 5 afios y 6 meses,
algunos aspectos de su personalidad pueden estar mds cerca de los de alguien de 4 afios, y otros
pueden estar en un nivel de mucha mds edad, incluso concordantes con la propia edad crono-
l6gica de la persona con sindrome de Down. La clave consiste en no enfocar Unicamente la edad
mental, sino en considerar a la persona en su totalidad. Mientras que sus habilidades sociales
pueden estar mds cerca de la edad de 4 afios, sus aspiraciones sociales pueden ser similares a
las de otra persona que tenga 22 afios. Si bien puede que muchas de sus habilidades se hallen
en un nivel comparable al de los 13 afios, tal vez la capacidad de juicio de la persona con sindro-
me de Down esté mds proxima a los 7 afios. Si no reconocemos estas posibilidades, las expec-
tativas que nos formemos podrdn ser excesivamente altas, o demasiado pobres. Es todo un des-
afio conseguir la comprension de los multiples aspectos de su personalidad, y ayudar a la per-
sona con sindrome de Down a desarrollar de forma dptima cada uno de ellos. Sin embargo,
nuestras posibilidades de éxito serdn mucho menores si s6lo consideramos a la persona con
sindrome de Down como a alguien que tiene destrezas y capacidades en el nivel del “promedio”
de su edad mental.

Comprender lo que significa la edad mental constituye una parte importante del proceso de
ayudar a la persona con sindrome de Down a desarrollar de forma dptima sus capacidades. Los
tests psicoldgicos proporcionan informacidn sobre la edad mental. Sin embargo, hemos de ser
muy cautelosos y considerar a la persona en su totalidad, as{ como comprender las conductas
y las caracteristicas que se observan comtinmente en cada una de las edades mentales.

CARACTERISTICAS COMUNES

Robert, un adulto de 36 afios con sindrome de Down, acudia por primera vez a nues-
tra consulta. Cuando estdbamos tratando el tema de la historia de su familia, comen-
z6 a sollozar sdbitamente, diciendo que su padre habia muerto. Después de haber
conversado un poco mds con él, nos enteramos de que su padre habia fallecido hacia
ya 15 afios. Robert tiene una memoria excelente y, para él, hay poca diferencia —si es
que hay alguna— entre “hace varias semanas” y “hace varios afios”. Ademds, como
les sucede a muchas personas con sindrome de Down, a Robert le cuesta entender la
idea del tiempo. Con la adecuada comprensiéon de estos conceptos, pudimos conso-
lary tranquilizar a Robert, y continuar con la entrevista. No hubo necesidad alguna de
considerar el diagnéstico de duelo prolongado, ni tampoco la posibilidad de una
depresion.

Ademds de tomar en consideraciéon la edad mental, cuando se trata de establecer si una deter-
minada conducta es normal para una persona con sindrome de Down deben tenerse en cuen-
ta, igualmente, muchos otros aspectos de su personalidad. La primera de estas consideracio-
nes es que la persona tiene sindrome de Down. ({Cudles son las conductas comunes o tipicas
de una persona con sindrome de Down?). Sin embargo, deberd evitarse tener inicamente en
cuenta esta consideracion. Muchas familias han compartido con nosotros su experiencia de
que ésta fue la Unica consideracién que se tuvo en cuenta, cuando su familiar con sindrome de
Down experimentd un cambio de conducta. Cuando los familiares manifestaban sus preocupa-
ciones al profesional de la salud, se les decia que “se trataba simplemente del sindrome de
Down”, mientras se les hacia salir cortésmente de la consulta. Este enfoque ni es correcto, ni
es til; como tampoco lo es el otro extremo, el de ignorar el hecho de que la persona tiene sin-
drome de Down y, por ende, una discapacidad intelectual.

En las personas con sindrome de Down hay muchas conductas que se observan comtinmen-
te. Estas conductas se consideran normales en el contexto de la persona. En esta seccidn trata-
remos sobre varias caracteristicas que son comunes en el sindrome de Down, y que no deben
considerarse como pruebas de la existencia de problemas de salud mental. Entre estas caracte-
risticas se incluyen:

- Diferencias en la respuesta emocional y en el desarrollo emocional
* Retrasos en el lenguaje
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« Velocidad de procesamiento mds lenta

« Pensamiento concreto

- Dificultad para comprender el concepto del tiempo

« Soliloquio (hablar solo, o lo que algunos investigadores denominan el habla privada)
« Tendencia a la monotonia o a la repeticion

« Falta de flexibilidad

« Puntos débiles y puntos fuertes de la memoria

DIFERENCIAS EN LA RESPUESTA Y EN EL DESARROLLO EMOCIONAL
El mito de la felicidad perpetua

“Las personas que tienen sindrome de Down siempre estdn contentas”. Aunque éste es un estere-
otipo cominmente aceptado, no por ello deja de ser un mito. El corolario de ese mito, que es igual-
mente falso, es que las personas con sindrome de Down no tienen tensiones en sus vidas (de ah{la
razon por la que pueden estar siempre contentas). En realidad, las personas con sindrome de
Down tienen una amplia gama de emociones. Sus emociones pueden ser reflejo de sus sentimien-
tos intimos, y también del estado de dnimo del entorno circundante. A veces, la emocion es el resul-
tado de las tensiones que la persona con sindrome de Down estd experimentando.

La idea de que todas las personas con sindrome de Down estdn siempre contentas evoca y
suscita una idea positiva acerca de estas personas. Si bien esta idea puede resultarles beneficio-
sa, en vista de todos los estereotipos negativos, también establece expectativas poco realistas
con respecto a su conducta. Esto puede dar lugar a interpretaciones equivocadas de la conduc-
ta, puesto que las personas con sindrome de Down tienen con frecuencia dificultades para
expresar sus sentimientos verbalmente. Hemos oido a muchas personas manifestar su preocu-
pacion cuando una persona con sindrome de Down no estd contenta. Con el trasfondo de que
todas las personas con sindrome de Down estdn siempre contentas, se presupone que algo va
“mal” cuando una de ellas no lo estd.

La gama de sentimientos de las personas con sindrome de Down es tipicamente amplia. Y lejos
de ser mds restringida, esta gama puede ser incluso mds amplia en algunos individuos. Las perso-
nas con sindrome de Down ciertamente expresan tristeza, alegria, enfado, indiferencia y otras
emociones normales. Por lo general, nosotros hemos constatado que nuestros pacientes tienen un
alto grado de sinceridad en lo que atafie a sus emociones. Tienden a mostrar, o incluso a exagerar,
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la emocion que estdn sintiendo. Este puede ser un rasgo muy positivo en lo referente a la optimi-
zacion de la comunicacién. Lamentablemente, también puede dar origen a observaciones poco
diplomadticas o socialmente inadecuadas, o a conductas inaceptables:

Joe, un joven de 27 afios con sindrome de Down, trabajaba empaquetando comesti-
bles en un comercio local. Cuando los clientes le metian prisa o lo contrariaban, Joe
manifestaba la ansiedad y la agitacion que estaba sintiendo. Esta conducta resultaba
ofensiva para algunos clientes, que se quejaron al encargado. Joe fue despedido.

El problema no estribaba en el hecho de que Joe se sintiera contrariado, sino en que expresa-
ra su disgusto de forma inadecuada. Las emociones negativas son tan “normales” en las perso-
nas con sindrome de Down como puedan serlo en las demds personas.

Sensibilidad y empatia

Mark, de 15 afios, se encontraba con sus padres en una reunién de su colegio. Se
suponia que el tema central de aquella reunién iba a ser Mark. Pero, de repente, Mark
alterd el rumbo del encuentro, cuando le pregunté a su profesora, “¢Y tii cdmo estds?
Pareces disgustada.” Sus padres, que no se habian percatado del asunto, se sobresal-
taron de algin modo por la interrupcién de su hijo, y por su aparente falta de enten-
dimiento sobre el propdsito de la reunién. La profesora se quedé en silencio por un
momento, sus ojos se llenaron de ldgrimas, y entonces les conté a Marky a los padres
de éste que un pariente cercano suyo habfa fallecido hacia poco. La profesora le dio
las gracias a Mark, y pas6 gran parte del tiempo que quedaba de la reuniéon comen-
tando la empatia de Mark, y la compasion que él era capaz de sentir por los demas.

Puede haber algunos aspectos positivos en la sinceridad de la expresion de las emociones.
Esto es particularmente cierto cuando va acompafiado por el sentido real de empatia que pose-
en muchos adultos con sindrome de Down. Con frecuencia, los adultos con sindrome de Down
sobresalen por su capacidad de sentir las emociones de las demds personas.

A veces, el fuerte sentimiento de empatia y la sincera expresion de las emociones son como
un espejo. Las emociones de una persona con sindrome de Down pueden ser un reflejo de lo
que estd sucediendo a su alrededor. Especificamente, la emocién expresada puede reflejar la
emocion del otro individuo con quien esté la persona con sindrome de Down. En un entorno de
individuos que traten amablemente a la persona con sindrome de Down, esta peculiaridad
puede resultar muy positiva. Sin embargo, cuando los que rodean a la persona con sindrome de
Down expresan emociones negativas, puede expresar emociones negativas semejantes.

Es importante que tanto los familiares como los cuidadores sean conscientes de este hecho,
y que lo acepten. La pregunta, “/Por qué se ha enfadado tanto Mary?” no puede responderse en
el vacfo. En otras palabras, resulta esencial realizar la valoraciéon de los cambios producidos en
el entorno. Un orientador infantil, y colega nuestro, solfa describir asi este proceso: “Cuando
las familias traen a su hijo a la consulta, y lo dejan caer al borde del asiento, y dicen, “arrégle-
melo”, ya sabes de antemano que vas a tener que enfrentarte a todo un reto.” Si las familias y
los cuidadores no estdn dispuestos a evaluar (y, cuando sea necesario, a reconocer) el papel que
el entorno puede estar jugando en el cambio de conducta de la persona con sindrome de Down,
el tratamiento serd mucho mds problemdtico y tendrd menores posibilidades de éxito.

La persona con sindrome de Down puede reflejar las emociones de diversos entornos. Las
emociones que la persona con sindrome de Down exprese en un determinado ambiente pue-
den, en realidad, estar respondiendo a algo que ha sucedido en otro entorno distinto. Por ejem-
plo, el enfado que usted observe en casa puede ser la respuesta a otra cosa que ha ocurrido en
la escuela o en el trabajo. Por afiadidura, la salud fisica o los problemas biolégicos también
pueden estar influyendo en el comportamiento o en las emociones de la persona con sindrome
de Down. Por lo tanto, un entorno determinado puede contribuir poco o nada para que se pro-
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duzca un cambio conductual o emocional. Y por el contrario, el entorno puede desempefiar un
papel decisivo. Por consiguiente, es parte fundamental del proceso de curacién valorar cada
uno de los entornos, y revisar la importancia de este tema con las personas que relacionadas
con cada uno de esos entornos. Por ejemplo:

Ultimamente, Jeff regresaba a su casa muy nervioso y disgustado. Cuando esta situa-
cion se prolongé durante mds de una semana, su familia se puso en contacto con
nuestro Centro. Nosotros visitamos el lugar de trabajo de Jeff, pero su supervisor no
podia explicarse el cambio sufrido en su conducta. No habia problemas entre los indi-
viduos que componian el grupo de trabajo de Jeff, y el personal tampoco habia obser-
vado nada que hubiera sido inusual o problemdtico para Jeff. Después de investigar
algo mds, descubrimos que Jeff estaba alterado a causa de un compaiiero de trabajo
que estaba sufriendo frecuentes arrebatos y accesos de llanto. Resulta interesante
saber que este compafiero se hallaba en otra habitacion distinta, a cierta distancia de
Jeff (mds de 200 pies). En realidad, Jeff no tenia contacto con su compaifiero en el
transcurso del dia. Aun asi, parece que Jeff captaba la tensién del otro compaiiero, y
que eso le estaba afectando enormemente.

Hemos comprobado que, al igual que Jeft, muchas otras personas con sindrome de Down no
son siempre capaces de filtrar las emociones, las situaciones estresantes, las tensiones o los
conflictos de los demds. Para abreviar, si alguien con sindrome de Down muestra emociones
que no parezcan adecuarse a una situacion determinada, no debe deducirse precipitadamente
que esa persona tenga algin problema psicolégico. Habremos de considerar primero lo
siguiente: ¢Estd reflejando las emociones de las demds personas que la circundan? ¢Estd mos-
trando una sensibilidad extrema respecto de lo que sucede a su alrededor? ¢Sus reacciones emo-
cionales parecen exageradas? Todo esto es “normal” para las personas con sindrome de Down.
Eso no significa que no necesite ayuda para controlar sus emociones. Por ejemplo, es posible
que las otras personas que estén a su alrededor deban esforzarse mds para desplegar emocio-
nes positivas frente a la persona con sindrome de Down, o puede que la persona con sindrome
de Down necesite aprender cudndo es diplomdtico ser sincera con sus emociones negativas.

Sensibilidad ante los conflictos ajenos

Hemos comprobado que las personas con sindrome de Down pueden ser extremadamente sen-
sibles ante los conflictos o las tensiones existentes entre otras personas que sean importantes
para ellas. Dependiendo del tipo y del grado de los conflictos, las personas con sindrome de
Down pueden verse gravemente afectadas. Por ejemplo:

Mary, una de las residentes de un pequefio piso tutelado, acudi6 a nuestro Centro cuando
su ligera costumbre de rascarse la piel lleg6 a convertirse en un problema mds serio, pues
se estaba provocando heridas profundas en el cuello y en los brazos. A pesar de que habia
sido muy sociable y muy capaz, desarrolld los sintomas de una grave depresion, que inclui-
an pérdida de apetito, trastornos del suefio, dnimo entristecido, pérdida de energfas, fatiga
yfalta de interésy de participacion en las actividades de las que antes disfrutaba. En sus pro-
pias palabras estaba “realmente baja” [N.T.: Juego de palabras intraducible: “to be down”
equivale en inglés a encontrarse bajo de danimo, o a tener sindrome de Down, segtin se
escriba con mindscula o mayiscula.] Cuando interrogamos a la encargada del piso, que
era quien habia traido a Mary a nuestra consulta, se quejé diciendo que la madre de Mary
era la causante de los problemas de su hija, pues era una madre sobreprotectora. Nos puso
como ejemplo el que la madre de Mary no permitia a su hija hacer determinadas salidas que
el personal del piso, sin embargo, consideraba beneficiosas para ella. Cuando citamos a la
madre de Mary, ésta se quejé a su vez, diciendo que la tutora intentaba poner a su hija en
su contra, y que ésta era la razén por la que Mary estaba sufriendo tanto estrés.
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Después de ahondar algo mds en la
situacion, descubrimos que el con-
flicto entre la madre de Mary y el
personal del piso tutelado databa de
algln tiempo atrds. Resulta que ni la
madre de Mary, ni la encargada del
piso carecian necesariamente de
razén en lo que ambas querian para
Mary —simplemente sostenian opi-
niones encontradas con respecto a
lo que le convenia mds. Por su parte,
Mary se sentia enormemente desga-
rrada y estresada por este conflicto,
pues ella queria a su madre, pero
también se sentia muy préxima a la
encargada de su piso. A medida que
la situacidn se intensificé y se volvid
cada vez mds insoportable para
Mary, su agitaciéon y su depresion
aumentaron también.

Hemos sido testigos de problemas
similares cuando las personas con sin-
drome de Down se encuentran atrapadas
entre dos progenitores en conflicto,
como cuando los padres estdn atravesan-
do graves problemas matrimoniales, o
teniendo un divorcio contencioso. De
hecho, pedir a la persona con sindrome
de Down, 0 a cualquier otra persona, que
tome partido contra personas a las que
quiere, 0 que sean importantes para su
bienestar, es extremadamente peligroso.
La tensién que esto crea produce invaria-
blemente cambios en el humor y en la
conducta de la persona.

En teorfa, la solucién a estos proble-
mas seria muy sencilla. Hay que quitar a
la persona con sindrome de Down del
medio del asunto. Esto es factible si no se

le pide que tome partido por uno de sus progenitores, o por alguno de sus cuidadores. Por
ejemplo, en el caso de Mary, el personal de nuestro Centro liberd a Mary de su situacion, actuan-
do como intermediarios en el conflicto e ideando una solucidén que satisficiera a ambas partes.
Por ejemplo, la madre y la encargada del piso se avinieron a un compromiso consistente en que
Mary podria salir a la comunidad, que era lo que deseaba la encargada del piso, pero acompa-
flada por un miembro del personal, en atencidn a las preocupaciones sobre la seguridad que
tenfa la madre. Con el transcurso del tiempo, se resolvieron también de esta forma muchos
otros problemas, con la ayuda de la mediacién del personal de nuestro Centro.

Aunque el problema de Mary se resolvio con bastante facilidad, la resolucién de los conflic-
tos no siempre es sencilla, como cuando las personas se encuentran en medio de un proceso de
divorcio contencioso. En estos casos, sigue siendo de critica importancia apartar a la persona
con sindrome de Down del medio del asunto. Lo que tiene mds posibilidades de éxito es el esta-
blecimiento de normas fundamentadas y firmes para liberar a la persona con sindrome de
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Down de tener que tomar partido. Una regla absolutamente esencial es que tanto el padre como
la madre se abstengan de hacer comentarios acerca del otro conyuge, delante de la persona con
sindrome de Down. Las normas que regulen cdmo y cudndo la persona con sindrome de Down
habrd de ir a la casa de su madre o de su padre son también de importancia decisiva. Incluso
cuando haya horarios de visitas establecidos por el juez, las reglas en torno a este proceso
deben revisarse cuidadosa y meticulosamente con ambos progenitores. La razén de esto estri-
ba en que toda discrepancia que subsista entre los padres, se expresard con frecuencia en este
proceso. Como ejemplos, podemos citar recogidas o entregas tardias, con las subsiguientes lla-
madas telefonicas y, naturalmente, los comentarios airados con respecto al otro progenitor,
espetados directamente al hijo o a la hija con sindrome de Down, o bien al alcance de sus oidos.
Mds aun, la razon de la existencia de estas reglas debe manifestdrsele con toda claridad a cada
uno de los progenitores: O bien hace usted esto, o serd usted responsable de la enorme tensién
y de los cambios mentales y conductuales que sufra su hijo o su hija.

En ciertos casos, la ira entre ambos progenitores es demasiado intensa, y la Ginica solucién
estriba en trasladar a la persona con sindrome de Down a un entorno neutral, como podria ser
un piso tutelado. Asi no se soluciona del todo el problema, pero al menos sf se limita la expo-
sicion de la persona con sindrome de Down a la tensidn entre sus padres. Una vez que se haya
establecido el modelo del régimen de visitas, la persona con sindrome de Down podrd mani-
festarse libremente con cada uno de sus progenitores, sin temor de, ni preocupacion por, herir
al otro. Con el tiempo, las personas con sindrome de Down podrdn volver a hacer sus vidas nor-
males, liberadas de la enorme carga que se suele padecer cuando nos enfrentamos a este tipo
de experiencias.

Retraso en la maduracién

Alo largo de la vida, hay periodos en los que ciertas emociones tienden a ser mds predominan-
tes. Esto es tan cierto para las personas con sindrome de Down, como lo es para el resto de los
mortales. Un aspecto que si es diferente para las personas con sindrome de Down es el tiempo.
Por ejemplo, muchas familias refieren que su hijo o hija de veinte y pocos afios quieren que se
les deje solos, y se reafirman mds en si mismos. Esta conducta puede considerarse negativa-
mente como un comportamiento agitado o deprimido. No obstante, todo se ve desde una pers-
pectiva distinta cuando se formula la siguiente pregunta: “¢Recuerdan ustedes cOmo eran sus
otros hijos en su adolescencia?” Porque €ste es un comportamiento tipico de la adolescencia
que, a menudo, aunque no siempre, se observa en las personas con sindrome de Down en una
edad posterior.

Retraso en la respuesta de duelo

Las personas con sindrome de Down presentan con frecuencia un retraso en la respuesta de
duelo. Por ejemplo, cuando muere un miembro de la familia, puede parecer al principio que esa
muerte no ha afectado a la persona con sindrome de Down. De forma tipica, su duelo comen-
zard alrededor de seis meses mds tarde. No estd del todo clara la razén por la que se produce
este retraso. Sin embargo, es mds que probable que guarde relacién con la mayor lentitud de su
proceso cognitivo (ver mds abajo). Tal vez se trate simplemente de que las personas con sindro-
me de Down necesiten mds tiempo para reconocer y entender que se ha producido una pérdida
(que el ser amado se ha ido realmente, etc.). Entender esta respuesta, y preverla, puede ayudar
a prevenir los problemas y a preparar a la familia y a los cuidadores para prestar su apoyo en el
proceso del duelo, cuando llegue ese momento.

RETRASOS EN EL LENGUAJE

Las limitaciones del lenguaje de los adultos con sindrome de Down también pueden dar lugar
a interpretaciones erréneas con respecto a su conducta. Muchas personas con sindrome de
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Down tienen déficits de lenguaje. Con frecuencia, sus capacidades de lenguaje expresivo son
inferiores a sus capacidades de lenguaje receptivo. Es decir, muchas personas con sindrome de
Down entienden lo que estd pasando a su alrededor, pero son incapaces de expresar lo que les
concierne. Esto puede crear un auténtico problema emocional. Puede originar frustracion, irri-
tacidn, ira y también otros cambios emocionales. La interpretacion de los cambios conductua-
les ala luz de esta dificultad puede contribuir a mejorar enormemente la comprension del com-
portamiento.

VELOCIDAD DE PROCESAMIENTO

La habilidad para procesar datos con rapidez es una demanda creciente en un mundo cuyo
ritmo de actividad se acelera. Muchas personas con sindrome de Down tienen una capacidad
limitada para procesar los datos con celeridad. Ademds de esto, también tienen una capacidad
limitada para cambiar la velocidad de procesamiento en situaciones diferentes, lo cual puede
resultar ain mds problemdtico. Muchas personas con sindrome de Down se encuentran con
dificultades penosas cuando una situacion requiere una aceleracion repentina en el ritmo de la
actividad. Responder ante una situacion apremiante puede resultar muy perturbador. Esta
caracteristica limita la adaptacidn a diferentes entornos. Por ejemplo:

Neal, de 17 afios, estaba teniendo dificultades en el colegio, debido a su proble-
ma para cambiar de clase. Cuando sonaba la campana, y los demds alumnos se
trasladaban a la siguiente clase, Neal no se movia. Después de tratar sobre la
situacion con Neal y con su familia, nos resulté evidente que Neal precisaba un
corto espacio de tiempo para procesar la necesidad de adaptarse desde la tran-
quilidad del aula en que estaba sentado, al pasillo bulliciosoy lleno de actividad.
Bast6 con una advertencia verbal, hecha unos cinco minutos antes de que sonara
la campana, para proporcionarle a Neal el tiempo que él necesitaba para prepa-
rarse para el cambio de actividad.

El hecho de que las personas con sindrome de Down tengan una velocidad limitada de pro-
cesamiento cognitivo puede parecer evidente, en base a su discapacidad intelectual. Sin embar-
go, en la prictica, las otras personas que interactdan con individuos con sindrome de Down a
menudo no tienen en cuenta este hecho. El problema cobra singular importancia en lugares
donde se trabaja a ritmo vertiginoso, o con jefes apremiantes, y puede dar lugar a dificultades
en el trabajo o en las aulas, especialmente en las aulas de integracidn.

En nuestro Centro, vemos como se manifiesta esta realidad cuando hacemos preguntas acer-
ca de la salud de una persona. A lo largo de la entrevista, formulamos multiples cuestiones. Y
no es solo que la persona con sindrome de Down se tome un momento, o dos, para responder-
nos sino que, ademds, algunos de nuestros pacientes se encuentran muy fatigados al llegar al
final de la sesion. Han tenido que emplear una enorme cantidad de energia mental para proce-
sar las preguntas, y para darles respuesta.

Cuando se les pregunta algo, es frecuente que las personas con sindrome de Down hagan una
pausa antes de responder. Este hecho puede originar malentendidos con respecto a su conduc-
ta, y crear problemas en su interaccion con los demds. A menudo, los demds interpretan que
esta pausa significa que la persona con sindrome de Down estd haciendo caso omiso de lo que
se le dice, que es insolente, o que tiene problemas de atencion. Esto ha creado problemas a
muchos de nuestros pacientes, especialmente en el trabajo o en la escuela. Puede ser una fuen-
te de friccidn entre la persona con sindrome de Down y su jefe, sus profesores o sus compafle-
ros de trabajo.

Ademds, si a una persona con sindrome de Down se le dan varias instrucciones antes de que
pueda procesarlas, puede que después se sienta frustrada. Hemos visto a, u oido acerca de,
muchas personas con sindrome de Down que abandonan el intento en situaciones de este tipo,
puesto que se han sentido abrumadas. Y puede que el jefe se sienta también frustrado y pierda
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la paciencia. Todos estos factores pueden provocar nerviosismo y causar tensiones en la rela-
cién interpersonal.

Este tipo de malentendidos son una fuente frecuente de conflictos, tanto en el trabajo como
en la escuela, y pueden ocasionar la pérdida del empleo, o la adopcién de medidas disciplina-
rias. Es interesante observar que este tipo de problemas causa mds pérdidas de empleo que la
propia falta de capacidad para desempefiar el trabajo. Comprender y considerar la dificultad de
la mayor lentitud en el procesamiento, y proporcionar la informacién al ritmo necesario para
que la persona con sindrome de Down pueda procesarla, abocard a una situacion mucho mds
saludable, y logrard disminuir la frustracién y los conflictos.

Acomodarse a la velocidad de procesamiento

En vista de estas cuestiones que atafien a la mayor lentitud de procesamiento, {cdmo podrian

los demds optimizar su interaccion con una persona con sindrome de Down?

« Comprendiendo que es un problema potencial. El primer paso seria estar preparado para

ajustar la propia actuacion.

« Teniendo cuidado de no considerar esta actitud como un problema “conductual”.
Posiblemente se deba a que la persona con sindrome de Down sea mds lenta al procesar
la informacion, y no a que sea insolente.

Previendo que puede necesitar un periodo de tiempo para procesar la informacion.

Efectuando la peticion con la antelacién suficiente, para que la persona con sindrome de

Down pueda disponer del tiempo que le sea necesario.

« Captando su atencion. Esperando una respuesta, como un “(qué?”, o como un “si”, que
nos indique que reconoce que estd prestando atencion.

« Haciendo la peticion, o dando la orden, de forma comprensible, y confirmando después
que la persona con sindrome de Down la ha entendido bien.

« Ddndole el tiempo que necesite para poder procesar la peticidn.

« Después de un periodo de tiempo adecuado (que serd diferente en funcion de cada perso-
na, pero que puede prolongarse varios minutos, dependiendo de la peticion), verificando
con la persona con sindrome de Down que ésta nos ha entendido bien, o que no existe
ningtin impedimento para su procesamiento (esto es mds conveniente que repetir la pre-
gunta varias veces, o en voz mds alta).

» Teniendo en cuenta que muchas personas con sindrome de Down simplemente dejardn de
esforzarse en el cumplimiento de una tarea si existe algin impedimento, en vez de hacer
un intento alternativo o de pedir ayuda.

« Intentando hallar férmulas alternativas para comunicarse (recurrir a los puntos fuertes de
la persona con sindrome de Down). Por ejemplo, muchas personas con sindrome de
Down obtienen enormes beneficios de las imdgenes visuales que puedan acentuar o com-
plementar una comunicacién verbal, o una orden verbal. Después de todo, las imdgenes
visuales son utiles en cualquier situacion diddctica. Por esta razén, los conferenciantes o
los profesores utilizan pizarras, diapositivas u otros apoyos visuales cuando imparten sus
ensefianzas. Para las personas con sindrome de Down, estos apoyos pueden resultar espe-
cialmente dtiles, puesto que muchas de ellas aprenden visualmente (son aprendices visua-
les). Por ejemplo, constantemente nos dicen los supervisores laborales que las personas
con sindrome de Down pueden aprender incluso las tareas complejas que constan de
multiples fases, y repetirlas concienzudamente, si la tarea en cuestion se desmenuza con-
venientemente en pasos mds pequeiios que se le explican después al individuo con sindro-
me de Down.

REFERENCIA TEMPORAL

La comprension de los conceptos de pasado, presente y futuro es algo que la mayoria de la
gente da por sentado. Sin embargo, ya que se trata de conceptos abstractos, resultan dificiles
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de entender para muchas personas con sindrome de Down. Esto puede causar confusion, tanto
para la persona que no los entiende como para los que estdn a su alrededor. Si lo situamos en
el contexto de la excelente memoria que tienen muchas de las personas con sindrome de Down
(ver nuestro articulo en ...), este hecho puede generar atin mds confusidn. Recordemos el ejem-
plo de Robert, al principio de este capitulo, quien reacciond como si su padre acabara de morir
cuando se le preguntd por él, cuando, en realidad, el padre habia fallecido hacia 15 afios. La
interpretacion del pasado y del presente parecia ser para Robert diferente de la de la gente sin
sindrome de Down. Para él, su excelente memoria hacfa que los acontecimientos pasados le
parecieran tan reales como los acontecimientos presentes.

A menudo hallamos una linea de distincion entre el pasado y el presente mucho menos clara
de lo que cabria esperar en las personas que no tienen sindrome de Down. Para el individuo con
sindrome de Down, la comprension de numerosos conceptos es mucho mds concreta, y el con-
cepto del tiempo resulta demasiado abstracto.

Este sentido pobre y reducido de la diferencia entre el pasado y el presente puede generar
mucha confusidn en las conversaciones con otras personas. A algunos de nuestros pacientes,
otros médicos les han llegado incluso a diagnosticar trastornos psicdticos, porque parecia que
el individuo con sindrome de Down se hallaba desconectado de la realidad del presente. Muy a
menudo nos hemos encontrado con este tipo de diagndsticos errdneos, que obedecen, por una
parte, a los tropiezos comunicativos y, por otra, al hecho de hallarse el médico poco familiari-
zado con la forma en que las personas con sindrome de Down experimentan el tiempo. Como
indicamos anteriormente, cuando esta caracteristica se considera dentro del contexto de la
excelente memoria que suele tener la persona con sindrome de Down, observamos que el indi-
viduo es capaz de recordar acontecimientos de épocas muy remotas, y puede dar la impresidon
de estar desconectado del presente.

Si el adulto con sindrome de Down tiene habilidades limitadas para la comunicacion, este
problema se exacerba y se agrava ain mds. Puede resultar muy dificil averiguar si estd hablan-
do sobre un hecho que ha ocurrido recientemente o sobre un hecho que haya acaecido en el
pasado remoto. Esto puede, por ejemplo, dificultar mucho la obtencidn de una historia referen-
te a los sintomas:

Carol, de 25 afios, tiene una capacidad verbal muy limitada, y normalmente se expre-
sa con frases de una o dos palabras. Se venia quejando de dolor de oidos. Un examen
minucioso revelé que no existian problemas subyacentes. Después de hablarlo con
mds detenimiento, daba la impresién de que se trataba mds bien de una queja origi-
nada por su historia clinica del pasado, época en la que habia tenido frecuentes infec-
ciones en los oidos.

A veces, los malentendidos pueden deberse mds bien a la utilizacidn lingiiistica de los tiem-
pos verbales pasado y presente, que a una auténtica falta de entendimiento del tiempo cronolo-
gico. La Dra. Libby Kumin, especialista en patologia del lenguaje hablado con interés especial
en el sindrome de Down, sostiene la teorfa de que algunos individuos con sindrome de Down
nunca llegan a aprender a utilizar las terminaciones verbales correctamente, debido a que sus
problemas auditivos en los afios formativos les impiden oir bien las “eses” finales, o las termi-
naciones del pasado de los verbos. Otros no dominan los verbos irregulares a causa de sus difi-
cultades de aprendizaje del lenguaje, y puede que respondan a preguntas como “(Qué hiciste
este fin de semana?”, con respuestas del tipo “El sdbado yo ceno con mamd.” En su debido
contexto, el que escucha puede deducir que la persona con sindrome de Down estd refiriéndo-
se a un hecho pasado, pero un oyente menos atento podria sentirse confundido. Como indica-
mos anteriormente, la referencia diferente al tiempo puede afectar las interrelaciones con las
demds personas. El mayor problema para las personas con sindrome de Down se produce
cuando alguien da por supuesto que estas personas entienden el tiempo y las referencias tem-
porales de forma “tipica” o “habitual”. Esto conduce a interpretaciones erréneas sobre lo que
estdn diciendo y, en ocasiones, a desacuerdos o a malentendidos, y puede ocasionar que los
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médicos hagan diagndsticos incorrectos, pues se han basado en un proceso de aparente altera-
cion de las ideas.

Sobre la base de los hallazgos descritos anteriormente, queremos hacer algunas recomenda-
ciones que pueden ser ttiles para optimizar la comunicacidn:

« Debe tenerse en cuenta que la persona con sindrome de Down puede tener una forma de
entender el tiempo diferente de la que tenemos los demds. Saber que puede estar hablan-
do en tiempo presente sobre un hecho pasado puede animarnos a hacer mds preguntas,
para aclarar las cosas y evitar confusiones.

« (Cudles son las capacidades lingiiisticas globales de la persona? ¢{La hemos oido anterior-
mente utilizar tiempos verbales pasados, o palabras como “ayer”? Sino es asi, cuando esté
hablando en presente puede que en realidad esté hablando sobre el pasado.

- Siempre que sea posible, se debe ayudar a la persona a situar el hecho, contextualizdndo-
lo con otro acontecimiento. Por ejemplo, podremos preguntarle, “(Eso te sucedid cuando
ibas al colegio? {cudndo trabajabas en la tienda de comestibles?” Especialmente si la per-
sona responde que no lo sabe, habrd que buscar otras claves que arrojen pistas sobre
cudndo sucedié el hecho. Con frecuencia, los padres pueden resultar muy utiles para ayu-
dar a responder a estas preguntas. Por ejemplo, “Sé que es un hecho pasado, porque [mi
hijo, mi hija] ha mencionado a Sally, que era una compafiera de su clase en el instituto.”

Conciencia de “la hora”

Es una paradoja interesante la increible habilidad que tienen muchos adultos con sindro-
me de Down para “saber la hora”. Esto queda demostrado con frecuencia en las costum-
bres. A veces, las personas con sindrome de Down son muy inflexibles con respecto a los
horarios en sus rutinas, insistiendo en que las comidas, las pausas en el trabajo, los pro-
gramas de television, etc. se produzcan en horas predeterminadas. Muchas de las perso-
nas que siguen horarios preestablecidos “no conocen la hora”, pero sin embargo tienen
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una especie de reloj interno que es con frecuencia muy exacto. Nosotros hemos aprendido
a prestar mucha atencion a la hora en el Centro para Adultos con Sindrome de Down, pues-
to que estas personas pueden tolerar peor nuestras preguntas y nuestros procedimientos
si alteramos la hora de sus comidas.

La inflexibilidad con respecto a los horarios también puede ocasionar problemas en los
lugares de trabajo. Por ejemplo, en los primeros tiempos de nuestra clinica, contratamos
a una joven con sindrome de Down, Jean, que realizaba un excelente trabajo de entrada de
datos. En aquella época, disponiamos tan solo de un espacio reducido, y Jean tenia que
compartir una oficina muy pequefia con otros dos empleados. Una tarde, Jean se levanto
de repente y trepé literalmente sobre los dos miembros del personal para salir de la habi-
tacién. Después de lo cual, salié del edificio y tomé su autobds a casa. Los dos empleados
se quedaron atonitos al ver que Jean no habia guardado su trabajo, ni habia apagado su
ordenador, antes de marcharse. Cuando mds adelante se le pregunté por qué habia actua-
do asf, Jean se mostré incapaz de comprender la sorpresa de sus compaiieros. Explicé que
eran las 2:30, que era “la hora de irse a casa.” Por fortuna, mas adelante Jean pudo apren-
der otra rutina diferente, que incluia terminar adecuadamente sus actividades laborales,
con antelacion a la hora de salida.

PENSAMIENTO CONCRETO

La mayoria de nosotros, que ya tenemos mds de doce afios, o asi, podemos pensar tanto de
forma concreta como de forma abstracta. La utilizacion de nuestros cinco sentidos nos da una
comprension concreta del mundo. No obstante, puede resultar mds dificultoso trascender lo
que percibimos con nuestros cinco sentidos y pensar de forma abstracta o tedrica. Las perso-
nas con sindrome de Down suelen pensar de una forma muy concreta, y es frecuente que no
puedan pensar bien de forma abstracta.

Eugene se encontraba en la consulta para realizarle una evaluacion completa, que
dura aproximadamente unas tres horas. Después de haber pasado por el trabajador
social, el audidlogoy el nutricionista, estaba ahora con el médico. Una de las pregun-
tas estdndar que se hacen siempre se refiere al apetito. Como la hora del mediodia
estaba préxima, la respuesta de Eugene fue, “Tengo hambre.” La pregunta volvié a
formuldrsele, con diferentes palabras, en un intento de hacernos una idea sobre el
apetito de Eugene en sentido general, pero su contestacion era cada vez mds catego-
rica con referencia a su actual estado de persona hambrienta. Su madre nos explicé
sus hdbitos para las horas de las comidas, asi que pasamos a la siguiente pregunta (y,
lo mds pronto que pudimos, a su almuerzo).

La naturaleza concreta de los procesos del pensamiento de la mayoria de las personas con
sindrome de Down es muy funcional, y puede ser muy precisa si se permite que florezca en un
ambiente adecuado. A menudo, las personas con sindrome de Down lo hacen de maravilla
cuando trabajan en empleos que consisten en tareas concretas. De hecho, observamos que casi
siempre que una persona con sindrome de Down tiene problemas en su trabajo, éstos no se
deben a que (ella) no sepa realizar sus tareas. Frecuentemente, el individuo con sindrome de
Down realiza su trabajo extremadamente bien y suele ser un empleado modélico, puesto que su
propia naturaleza concreta le ayuda a hacer las cosas bien de forma reiterada. Cuando el médi-
co batallaba con Eugene para obtener respuesta a su pregunta, la incapacidad de responder a la
pregunta en el sentido en el que se le formulaba no tuvo efecto real en Eugene (aparte del de
retrasar ligeramente la hora de su almuerzo). Por otra parte, Eugene es el mejor empleado en
su trabajo de repartidor del correo. Eugene se encarga de repartir la correspondencia en un edi-
ficio de oficinas de seis pisos. Va desde el centro donde se deposita el correo general, en el sdta-
no del edificio, hasta el sexto piso, y se desplaza correctamente de planta en planta, repartien-
do el correo. En un mundo concreto, Eugene prospera.
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La dificultad para muchas de las personas con sindrome de Down se presenta cuando se pro-
duce un cambio en sus tareas, y cuando tienen que echar mano de lo que han aprendido para
aplicarlo a una nueva situacion. Por ejemplo:

Luis trabaja en un lugar que dista unas diez millas de su casa. Toma un autobds, cuyo
trayecto es de cuatro millas aproximadamente; tiene que cambiar de autobus para
otro trayecto de unas seis millas, y después tiene que andar hasta el final de los tres
ultimos edificios. Luis se las maneja muy bien y puntualmente, en el camino de iday
vuelta a su trabajo. Sin embargo, un dia una de las calles por las que su autobus pasa-
ba habitualmente se encontraba en obras. El autobds tuvo que desviarse por un edi-
ficio a la derecha, seguir recto pasando otros dos edificios, y después regresar por la
izquierda a la calle que recorre habitualmente. Mientras el autobds avanzaba en
direccion norte por la nueva calle, Luis se percaté de que aquella no era la ruta acos-
tumbrada. Se baj6 del autobds y se perdié. Asi como el pensamiento concreto reque-
rido para sus trayectos diarios era excelente, y lo capacitaba para manejdrselas muy
bien con el transporte publico, el pensamiento abstracto exigido por el cambio de
ruta supuso una dificultad para Luis.

Lenguaje abstracto y lenguaje concreto

Con frecuencia hablamos sobre la comunicacién como si fuera algo concreto, cuando, de
hecho, se supone que ha de interpretarse utilizando facultades de razonamiento abstracto. Por
ejemplo, a una joven con sindrome de Down que tenia un trabajo en una oficina se le dijo que
podia “llamar en cualquier momento”, cuando tuviera alguna duda. Después que esta joven
hubo llamado varias veces por teléfono -a las 3 de la madrugada- a uno de sus compafieros de
trabajo, hubo que aclararle y explicarle el significado real de la expresiéon “en cualquier
momento”. Otra persona con sindrome de Down, que también trabajaba como oficinista, tuvo
contratiempos con tareas como las que se describen a continuacion, que requerian habilidades
de lenguaje abstracto:

- Contestar al teléfono, y diferenciar las llamadas de tele marketing —que deberian recha-
zarse—, de las llamadas justificadas —que deberian transferirse al correspondiente com-
paifiero de trabajo;

- Entender que cuando sus compafieros le preguntaban por lo que habia hecho durante el
fin de semana, no deseaban oir un informe largo y minucioso, sino un breve resumen;

+ Reconocer y eliminar los nombres duplicados, cuando se introducian los datos de los
clientes en un programa de ordenador utilizado para generar listas de correos (por ejem-
plo, no comprendiendo que Thomas Dooley, T. Dooley y Tom Dooley eran probablemen-
te una Unicay la misma persona, especialmente teniendo en cuenta que vivian en la misma
direccidn).

Con frecuencia, este tipo de malentendidos suscita serios problemas en los lugares de trabajo.
Habilidades para la generalizacion

La tendencia de las personas con sindrome de Down a tener sus puntos fuertes en el pensa-
miento concreto y sus puntos débiles en el pensamiento abstracto, también hace mds dificil
para ellas el poder recurrir a lo que se ha aprendido en un marco determinado, y aplicarlo en
otro distinto —esto es, generalizar las habilidades. A menudo, esto constituye un problema
cuando se trata del dinero o de otros conocimientos matemadticos. Por ejemplo:

Rosa estaba aprendiendo en su colegio el manejo del dinero. El profesor trabajé con
ella en varias ocasiones, sentados ante la mesa de un aula. Rosa aprendi¢ a identifi-
car cada una de las monedas y su valor correspondiente, y también aprendié a sumar
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monedas hasta obtener un determinado valor total. Sin embargo, después de haber
bajado los 30 escalones que conducian al vestibulo en que se hallaba la mdquina de
los refrescos, Rosa fue incapaz de sumar las monedas hasta alcanzar los 60 céntimos
necesarios para efectuar la compra. Después de unas cuantas practicas adicionales,
Rosa pudo al fin comprarse su refresco.

De forma similar:

Valerie, que trabaja como ayudante en una oficina, es capaz de contar con bastante
destreza. No obstante, si estd fotocopiando un documento extenso para uno de sus
compaiieros, y las paginas se le traspapelan, es incapaz de corregir ella sola la pagi-
nacién. Normalmente, termina llorando cuando ya lleva un buen rato luchando con
las paginas revueltas.

Valerie también tiene problemas para generalizar sus excelentes habilidades de lec-
turay escritura, y para ayudarse con ellas a realizar su trabajo. Con frecuencia, cuan-
do tiene problemas para recordar como se hace algo, algin compaiiero la anima a
que redacte los pasos a seguir. Normalmente, después de esto, Valerie es capaz de
seguir las instrucciones escritas, y de concluir la tarea por si misma. Sin embargo,
nunca se le ocurre redactar la informacion por propia iniciativa, ni siquiera cuando se
trata de algo (como las abreviaturas de los nombres de los estados), que pregunta rei-
teradamente a sus compafieros.

Los problemas con la generalizacion pueden ser origen de conflictos, tanto en el trabajo
como en la escuela. Los demds pueden creer que la persona con sindrome de Down estd fin-
giendo deliberadamente que no recuerda cdmo se hace algo en un entorno, cuando se trata de
algo que si sabe hacer en otro lugar.

Lo que ayuda

Lo que a nosotros puede presentdrsenos como el siguiente paso de una tarea, por obvio y por
l6gico, puede no resultar tan obvio para una persona con sindrome de Down. Este hecho puede
producir malentendidos, dificultades en la comunicacidn, e incluso “problemas conductua-
les”. (O bien la respuesta inadecuada se interpreta como un “problema de conducta”, o bien la
persona con sindrome de Down puede sentirse frustrada y puede que se altere su conducta.) Sin
embargo, si la tarea se desmenuza en pasos concretos, por lo general la persona con sindrome
de Down serd capaz de desempeflar esa tarea con poca, o ninguna, confusién y con pocos, o
ningln “problema conductual”.

Hemos descubierto que una forma especialmente beneficiosa de ayudar a las personas con
sindrome de Down a encontrar sentido a las abstracciones, consiste en ayudarlas a visuali-
zar sus tareas proporciondndoles imdgenes. También consideramos que los programas (a
menudo, con ilustraciones) resultan también muy utiles. Por ejemplo, resulta atil desmenu-
zar la rutina de la hora de acostarse en un programa de acciones concretas. Animamos a la
persona con sindrome de Down (con la ayuda de su familia o de su cuidador) a seleccionar
unas cinco o seis tareas que tenga que hacer antes de irse a la cama. Estas tareas se eligen
de entre una serie de imdgenes. Después, la imagen correspondiente a cada una de las tareas se
pega, en orden secuencial, en un pequefio trozo de cartulina. Este servird de recordatorio.
Para otras personas resultard mds Util otro tipo de sistema; por ejemplo, un sistema a base
de casillas que podrdn ir tachdndose a medida que se finalice cada tarea antes de irse a acos-
tar. Es interesante observar que incluso aquellos de nuestros pacientes que por lo general
funcionan de forma independiente, y que no parecen necesitar estas ayudas, pueden sacar
provecho de este tipo de sistemas.

Hemos descubierto que el hecho de proporcionar imdgenes también puede ser de utilidad en
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otras dreas. Algunos de nuestros pacientes sien-
ten temor cuando tienen que acudir a la consulta
del médico. Nosotros hemos elaborado un libro
con fotos de una visita a la consulta. Cuando la
persona con sindrome de Down ve las imdgenes
del libro, la accidn se vuelve menos abstracta y
mds concreta y, por lo general, menos intimida-
toria. Asimismo, para ayudar a los pacientes a
hacerse mds responsables de su cuidado perso-
nal, hemos descubierto que resulta ttil elaborar-
le materiales educativos que contengan imdge-
nes orientativas sobre el cuidado personal. Si
bien inicialmente puede invertirse mucho tiem-
po en la elaboracion de programas y directrices
con imdgenes, estos proporcionan mds oportu-
nidades a la persona con sindrome de Down
para hacerse cargo de su cuidado personal.
Asimismo ayudan a reducir la confusién que
puede producirse cuando las instrucciones se
dan solo verbalmente. A la larga, probablemente
supondrdn también un ahorro de tiempo en la
realizacion de las tareas cotidianas.

Es enormemente importante que se incluya en
este libro la informacién que pueda ayudar a la
persona con sindrome de Down a desentrafiar
las cuestiones relacionadas con el pensamiento
concreto y con el pensamiento abstracto (y, de
esta forma, la ayude asimismo a ser mds inde-
pendiente). Tener éxito en el cuidado personal
puede provocar gran satisfaccion por un logro
conseguido, incremento de la autoestima, y un
creciente interés por el cuidado de s{ mismo. El
sentimiento personal de gozar de buena salud es
parte importante de la salud mental. Por con-
traste, la confusion sobre lo que se nos pide, o
sobre lo que se espera de nosotros, puede con-
ducirnos a una escalada de problemas. La pérdi-
da de un empleo, la pérdida de la autoestima, as{
como otros efectos negativos pueden ser causa
de problemas mds graves en la salud mental.

Es muy importante reconocer las cuestiones
problemdticas referidas al pensamiento concre-
to, en especial cuando se trata de promover la
salud mental, y de evitar la enfermedad mental.
En un mundo que nos exige la utilizacién tanto
del pensamiento concreto como del pensamien-
to abstracto, resulta de la mayor importancia
que los que asisten a las personas con sindrome de Down tengan estas cuestiones muy presen-
tes. El objetivo final consiste en presentarles las tareas de la vida cotidiana de forma que se
obtenga provecho de sus puntos fuertes en el pensamiento concreto, y que no se les penalice
por la naturaleza limitada de su proceso de pensamiento abstracto.
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SOLILOQUIO

Otra conducta que se observa con frecuencia es el soliloquio. El soliloquio es un fendmeno muy
comun entre las personas con sindrome de Down. Nos sentimos especialmente interesados
por este tema cuando descubrimos que un gran nimero de nuestros pacientes estaban siendo
tratados como enfermos psicdticos por otros médicos. El soliloquio parecia ser la causa prin-
cipal de estos diagndsticos equivocados. Si bien es cierto que el soliloquio puede formar parte
de los criterios diagndsticos establecidos para los trastornos psicoticos, estos graves trastornos
psiquidtricos se caracterizan por delirios, alucinaciones, retraimiento de la realidad, paranoia,
estados emocionales inusuales, y alteracion del proceso mental. El soliloquio de por si, sino
va acompaflado por estos otros sintomas, no constituye un trastorno psicoético. Cuando eva-
luamos a todos nuestros pacientes en relacion al soliloquio, descubrimos que aproximadamen-
te el 83 por ciento de ellos hablaban solos y que, del restante 17 por ciento, muchos otros no
hablaban en absoluto. Si no se entiende o no se considera este hallazgo, puede incurrirse en el
error de sobrediagnosticarlo como “anormal”.

Como dijimos anteriormente, el soliloquio resulta apropiado para muchos adultos con
sindrome de Down, desde el punto de vista del desarrollo mental, puesto que muchos
nifios con desarrollo tipico de edades aproximadamente inferiores a los 6 afios hablan
solos.

Una conducta similar, que resulta con frecuencia adecuada en relacién con el desarrollo men-
tal del adulto con sindrome de Down, es la utilizacion de los amigos imaginarios. También este
hecho puede dar lugar a diagndsticos inexactos, si no se tiene en cuenta la fase de desarrollo
mental del individuo. (Los autores tratan mds detalladamente los temas del soliloquio, de los
amigos imaginarios y de las vidas de fantasia en (Revista Sindrome de Down 26:95, 2009).

TENDENCIA A LA MONOTONIA Y A LA REPETICION

Otro aspecto realmente fascinante de la personalidad de muchas personas con sindrome de
Down es su tendencia a preferir la monotonia o la repeticidn. Nosotros llamamos a esto “la cos-
tumbre”. La costumbre tiene muchas ventajas, como la de ayudar al individuo a mantener un
orden en su vida, y a optimizar la utilizacion de sus habilidades. Sin embargo, la falta de flexi-
bilidad puede dificultar el afrontamiento de la realidad cambiante e imprevisible de la vida. Por
otra parte, si los demds no comprenden esta tendencia, se desencadenardn conflictos fdcilmen-
te, puesto que el tener que vérselas con una aparente inflexibilidad puede resultar muy pertur-
bador para las personas que tienen menos “costumbre”.

Puesto que muchos adolescentes y adultos con sindrome de Down tienen “costumbres” que
pueden interpretarse erroneamente como problemas de conducta, abordamos este tema de
forma pormenorizada en el articulo (Revista Sindrome de Down 26:42, 2009).

NO PERDER DE VISTA EL CONTINUUM

Entender lo que es normal o tipico para las personas con sindrome de Down ayuda a definir el
continuum que va desde el comportamiento normal hasta el anormal. Este entendimiento pro-
porciona un punto de referencia para la comprension del comportamiento de los adolescentes
y de los adultos con sindrome de Down. La revision de algunas de las cuestiones tratadas ante-
riormente nos ayudard a ilustrar este principio.

Teniendo en cuenta su tendencia hacia la monotonia o repeticion, la conducta normal (o tipi-
ca) de una persona con sindrome de Down es “la costumbre”. Lo anormal seria llevar la cos-
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tumbre hasta extremos tales que interfirieran con la capacidad de desenvolverse eficazmente en
la vida cotidiana. Las costumbres o rituales pueden resultar muy utiles, si las demds personas
del entorno reconocen esta tendencia y aceptan de buen grado esa conducta. Sin embargo, si la
tendencia obstaculiza el funcionamiento de la vida cotidiana bien a causa del grado de la com-
pulsidn, o bien a causa de la incapacidad de los demds para tolerar esta tendencia—, puede ser
que se diagnostique un trastorno obsesivo-compulsivo.

Algo semejante sucede con el duelo; dependiendo del grado del problema y del entorno en
que la persona esté manifestdndolo, la reaccidn se corresponderd con algin punto del conti-
nuum que va desde la pena normal hasta la depresidn.

El soliloquio es otro aspecto de la conducta que puede situarse en un continuum. Como ya diji-
mos, el soliloquio es una conducta comun en los adultos con sindrome de Down, pero el soli-
loquio puede ser también una de las caracteristicas de los trastornos psicoticos. Para compren-
der en qué lugar del continuum se sitda un soliloquio determinado, serd necesario efectuar una
cuidadosa valoracion de ese soliloquio, de los sintomas asociados al mismo, de las circunstan-
cias ambientales, y del funcionamiento de la persona con sindrome de Down, as{ como de la
presencia o de la ausencia de ese soliloquio con anterioridad al hecho que haya desencadenado
la preocupacion en el momento presente.

Otro aspecto del continuum que es preciso comprender consiste en que la ausencia total
de un comportamiento particular no es necesariamente mds saludable que la presencia de
esa conducta. En otras palabras, el que “el exceso” de un comportamiento particular cum-
pla con los criterios requeridos para diagnosticar un problema psicoldgico especifico (por
ejemplo, un trastorno psicdtico), no significa que el objetivo a alcanzar sea necesariamen-
te la ausencia absoluta de dicho comportamiento. Por poner un caso, las familias y los cui-
dadores preguntan a menudo si deberia suprimirse el soliloquio. Las personas con sindro-
me de Down utilizan con frecuencia el soliloquio como un medio para dilucidar sus proble-
mas. Por lo tanto, la supresion del soliloquio podria obstaculizar, de hecho, el proceso de
curacién. En estas circunstancias, la eliminacién del soliloquio no seria saludable, ni for-
maria parte del objetivo terapéutico que se pretende conseguir.

Si bien es importante considerar estas conductas “tipicas” a la luz del continuum, no lo es menos
evitar caer en la trampa de “echar toda la culpa al sindrome de Down”. Una conducta tipica que se
haya convertido en problemadtica no puede seguir considerdndose solamente como una “conducta
tipica del sindrome de Down”. En este caso, serd necesario valorar si esa conducta se ha converti-
do en un problema psicoldgico. Esta valoracion se consigue de forma 6ptima mediante la com-
prension del comportamiento del individuo a lo largo de su vida, especialmente cuando se haya
producido algtin cambio en su conducta. Obtener conocimientos sobre la persona con sindrome
de Down antes de haberse producido el cambio, valorar el periodo de la vida en que se encuentre,
evaluar su entorno, y llevar a cabo otras valoraciones mds completas, ayudard a definir las causas
de los cambios de conducta. Asimismo, esta evaluacion resultard util para aclarar si se trata o no de
un comportamiento tipico o comun en una persona con sindrome de Down, para averiguar en qué
lugar del continuum se sitda la conducta, y también para saber si serd necesario efectuar mds valo-
raciones, o si estard indicado un tratamiento determinado.

Evaluar la conducta con la debida comprension del continuum presenta una serie de venta-
jas. Proporciona un marco para apreciar y reconocer las cualidades tnicas y las caracteristi-
cas conductuales comunes de las personas con sindrome de Down. Enfatiza la importancia
del papel que desempeiia el entorno para apoyar a la persona con sindrome de Down en el
desarrollo de su salud mental. Y también proporciona una estructura que ayuda a determinar
cudndo la conducta es anormal, y en consecuencia requiera una mayor intervencion y la apli-
cacion de un tratamiento.

El articulo es el capitulo 4 del libro “Bienestar mental en los adultos con sindrome de
Down”, Fundacién Iberoamericana Down 21, 2009. Versién online en:
www.down21.org/educ_psc/material/libroBienestarMental/index.html
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