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Prologo a la edicion espafola

Estamos ante un libro que combina conocimiento y pasion por el joven y adulto con
sindrome de Down. Un conocimiento que nace de la observacion directa y la reflexion, y
una pasion que surge del compromiso contraido con mas de 3.000 personas que han sido
visitadas y exploradas por los fundadores-directores del Adult Down Syndrome Center del
Lutheran General Hospital en Park Ridge, Illinois, en Estados Unidos. Se trata del primer
centro en el mundo especificamente creado para atender la salud del adulto con sindrome
de Down, una vez detectada la necesidad de cuidar a un segmento de poblacion cada vez
mas numeroso y cada vez mas complejo, que no encajaba ya en los clasicos consultorios y
centros dedicados a la nifiez y la adolescencia.

Es mucho lo que conocemos sobre la salud fisica y los problemas organicos que se dan
en los adultos con sindrome de Down. Pero el gran valor de la experiencia vertida en esta
obra se debe a que, muy pronto, los responsables de tal iniciativa cayeron en la cuenta de que
la salud es un todo irrenunciable: salud fisica y salud mental. Y que la problematica de un
sindrome en el que el cerebro es el drgano mas constantemente afectado, necesariamente
debe abarcar no solo la esfera estrictamente cognitiva, a la que se le ha dedicado siempre tanta
atencion, sino la esfera del sentimiento, de la afectividad y de la conducta en su mas amplio
espectro.

Carentes de antecedentes inmediatos, y conscientes de que su empresa era eminente-
mente creadora, el equipo liderado por un psicélogo clinico, el Dr. McGuire, y un médico
internista, el Dr. Chicoine, se dedico a analizar exhaustivamente cada caso que acudia a su
centro de adultos para seguirlo de cerca y poder establecer cuanto habia de problema fisi-
co, cuanto de problema conductual y qué estrecha correlacion podria establecerse entre
ambos. De este modo, la experiencia acumulada en el analisis caso por caso, se fue desti-
lando con exquisito rigor en la elaboracion de criterios y categorias fielmente compilados
y reflejados en este libro.

La obra tiene un valor propio incuestionable, que nos resulta extraordinariamente ttil
y que se debe primariamente a la observacion sistematica y precisa de la realidad de cada
individuo con sindrome de Down que ha sido analizada. Este valor consiste en que han
sido capaces de discernir entre lo que son caracteristicas propias de las personas con sin-
drome de Down, similares en mayor o menor grado a las del resto de la poblacion, de lo
que son tendencias rigidamente establecidas, y de lo que se constituye en trastornos que
pueden ser considerados patologicos. De ahi la necesidad de agradecer su esfuerzo por dis-
tinguir el bienestar mental, con sus multiples facetas no siempre agradables para todos
pero que conforman la realidad personal, de lo que propiamente es algo patologico que
exige la intervencion combinada: asesoramiento, psicoterapia, terapia conductual y medi-
cacion. Es ahi donde los expertos nos muestran su mejor capacidad para el analisis, el dis-
cernimiento, la decision, la constancia en la aplicacion de estrategias que requieren tiem-
po y la participacion de otras muchas personas: familiares, cuidadores, amigos, responsa-
bles de servicios comunitarios, etc.
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El libro hace pensar porque ensefa a pensar y hace actuar porque ensefia como actuar
mediante la exposicion de capitulos tan fundamentales como la relacion entre los aspectos
fisicos y los mentales o comportamentales, o las formas de aplicar asesoramiento psicote-
rapico continuado y terapia conductual. En la primera parte se aborda la explicacion de las
caracteristicas propias de los adolescentes y adultos con sindrome de Down, a lo largo de
capitulos que exponen temas tan apremiantes como apoyo de la comunidad y de la fami-
lia, soliloquios y amigos imaginarios, problemas relacionados con la comunicacion, pun-
tos fuertes y débiles de la memoria, desarrollo emocional, tendencias a la repeticion y la
monotonia, autoestima e imagen de uno mismo, temas relacionados con las diversas eta-
pas de la vida. La segunda parte aborda de forma sistematica la patologia conductual y
mental que en ocasiones aparece a lo largo de la vida, con capitulos dedicados a la depre-
sion y otros trastornos del estado de animo, la ansiedad, la psicosis, los trastornos obsesi-
vo-compulsivos, los tics y otros movimientos repetitivos, los trastornos por déficit de aten-
cion con hiperactividad y otros temas relacionados con el control de impulsos, el autismo
y la enfermedad de Alzheimer.

Sin duda, el acierto de todo este trabajo culmina en la incorporacion de la exposicion
de casos reales que se desparraman a lo largo de todo el contenido del libro, y sirven para
explicar de primera mano y con sencillez, no exenta de detalle, diversas situaciones que pre-
sentan alternativas, entrevistas, dudas y la evolucion del caso. Todo ello supone un comple-
mento riguroso de informacion que ayuda a que el lector comprenda cada situacion, a veces
compleja, y le invita a participar en el proceso del diagnostico y del tratamiento.

Creo que el mundo de habla espanola relacionado con el sindrome de Down puede
congratularse de disponer de esta obra fundamental, a la que, ademas, puede acceder libre
y gratuitamente a través de la edicion electrénica en Canal Down21 (www.down21.org).
La mucha vida que queda por delante a los jovenes y adultos con sindrome de Down bien
merece que sea comprendida y atendida, con conocimiento y pasion, para que goce del
bienestar que les corresponde en todos los 6rdenes, en lo fisico y en lo mental.

Debo agradecer, en primer lugar, a la editorial Woodbine House (Bethesda, Maryland,
Estados Unidos) por su presta y generosa autorizacion a traducir esta obra y publicarla en
version electronica gratuita dentro de nuestro portal de Internet. A la Fundacion Instituto
Roche, a la Obra Social de Bancaja y a la Fundacion Talita por su patrocinio que ha permi-
tido la realizacion de su publicacion. A Rosario Leon por la calidad con que ha colabora-
do a su version espanola. Y a los servicios técnicos del Grupo Ars XXI de Comunicacion,
que no han ahorrado esfuerzo para conseguir un producto lleno de calidad.

Jesus Florez
Santander; septiembre de 2009



Introduccion

Mientras usted sostiene este libro un tanto voluminoso entre sus manos, puede que se
esté planteando una serie de cuestiones. Tal vez la mas natural sea: ;por qué hay tanto que
decir sobre el tema?, ;1a salud mental de los adolescentes y de los adultos con sindrome de
Down es realmente un asunto tan complejo como para que necesitemos una guia enciclo-
pédica? Puede que también se pregunte: ;los problemas de salud mental son inevitables en
todas las personas con sindrome de Down?, ;valdra la pena el tiempo dedicado a leer este
libro, aun cuando la persona (o personas) que conozco con sindrome de Down parecen
encontrarse perfectamente sanas?

Nos gustaria tranquilizarle desde el principio, puesto que los problemas de salud men-
tal no son inevitables en las personas con sindrome de Down. Esta es una de las razones
por las que hemos escrito este libro: indicar la manera en que los padres, los hermanos
adultos, los profesores, los cuidadores profesionales y demas personas responsables pue-
den fomentar y mantener eficazmente la salud mental de los adolescentes y de los adultos
con sindrome de Down. Pero también hemos escrito este libro porque existen ciertas dife-
rencias biologicas y ciertas tensiones ambientales comunes, que pueden hacer a las perso-
nas con sindrome de Down mas susceptibles a desarrollar ciertos problemas animicos y
emocionales, asi como otros problemas de salud mental. Esperabamos facilitar a otros pro-
fesionales la identificacion de estos problemas, asi como la aplicacion de tratamientos que
ayuden a la persona a recuperar sus capacidades y su perspectiva de vida normales.
También esperabamos esclarecer que existen ciertas caracteristicas comunes del sindrome
de Down que pueden confundirse con signos de enfermedad mental, pero que no son mas
que peculiaridades inofensivas, o incluso ttiles estrategias para salir adelante.

Sin embargo, nuestra finalidad no se limita a educar a los padres ni a apoyar a las per-
sonas en relacion con estos problemas. También nos gustaria ayudar a los adultos con sin-
drome de Down a participar activamente en el proceso de conseguir una buena salud. La
salud no es solo la ausencia de enfermedad. Es un sentimiento de bienestar fisico, mental
y espiritual. Es un proceso que implica el fomento de la salud, su seguimiento evaluador y
la intervencion inmediata cuando surgen problemas de salud. Es razonable que tanto los
adultos con sindrome de Down como sus familias asuman que pueden (y deben) formar
parte de este proceso que nos lleva a mejorar la salud. Si bien existen evidentes problemas
fisicos y psicologicos que limitan la salud de algunos individuos con sindrome de Down,
consideramos como expectativa razonable que la mayoria de ellos gocen de buena salud y
que todos ellos la puedan mejorar.

Muchas familias han descrito como se ignoraron los problemas de salud de muchas per-
sonas con sindrome de Down porque se daba por sentado que el problema era (o se «daba
por perdido» por ser) «simplemente parte del sindrome de Down». De hecho, las personas
con sindrome de Down son susceptibles a muchos de los problemas de salud «habituales»
que se dan en las personas sin sindrome de Down. Ademas, existen enfermedades y afeccio-
nes que son mas comunes en las personas con sindrome de Down. Estos problemas pueden
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XVI Introduccion

alterar la salud y, por consiguiente, producir un cambio en el estado fisico de la persona. Con
frecuencia estas alteraciones no estan directamente vinculadas al sindrome, sino a alguna de
estas afecciones. Si bien no se ha demostrado que exista ningin tratamiento para el sindro-
me de Down en si, los problemas de salud adicionales si que pueden ser diagnosticados y tra-
tados la mayor parte de las veces. Por lo tanto, esos cambios que se presuponia que eran una
simple manifestacion del sindrome de Down pueden dar lugar a menoscabos innecesarios, si
dichas afecciones son pobremente diagnosticadas o tratadas de forma inadecuada.

Estas ideas son verdaderas tanto para los problemas fisicos como para los problemas
mentales. Los problemas de salud fisica los abordaremos en los aspectos en que se relacio-
nen con la salud mental o la afecten.

iQUE ES LA SALUD MENTAL?

Por «salud mental» entendemos el bienestar emocional que nos permite afrontar las
actividades y las tensiones de la vida cotidiana. La salud mental es algo mas que el diagnos-
tico y el tratamiento de la enfermedad mental. Es parte de la vida de toda persona: aspirar
a optimizar nuestro disfrute, nuestro sentido o idea de proyecto y nuestra capacidad para
participar en las actividades de la vida cotidiana. La salud mental es un proceso. Puede opti-
mizarse mediante estrategias que fomenten la salud mental. Estas estrategias pueden perfec-
tamente formar parte de la vida diaria, pero también pueden ser parte del fomento regular
de la salud a cargo de las personas responsables de los cuidados sanitarios.

Para fomentar la salud mental es imperativo comprender el continuum que existe desde
el comportamiento normal hasta los problemas de la salud mental. Una conducta puede
ser saludable y servir para un propésito util, pero si se vuelve excesiva o si menoscaba el
funcionamiento, puede desplazarse a lo largo del continuum hasta alcanzar el «rango anor-
mal». Si bien existen directrices diagnosticas claras para la enfermedad mental, también
existe cierto grado de subjetividad en la interpretacion de los sintomas. Ademas, el entor-
no en el que vive la persona, si ofrece los apoyos necesarios, puede contribuir a evitar que
el comportamiento pueda catalogarse de inadaptado, o que se lo tache de tal. Las estrate-
gias que fomentan la salud mental pueden ayudar a reforzar los aspectos positivos de la
conducta y a conservarla en el lado «sano» de este continuum.

Como dijimos anteriormente, es importante comprender que a menudo un cambio de
conducta no obedece «solo al sindrome de Down». A la inversa, también es de suma
importancia entender que existen puntos fuertes y débiles especificos, asi como caracteris-
ticas comunes en las personas con sindrome de Down. Para fomentar de forma optima la
salud mental de la persona con sindrome de Down es preciso comprender y tener en cuen-
ta estos dos conceptos contrapuestos.

$QUIENES SOMOS?

Los autores somos los directores del Adult Down Syndrome Center del Lutheran
General Hospital en Park Ridge, Illinois. Este breve resumen de como llegamos a trabajar
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en este centro ayudara a comprender nuestra perspectiva sobre los problemas de salud
mental en adolescentes y adultos con sindrome de Down.

A finales de la década de 1980, los padres del area metropolitana de Chicago sentian
crecer su frustracion ante la falta de atencion médica y psicosocial de calidad para sus hijos
adultos con sindrome de Down. Con harta frecuencia, estos padres se encontraban con que
cuando sus hijos con sindrome de Down desarrollaban cambios de conducta, los profesio-
nales de la salud solian decirles que se trataba «simplemente del sindrome de Downy», y
que no existia tratamiento. Otra de las preocupaciones frecuentes era que cuando una per-
sona con sindrome de Down experimentaba un deterioro en la funcion cognitiva, una eva-
luacion limitada siempre parecia desembocar en un diagnostico de enfermedad de
Alzheimer. Con frecuencia las familias sentian que su hijo no estaban siendo objeto de un
examen concienzudo, y deseaban tener la posibilidad de llevar a la persona con sindrome
de Down a un lugar donde pudiera ser objeto de una evaluacion rigurosa por parte de pro-
fesionales que entendieran los problemas médicos y psicologicos de las personas con sin-
drome de Down.

Muchos de estos padres preocupados pertenecian a la National Association for Down
Syndrome (NADS), el grupo mas antiguo de padres dedicado a atender a las personas con
sindrome de Down en Estados Unidos. En 1991, el personal y los padres del grupo acu-
dieron a la administracion del Lutheran General Hospital y solicitaron la creacion de una
clinica para adultos con sindrome de Down. Esta abri6 sus puertas en 1992. Inicialmente,
los pacientes eran atendidos dos mananas al mes. El personal original estaba formado por
un médico (Brian Chicoine), un experto asistente social con doctorado (Dennis McGuire)
y un asistente médico diplomado. El Dr. McGuire habia estado trabajando con la NADS
gracias a una beca que la asociacién habia concedido a la Universidad de Illinois-Chicago,
en la cual se hallaba contratado el Dr. McGuire. La clinica fue una prolongacion natural de
su trabajo, puesto que €l ya habia caido en la cuenta de que los problemas médicos eran
con frecuencia parte de la causa de los problemas psicosociales que estaba tratando. El Dr.
Chicoine se habia incorporado hacia poco a la Facultad, en el programa de residentes del
Departamento de Medicina de Familia del Lutheran General. Ya tenia experiencia previa en
el trabajo con adultos con discapacidad mental y colaboré con ahinco y entusiasmo en el
desarrollo de la clinica. Para el examen de los pacientes, también se disponia de un audio-
logo y de un nutricionista.

El centro ha ido creciendo y actualmente esta abierto todos los dias a jornada comple-
ta. Es el resultado de un esfuerzo de colaboracion unico entre la NADS, el Advocate
Medical Group y el Advocate Lutheran General Hospital. El personal esta formado por un
médico, una enfermera, un asistente social doctor y experto, dos asistentes médicos diplo-
mados, personal administrativo, un especialista en ayudas sociales, un abogado y un
adjunto de investigacion. También se proporcionan servicios de nutricién y de audiologia.

Hasta hoy, el Adult Down Syndrome Center ha atendido a mas de 3.000 pacientes, de
edades comprendidas entre los 12 y los 83 anos. Los pacientes utilizan el centro en una
de estas tres formas: como su centro primario de atencion sanitaria; para una evaluacion
completa anual y para el seguimiento regular de problemas especificos (por lo general, pro-
blemas psicosociales), o bien s6lo para evaluaciones anuales. Al tultimo grupo pertenecen
comunmente los pacientes que viven mas lejos. Estos presentan el extenso informe (que se
realiza para cada paciente tras su revision anual) a los profesionales mas cercanos a sus res-
pectivos domicilios, que son los que llevan a cabo el seguimiento de sus restantes necesi-
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dades sanitarias. En total, entre el médico, la enfermera y el asistente social, atendemos mas
de 5.500 visitas al ano. En el tratamiento de nuestros pacientes trabajamos en equipo,
especialmente cuando existen problemas de salud mental. Este enfoque nos permite tratar
todos los temas que fomentan la salud (mental y fisica) y contribuir a solucionar los pro-
blemas de salud fisica o mental.

Este libro es un compendio de la informacion que hemos recogido a lo largo de la aten-
cion prestada a los adolescentes y adultos con sindrome de Down, asi como a sus familias
y cuidadores. En nuestra opinion, el Adult Down Syndrome Center es una mina de cono-
cimientos. Al escuchar a las personas con sindrome de Down, a sus familias y a sus cuida-
dores, hemos aprendido mucho de lo que contienen estas paginas. Cuando una persona
nos contaba algo, preguntabamos a los demas si esto también era aplicable en su caso. A
través de este proceso hemos adquirido un mayor conocimiento de la salud mental y de la
enfermedad mental en las personas con sindrome de Down.

«DO0OS SINDROMES »

Es importante decir algo sobre el concepto de los «Dos Sindromes». Algunas familias
de nifos o de jévenes adultos con sindrome de Down que nos han oido hablar o que han
leido alguno de nuestros trabajos, nos han comentado que estos no parecen concordar con
sus propias experiencias de vida. Es cierto que parte de esta interpretacion puede deberse
a la variedad que existe tanto entre las personas con sindrome de Down como entre las
familias. Otra parte, sin embargo, puede obedecer al hecho de que en ocasiones parece
como si existieran «Dos Sindromes». La experiencia sobre la infancia y la nifiez por parte
de las familias con hijos mayores ha sido con frecuencia muy distinta de lo que experimen-
tan las familias en la actualidad. En el pasado, y basandose en la informacion proporciona-
da por los profesionales de la salud y de la educacion, era frecuente que las familias tuvie-
ran unas expectativas muy pobres para sus hijos. La buena atencion sanitaria no solia estar
al alcance de los nifnos con sindrome de Down. De igual modo, las oportunidades de esco-
larizacion, las sociales, las recreativas y las laborales eran con demasiada frecuencia muy
limitadas o inexistentes.

Hoy sabemos que la atencion temprana es muy beneficiosa para los nifios con sindro-
me de Down (Anderson y cols., 2003; Guralnick, 1998). Los beneficios de la intervencion
temprana, asi como las experiencias escolares mas inclusivas y mas exigentes académica-
mente, estan siendo apreciados y disfrutados ya en la infancia y en la primera adultez. A
medida que esta generacion de jovenes vaya creciendo, sera muy interesante observar cua-
les seran los beneficios a largo plazo. Los estudios realizados en la poblacion general sugie-
ren que la mejora en las oportunidades de aprendizaje y de ensenanza puede reducir el
deterioro cognitivo, asi como el riesgo de enfermedad de Alzheimer (Snowdon, 2001;
Levenson, 1978). ;Cual sera el efecto en las personas con sindrome de Down? Historica-
mente, la deficiencia en la destreza verbal y comunicativa ha tenido un enorme impacto
tanto en la salud fisica como en la salud mental de las personas con sindrome de Down.
Es de prever que la mejoria de las aptitudes que se observan hoy en muchos jévenes que
han recibido sesiones de logopedia desde una edad temprana afectara por fuerza a su salud
en la adultez. La mejor capacidad para comunicar sus preocupaciones y para analizarlas,
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asi como para participar en el tratamiento, reducira la enfermedad y disminuira la intensi-
dad de los problemas.

En este punto, el concepto de los «Dos Sindromes» es aun tedrico. Sin embargo, sera
muy interesante observar las diferencias entre los adultos con sindrome de Down que han
tenido experiencias vitales muy distintas. Igualmente, es importante comprender que no-
sotros también estamos viendo los efectos beneficiosos de estas experiencias positivas en
nuestros pacientes de mas edad. En otras palabras, no es demasiado tarde incluso si en la
juventud no se pudo disponer de estas oportunidades. El buen cuidado de la salud, las
oportunidades laborales y las oportunidades sociales han sido asimismo experiencias muy
positivas para nuestros pacientes mayores.

UN COMENTARIO SOBRE LOS CASOS CLINICOS

A'lo largo de este libro se encontrara con multitud de historias clinicas de adolescentes
o adultos con sindrome de Down a los que hemos atendido. Hemos cambiado los nombres
y, en algunos casos, parte de la informacion que pudiera favorecer la identificacion con el
fin de proteger sus respectivas identidades, pero sus problemas y las soluciones son reales.

Ademas, tenga en cuenta que en ocasiones nos referiremos a los adolescentes y a los
adultos con sindrome de Down con el término «personas» o con el término «adultos», en
aras de la simplicidad. También aclararemos los casos en que utilicemos el término «per-
sonas» para referirnos a individuos que no tienen sindrome de Down.

EN CONCLUSION

A medida que avance en la lectura de este libro, le recomendamos que tenga presente
a «Joe». Joe es tanto un ejemplo como una compilacion de nuestros pacientes sanos. Joe
tiene 29 anos y esta sano, fisica y mentalmente. ;Qué es lo que ha ayudado a Joe a sentir-
se sano? ;Cuales son las experiencias que Joe ha tenido y que han contribuido a su salud?

* Joe es aceptado como individuo.

* Se le dan opciones para elegir.

* Las expectativas sobre él son ni demasiado bajas ni demasiado altas.

* Hace ejercicio de forma regular.

* Se le apoya en sus preferencias rutinarias pero se le anima a tener flexibilidad.

* Se le hacen revisiones anuales de salud y se le proporciona atencion sanitaria cuan-
do lo necesita.

* Se insistié desde pequenio en que desarrollara las habilidades de comunicacion.

* Parte de su escolarizacion se dedico a prepararle para el trabajo.

* Tiene un trabajo estimulante con el que disfruta, lo que le permite utilizar sus cua-
lidades.

» Forma parte de una comunidad que presta apoyos.

* Dispone de oportunidades para ayudar a los demas.
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* Participa en las actividades de un grupo religioso.

* Tiene oportunidades para integrarse en la sociedad (con gente sin discapacidad),
pero también las tiene para reunirse con otras personas con discapacidad.

* Y Joe es escuchado. Cuando expone sus preocupaciones, la gente le escucha.

Joe ha aprovechado estas oportunidades y funciona muy bien en su trabajo y lleva una
vida social y familiar agradable. En resumen, Joe es una persona sana. Deseamos que, al
compartir la informacion de este libro, ayudemos a todos los adultos con sindrome de
Down a ser sanos, como lo es Joe.



