s

Trastorno obsesivo-compulsivo

Tal como se ha comentado en el capitulo sobre «habitos/rutinas», muchas personas
con sindrome de Down tienden a la invariabilidad y a la repeticion. Estas costumbres/habi-
tos, como hemos visto, pueden reportar beneficios a las personas; por ejemplo, si les ayu-
dan a completar de un modo fiable las tareas ordinarias de autoayuda y de trabajo. Pero
pueden ser también origen de problemas si los pensamientos o las conductas se hacen rigi-
dos e inflexibles. A veces, esta tendencia puede terminar por crear problemas diagnostica-
dos como trastornos obsesivo-compulsivos. Otras veces, en cambio, el desarrollo de estos
trastornos no tiene nada que ver con las costumbres previamente adquiridas.

¢QUE ES UN TRASTORNO OBSESIVO-COMPULSIVO?

Las obsesiones son pensamientos que preocupan a la mente. Las compulsiones son
acciones que uno se siente impelido a realizar. En el trastorno obsesivo-compulsivo (TOC)
«clasico», estas compulsiones van asociadas a un deseo de reducir la ansiedad que se origi-
na a partir de las obsesiones. Por ejemplo, alguien que esta obsesionado con la idea de que
se va a quemar accidentalmente su casa se veria impelido constantemente a comprobar y
recomprobar que el horno esta apagado. Cuando lo comprueba, su ansiedad disminuye
temporalmente hasta que empieza de nuevo a preocuparse de que su casa se vaya a quemar.

De ordinario, las personas con TOC se dan cuenta de que sus obsesiones y compulsio-
nes son anormales o excesivas, y les encantaria quitarselas de encima para dejar de sentir
ansiedad. En cambio, las personas con sindrome de Down frecuentemente carecen de ese
deseo de prescindir de las obsesiones y compulsiones.

Jill, una joven de 25 arios, es un ejemplo de un adulto con sindrome de Down que
tenia un problema importante de obsesion. Le encantaba trabajar con Carmen, una mujer
joven del equipo en su centro de trabajo. Se obsesioné con Carmen y empezé a pintar
dibujos de ella, a seguirla por todo el trabajo, a llamarla de forma repetida y a dejarle notas
en su coche. Incluso cortaba y guardaba fotos del modelo del coche de Carmen. Esta obse-
sion interfirio de forma importante en la capacidad de Jill para funcionar cuando llego a
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estar tan preocupada con su obsesion que era incapaz de dormir, de trabajar y de partici-
par en actividades recreativas.

Las conductas compulsivas que interfieren en la vida de la gente resultan igualmente
problematicas. Para las personas con sindrome de Down, asi como en la poblacién gene-
ral, las compulsiones pueden parecer extranas y sin sentido. Por ejemplo, Sam de 36 afos
con sindrome de Down, tenia la compulsion de hacer girar objetos de cristal o fragiles y
tenerlos colgados del borde de los estantes en su apartamento. Parecia compelido a reali-
zar esta actividad una y otra vez. Esto hacia que muchos objetos se rompieran y que inter-
firiera en su trabajo fundamental y las actividades recreativas de la gente que vivia con él.

El TOC aparece en alrededor del 1,5 a 2,3% de la poblacion adulta general en un aiio
determinado, y en el 2,5% a lo largo de la vida (Kessler y cols., 2005). Parece ser mas fre-
cuente en las personas con sindrome de Down. En nuestro centro, a lo largo de los tltimos
13 anos se ha hecho el diagnéstico de TOC en el 6% de nuestros pacientes.

SINTOMAS

Las obsesiones se caracterizan por la recurrencia y persistencia de pensamientos que
son mas que una simple preocupacion excesiva. La conducta compulsiva abarca hechos o
lenguaje repetitivos que la persona se siente obligada a realizar. Los sintomas se convierten
en problematicos cuando interfieren en las actividades de la vida diaria. Por ejemplo, si una
persona se siente compelida a asegurarse de que el personal en su residencia esta hacien-
do su trabajo y se pasa toda la noche comprobandolo, obviamente llegara a interferir en
sus actividades del dia. Los sintomas exigen una nueva evaluacion si la persona se mues-
tra muy agitada, molesta o airada si alguien interfiere en esta conducta rutinaria. Por ejem-
plo, un adulto puede verse compelido a encender las luces una y otra vez y mostrarse muy
enfadado cuando se le pide que pare porque es hora de irse a dormir (con luces apagadas).

CAUSAS

Se piensa que las personas con TOC presentan una anomalia en el sistema cerebral de
serotonina (disminucion de serotonina o anomalias en los receptores de esta). Se postula
que las personas con sindrome de Down muestran una mayor incidencia de anomalias en
el sistema de serotonina cerebral y que, por tanto, son mas susceptibles a tener TOC.
Ademas, el estrés, el apoyo por parte de la familia y demas factores precipitantes de enfer-
medad mental (ya analizados en el cap. 11) pueden contribuir a que las tendencias a tener
TOC se desarrollen o, por el contrario, sean controladas.

DIAGNOSTICO

Al diagnosticar el TOC en los adultos con sindrome de Down es preciso a veces des-
viarse un tanto de los criterios diagnésticos del TOC expuestos en la cuarta edicion revi-
sada del Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales (DSM-IV-TR). En la pobla-
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cion general, el TOC se diagnostica en las personas que tienen obsesiones o compulsiones
que termina por debilitarlas. En muchos casos, los clinicos descubren que las conductas
compulsivas estan vinculadas a obsesiones. Esto es asi porque la gente desarrollara la con-
ducta compulsiva en un intento de atajar el pensamiento o el miedo que se ha convertido
en obsesion. Sin embargo, dadas las limitaciones de habla de muchas personas con sindro-
me de Down, resulta dificil determinar si la conducta compulsiva se encuentra vinculada
a un pensamiento obsesivo. Ademas, como ya se ha mencionado, el TOC no se diagnosti-
ca en su forma ordinaria a menos que la persona reconozca que sus sintomas son anorma-
les o indeseables. Pero en las personas con sindrome de Down podemos diagnosticar TOC
incluso cuando parecen sentir placer con sus obsesiones y compulsiones.

Por otra parte, es importante no dar demasiada importancia a la presencia de una con-
ducta de tipo compulsivo sola. La presencia de habitos/rutinas en las personas con sindro-
me de Down puede llevarnos a un exceso de diagnésticos de TOC. De ahi que, para hacer
un diagnostico preciso, es necesario evaluar cuidadosamente los sintomas teniendo en
cuenta su tendencia a persistir en sus rutinas. Se prestara atencion a quienes interaccionan
con la persona con sindrome de Down. Si quienes los rodean no se dan cuenta de lo nor-
mal que para ella son tales rutinas, pueden contribuir a que la situacion se convierta en un
problema. Por ejemplo:

A Lynn, de 43 afios, le gustaba realmente barrer el suelo de su residencia. Se sentia
compelida a barrer y lo hacia muy bien. El personal habia establecido un sistema por el
cual cada una de las cuatro tareas a hacer después de la comida se repartia entre las
cuatro personas que convivian alli. Sin embargo en las tardes en las que a Lynn se le
asignaba hacer otro trabajo que no fuera barrer, le quitaba la escoba a la persona que se le
habia asignado el barrido, lo cual producia confusion y frustracion en sus companeras. El
personal empez6 a sentirse frustrado ante esta conducta de Lynn y empez6 a preocuparse
de que pudiera tener un TOC. Pero de hecho, este fue un caso en que no se cayo en la
cuenta de la presencia de una «costumbre/habitox». A las otras personas que vivian con
ella no les preocupaba si Lynn barria o no. Y ya que lo hacfa estupendamente, dejarselo
hacer cada tarde no eliminaba su «costumbre/habito» pero eliminaba el problema.

Guardar un registro de las conductas de su hijo y darselo al profesional que esta valo-
rando si tiene un TOC, le ayudara a evitar un falso diagnostico. Seran fuente de informa-
cion muy valiosa el registro de sus costumbres tipicas, como se han manejado en el pasa-
do, los cambios que se han producido en el patréon de conducta y los factores estresantes
que han podido contribuir a ese cambio. Ademas, recuerden que para establecer un diag-
nostico de TOC, la conducta debe interferir de manera importante la capacidad de la per-
sona para cumplir con sus tareas diarias. Por eso es muy util para llegar al diagnostico de
TOC que los padres u otros cuidadores tengan anotado el tiempo que la persona pasa rea-
lizando sus obsesiones o compulsiones, y de qué manera interfiere en su vida.

TRATAMIENTO

A veces no es necesario ningun tratamiento para el TOC. Este puede ser el caso, por
ejemplo, si una determinada compulsion u obsesion resulta molesta pero no interfiere en
las actividades diarias de forma significativa. Por ejemplo:
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Daniel, de 58 afios, tenia una compulsion a tocar cajas de Kleenex. Siempre
que venia a nuestro despacho, se levantaba unos 5 minutos, iba a donde estaba la
caja de panuelos de papel y la tocaba y después se sentaba. Lo mismo hacia en su
casa. Aunque su compulsion resultaba extrana, no interferia en las actividades
fundamentales de su vida. Sin embargo, después de un periodo de pérdidas
dolorosas y del desarrollo de hipotiroidismo, su compulsion se convirtio en un
problema. No dormia por la noche porque se levantaba repetidas veces a tocar su
caja de panuelos. Se le trato el hipotiroidismo y se le dio un hipnético suave. Una
vez que fue capaz de dormir, sigui6 tocando las cajas de pafiuelos de papel pero, al
igual que antes de presentar trastornos del suefo, no interfirié ya en su trabajo
diario ni en las actividades de su casa.

Sera necesario el tratamiento si el TOC interfiere en las actividades diarias, si es causa im-
portante de conflicto en la familia o si las obsesiones o compulsiones angustian a la persona.

El tratamiento del TOC tiene varias facetas. Como se describe en el capitulo 13, en el
tratamiento hay que atender a aspectos psicologicos, sociales y biologicos.

Desviar la atencion

Para un TOC, desviar la atencion o reconducirla es un aspecto importante de los abor-
dajes psicologico y social. Por desviacion de la atencion entendemos el tratar de interesar
a la persona en otra actividad, justo antes o después de que comience su actividad com-
pulsiva u obsesiva. Las claves para acertar en esta reconduccion son:

* Elegir con anticipaciéon una actividad alternativa que le interese o que prefiera.

* No estar enfadado al tratar de hacer la reconduccion.

 Sugerir, mas que insistir, a la persona a que pruebe la otra actividad. Intentarlo a
lo largo de varios dias; esperar cambios graduales, no instantaneos.

* Ofrecer premios al hacer la actividad alternativa puede ayudar a que la inicie.

¢ Seleccionar de cada vez la reducciéon de una tnica obsesion/compulsion.

* Recuerde que el urgir fisicamente puede hacer que la persona se agite.

El trabajar con la persona y los demas en su ambiente para reconducirla y apartarla del
objeto, persona o actividad que constituye su obsesion o compulsion, le ayuda a reducir-
las y le estimula a participar en otras actividades. En los ejemplos anteriores, tanto Jill
como Sam se beneficiaron de los intentos del personal por reconducirlos hacia pensamien-
tos y actividades mas favorables.

Medicacion

Los medicamentos pueden ser enormemente beneficiosos en el tratamiento del TOC.
A menudo reducen la intensidad y fuerza de una obsesion o una compulsion, de forma que
ayudan a que la redireccion funcione mas eficientemente. Este fue el caso de Jill en el ejem-
plo anterior, a la que se le prescribié medicacion antidepresiva (un inhibidor selectivo de
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la recaptacion de serotonina, ISRS) que sirve para tratar los TOC. El resultado fue que Jill
se mostro mejor predispuesta a los intentos del personal por cambiar su obsesion con
Carmen hacia un trabajo y unas actividades recreativas mas normales.

En nuestro centro de adultos hemos conseguido el mayor éxito con los ISRS. El que
usamos con mas frecuencia es la sertralina debido a su eficacia y a su menor incidencia de
efectos secundarios. Hemos comprobado que también es beneficiosa la paroxetina, espe-
cialmente en los pacientes que tienen pérdida de apetito entre los sintomas del TOC. Y esto
se debe a que con frecuencia provoca aumento de peso como efecto secundario. También
hemos comprobado que, en algunos pacientes, el citalopram, la venlafaxina y el bupropion
pueden ser utiles, aunque ninguno de estos farmacos haya sido aprobado por la Food and
Drug Administration (FDA) para esta indicacion. Con frecuencia es necesario mantener la
medicacion del paciente con TOC durante un periodo prolongado (y a veces durante un
tiempo indefinido).

En algunos adultos con sindrome de Down, el TOC parece adoptar una naturaleza psi-
cotica. Las obsesiones y compulsiones desbordan el nivel habitual, adoptando un grado
mayor de autoabsorcion, desapego e incapacidad para participar en las actividades de la vida
diaria. En estos individuos puede resultar beneficioso utilizar una dosis pequena de un anti-
psicético (anadida o sustituyendo al antidepresivo ISRS). Son dtiles la risperidona, la olanza-
pina, la quetiapina, la ziprasidona y el aripiprazol. Si hay problemas de insomnio elegimos la
olanzapina porque generalmente tiene mayor actividad sedante que los demas. Estos farma-
cos estan aprobados por la FDA para el tratamiento de las psicosis pero no para el TOC.

Lamentablemente, el aumento de peso es un problema potencial de todos estos antipsi-
coticos. Debe resolverse mediante un buen régimen dietético y aumento de la actividad.
Hemos comprobado que la olanzapina es la que mas aumento de peso produce. En ocasio-
nes podemos utilizar este efecto secundario de forma positiva en pacientes que han perdi-
do peso o no tienen apetito. Los que menos aumento de peso han producido en nuestros
pacientes son la ziprasidona y el aripiprazol, pero la ziprasidona puede provocar trastornos
del ritmo cardiaco por lo que se recomienda practicas un electrocardiograma (ECG) de
forma periodica. Ademas, la discinesia tardia es un efecto secundario potencial de todos
estos antipsicoticos. Lo mas comun es que aparezca tras el uso prolongado de la medica-
cion, y consiste en la aparicion de movimientos involuntarios, muecas y problemas simila-
res. Pero nosotros solo hemos observado discinesia tardia en unos pocos adultos con sin-
drome de Down entre varios cientos a los que se les ha prescrito esta medicacion.

Combinacion de tratamientos

A veces, cuando las compulsiones u obsesiones resultan mas dificiles de resolver, exi-
gen la aplicacion tanto de las terapias creativas para conseguir una reconduccion de la con-
ducta como la administracion de medicacion psicotropa. El primer paso a la hora de tra-
tar estas obsesiones y compulsiones que son mas complicadas es siempre buscar posibles
causas o factores precipitantes. Intentamos identificar posibles estresores de tipo clinico o
ambiental mediante el proceso de evaluacién descrito en el capitulo 12. Hablamos también
con el adulto, los familiares y otras personas que lo conozcan bien con el fin de obtener la
historia de su tendencia previa a mantener unos habitos. Esto nos da una idea de la fuer-
za relativa de esta tendencia en cada persona.



308 Bienestar mental en los adultos con sindrome de Down

Ademas, averiguamos de qué modo los familiares y demas cuidadores han ido respon-
diendo a esos habitos de la persona, porque esas respuestas pueden desempenar un papel
importante tanto para el desarrollo como para la reducciéon de un problema, como se ve
en el siguiente ejemplo:

Charles habia vivido toda su vida con sus padres. Cuando tenia 43 afios murio el
ultimo de ellos y se traslado a vivir con la familia de su hermana casada, que tenia
hijos pequenos en edad escolar. Aunque su hermana Zoe habia estado siempre
involucrada en la vida de Charles y de sus padres, el traslado a su casa fue dificil. Zoe
cont6 que Charles habia tenido siempre una fuerte tendencia a seguir firmemente sus
rutinas. Ya habia visto que tanto él como sus padres se mantenfan mas aferrados a su
estilo conforme envejecian y habian adoptado un estilo de vida mas sedentario.

Cuando se traslado a la casa de Zoe, los habitos y rutinas de Charles no
siempre encajaban con los de su familia. Por ejemplo, Charles pedia un helado a
las 9 de la noche, lo que trastornaba los intentos de su hermana de que los nifios se
fueran a la cama. Tras varias semanas, Charles fue capaz de adaptarse a una hora
mas temprana para su helado e incluso llego a sustituirlo por algo mas sano. Habia
desarrollado también el habito de llevar su ropa sucia al sotano cada noche después
de ponerse el pijama, y su madre indefectiblemente la lavaba y se la devolvia al dia
siguiente. Esto no era nada practico para su hermana. Después de practicarlo
repetidamente y de animarle mucho, se consiguié que pusiera la ropa en un cesto y
la llevara al sotano una vez por semana para lavarla.

Habia mas problemas. Por ejemplo, una de las actividades favoritas de Charles era
comprar productos de aseo y otras cosas. Mientras vivia con sus padres, habia
desarrollado el habito de comprar objetos duplicados de cosas que ya tenia en casa. Zoe
se dio cuenta de este habito la primera vez que fueron de compras y Charles rehuso
salir de la tienda sin comprar los objetos que queria. Para evitar que esto volviera a
ocurrir, Zoe le ayudo a crear una nueva rutina antes de ir de compras. El primer paso
consistio en examinar su armario del cuarto de baiio y comprobar los objetos que
realmente necesitaba. Zoe entonces le ayudaria a encontrar una foto o hacer un dibujo
del objeto, que llevaria consigo a la tienda, para localizarlo y comprarlo. A Charles le
gusté mucho esta iniciativa porque le proporcionaba una rutina asi como un cierto
sentido de independencia y de objetivo en su compra. Y no menos importante, le
permitia cooperar con las necesidades y los deseos de su hermana.

Mas adelante, Zoe descubri6 un problema parecido con los alquileres de
peliculas. Charles queria alquilar peliculas de las que ya disponia en casa.
Siguiendo la bien comprobada y acertada estrategia propia de los padres de
seleccionar cuidadosamente la batalla en que uno se enzarza, sabiamente Zoe
prefirio dejarle seguir con esa conducta. Su practica no costaba mucho dinero y
quiza, lo que era mas importante, no suponia la acumulacion de objetos
innecesarios. Se dieron varias situaciones como esta en el curso de un ano que se
solucionaron de forma eficaz (y a menudo creativa). Con el tiempo, Charles
desarroll6 rutinas que encajaban con las de la familia de su hermana.

Tras dos anos de estar con su hermana, Charles se trasladé a una vivienda
tutelada que estaba proxima. Tuvo dificultad para adaptarse a esta nueva situacion
durante el primer ano. Afortunadamente, el gerente y el personal eran personas
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experimentadas y comprendian la necesidad de Charles de mantener sus propias
rutinas. El personal, con todo acierto, decidio seguir las sugerencias de Zoe, cuyo
conocimiento y experiencias fueron de incalculable valor durante el proceso de
adaptacion.

Por desgracia, hacia el final del segundo afo en la vivienda tutelada la situacion
cambi6 completamente debido a una renovacion del gerente y de la mayoria del
personal de atencion directa. La nueva gerente no hacfa caso a los ofrecimientos de
ayuda por parte de Zoe porque consideraba que la conducta de Charles era
desafiante en lugar de relacionarla con la necesidad de seguir una rutina. En los
meses siguientes, Zoe veia con creciente preocupacion como reaparecian la conducta
ritual y las rutinas problematicas que tan eficazmente habian sido tratadas
anteriormente. Por ejemplo, Charles empez6 de nuevo a llevar directamente su ropa
a lavar al sotano. Comenzo6 a negarse a ir a dormir hasta que conseguia un helado, a
pesar de que el antiguo personal habia conseguido sustituirlo por un alimento mas
saludable y tomarlo algo antes. Lo mas problematico, sin embargo, fue la negativa
del personal de seguir la estrategia bien demostrada de Zoe de darle a Charles fotos
de los objetos que necesitaba antes de irse a la compra. De resultas de ello, Charles
volvio a negarse a marcharse de la tienda sin haber comprado lo que le apetecia.

Lamentablemente, cuando el personal intentaba forzar a Charles a obedecer,
tenia «episodios agresivos» que jamas habia mostrado con ningtun cuidador
anteriormente (familiar o profesional). Uno de estos episodios ocurrié en la noche
de un viernes cuando Charles estaba bajo el cuidado de una persona sin experiencia.
Se llamo a la policia para que fuera a la tienda, y Charles fue transportado a la sala
de urgencias de un hospital local para evaluacion psiquiatrica. Alli se le traté con
medicacion ansiolitica y se recomendé que siguiera un tratamiento psiquiatrico. Esto
fue la gota que colmo el vaso y Zoe pidio una reunion de urgencia en nuestro centro
de adultos para que la ayudaramos a resolver el problema. Por desgracia, parece que
los «incidentes agresivos» solo sirvieron para reafirmar la opinion de la gerente de
que se trataba de una conducta desafiante y que Charles suponia un peligro para su
personal y los residentes.

La situacion solo se resolvié cuando Charles fue trasladado a una nueva
vivienda. Como era de prever, su respuesta al estrés del traslado fue aumentar la
rigidez de sus rutinas, y en varias ocasiones mostré agresividad con el personal y
los demas residentes. En este periodo de transicion fue tratado con antidepresivos
que le ayudaron a reducir su ansiedad y la rigidez de sus conductas compulsivas.
Afortunadamente, el nuevo personal fue paciente y adopté una vision positiva
sobre las rutinas, colaborando con la familia y el centro de adultos para hacer mas
facil la transicion. Con el tiempo, Charles se fue sintiendo a gusto en su nueva casa.
Ahora esta ya en su segundo ano y funcionando francamente bien.

COMPULSIONES FRECUENTES

Entre los tipos de compulsiones que hemos observado en nuestros pacientes con sin-
drome de Down se encuentran:
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* Ordenar.
* Almacenar.
 Excesiva rigidez en la terminacion de una tarea.

Ordenar

Poner los objetos en orden u «ordenarlos» es un habito frecuente y a menudo benefi-
cioso en las personas con sindrome de Down. Muchas personas ordenan fotos u objetos
coleccionables en sus cuartos. Del mismo modo, algunas personas tienen necesidad de un
cierto sentimiento de «orden» en relacion con la iluminacion. Solo lo sienten cuando las
luces se encienden (o se apagan, dependiendo de cada individuo). Cerrar o abrir puertas
es otra conducta que les confiere a algunos ese sentimiento de orden. Pero el orden mala-
daptativo aparece cuando la vida de una persona se instala de forma creciente en la nece-
sidad de poner las cosas en orden. Esto es lo que se vio claramente en el ejemplo de Sam
al comienzo de este capitulo. Tenia la compulsion de colocar objetos fragiles en un cierto
sitio dentro del conjunto. Y el orden se convierte en problema, como le ocurrié a Sam,
cuando le gente empieza perder su trabajo, o a abandonar las reuniones sociales, o activi-
dades que antes deseaba hacer, por la tnica razén de seguir colocando ciertos objetos
«exactamente asi».

El ordenar puede ser una forma de compulsion que reduce la ansiedad que la persona
siente si las cosas no estan «justamente asi». Puede también reducir el estrés que se expe-
rimenta por otras causas. Por ejemplo, después de haber pasado un dia duro en la escue-
la, una chica de unos diez afios se muestra extremadamente irritable y fuera de sus casillas
si no se le permite poner sus cosas exactamente como a ella le gusta. Estd obsesionada con
mantener la superficie de su tocador ordenada, por ejemplo, y se levanta como un resorte
a colocar las cosas tal como estaban si alguien las mueve. E insiste en que la almohada
tenga la funda azul porque la amarilla no entona bien con su edredén (y recorrera la casa
de arriba abajo en busca de la funda perdida y aburrira a su madre sin compasion hasta
que se encuentre la funda «adecuada»).

Ademas, el ordenar las cosas puede tener relacion con el deseo de una persona de asegu-
rar el control sobre su vida. Ordenar parece proporcionar a la persona un sentido de control.

Almacenar

Almacenar objetos es otra conducta compulsiva que vemos frecuentemente. El alma-
cenar puede ir de la mano con el ordenar objetos. A veces los adultos con sindrome de
Down coleccionan y almacenan una cantidad excesiva de objetos especificos; algunos son
innecesarios (lapices, cantidades excesivas de jabones); otros inttiles o sin sentido (enva-
ses, papel ondulado); o alimentos (incluidos algunos perecederos). En el ejemplo anterior,
Charles tenia una tendencia a guardar jabones u otros ttiles de aseo. Almacenar puede
convertirse en problema si el individuo no participa en sus actividades habituales porque
estd excesivamente concentrado en esa conducta. Puede convertirse también en un proble-
ma de salud publica si almacena alimentos perecederos, envases u otros objetos que pro-
vocan condiciones insanas.
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Puede resultar dificil reconducir la conducta de almacenar. El primer objetivo es ayu-
dar a la persona a que evite almacenar productos que crean condiciones poco saludables.
Se recomienda entonces que los sustituya por productos de otro tipo. El paso siguiente es
ayudar a la persona a que ponga limites en su deseo de almacenar. Como sucedié con
Charles, ayudarle a desarrollar y comprender lo que se necesita con el apoyo de imagenes
y darle control para que las compre puede resultar util. Y le vendra muy bien también
poner a su disposicion otras actividades divertidas e interesantes.

Rutinas rigidas

Quiza el tipo mas frecuente de compulsion maladaptativa que vemos en el centro de
adultos sea el mostrarse excesivamente rigido para llevar a cabo una tarea rutinaria. Fue
claramente un problema en el caso de Charles (ejemplo anterior), asi como en el de la
mujer del capitulo 9 que se negaba a cambiar la hora de su bano para salir con las compa-
fnieras de su nueva residencia. Estos tipos de rutinas rigidas parecen ocurrir con mas fre-
cuencia cuando se pide a la gente que realice un cambio dramatico y dificil en sus vidas.

En el centro de adultos, nos hablan frecuentemente sobre la rigidez de las rutinas en el
bano. Se da en personas que se bafian o duchan con frecuencia y tardan mucho tiempo en
hacerlo. Estas rutinas dejan de ser productivas cuando empiezan a interferir en su trabajo
o sus actividades sociales. Es frecuente que los padres u otros cuidadores no tengan ni idea
de como llegaron a desarrollarlas de forma maladaptativa. Pero afirman con frecuencia que
ha habido algun factor estresante en su vida, como por ejemplo un traslado, y que ya esa
persona tenia una tendencia a que sus banos o duchas duraran un periodo prolongado. No
tenemos noticia de que esta tendencia esté relacionada con la obsesion por las bacterias o
gérmenes (una compulsion frecuente en la poblacion general), pero puede estar relaciona-
da con la preocupacioén por la limpieza.

Es también bastante frecuente la compulsion de hacer las cosas en un orden determi-
nado durante el dia o la semana, lo que puede considerarse una forma de orden, antes des-
crito. En muchas personas, esto forma parte de los habitos o costumbres sanas explicadas
en el capitulo 9. Pero esta tendencia puede ser problematica y propia de un TOC si altera
la vida diaria de forma significativa. No obstante, debe tenerse cuidado en evitar el diag-
nosticar TOC en exceso sobre la base de esta conducta, dado lo frecuente de esta tenden-
cia que forma parte de la conducta tipica de muchas personas con sindrome de Down.

Ademas del estrés, otros factores que frecuentemente precipitan la aparicion de rutinas
tan marcadamente rigidas son ciertos problemas de salud subyacentes. Cuando un adulto
con sindrome de Down es diagnosticado de TOC, es obligado buscar el problema fisico
que ha podido desencadenar esta conducta. A veces, un tema de salud que crea especial
sensibilidad en un area especifica del cuerpo puede llevarle hacia la rigidez de alguno de
sus habitos. Por ejemplo:

A Janine, de 32 anos, se la operd y requirio una incision transversal en la parte
baja del abdomen. Durante su recuperacion tuvo mucha hemorragia que exigio un
cambio frecuente de vendajes. Después de abandonar el hospital, Janine empezo a
ducharse por la manana y por la noche, pasando mucho tiempo bajo el agua.
Desarrollo también el habito de apretar su ropa interior hasta el maximo. Su familia



312

Bienestar mental en los adultos con sindrome de Down

penso que estos habitos eran un intento de manejar un sentimiento de suciedad o
de contaminacion relacionado con la frecuente hemorragia que tuvo en el hospital.

Como consecuencia de sus largas duchas e intentos de apretarse la ropa, Janine
iba yendo al trabajo cada vez mas tarde por la manana. Empez6 a pasar crecientes
cantidades de tiempo en el cuarto de banio durante el trabajo, para ceiirse la ropa
interior, lo que empezo a interferir en sus actividades laborales. Por la tarde, esas
mismas conductas interferian en sus actividades sociales y recreativas.

Para Janine el tratamiento consistié en medicacion con ISRS y terapia
conductual para sacarla de sus rutinas compulsivas. Costo también mucho tiempo
y paciencia por parte de la familia resolver su problema. Para limitar el tiempo en
el cuarto de bano, acepto utilizar un cronémetro que senialaba el final de la ducha,
y después se ajustaba de nuevo para senalar el final de la conducta de apretarse la
ropa interior. Como incentivo, se le daban cartas que representaban cantidades
concretas de dinero para comprar los CD de su musica preferida. Gradualmente se
fue reduciendo el tiempo del crondmetro. Al cabo de unas tres semanas, Janine
recuperé un patron mas normal de ducha y ajuste de la ropa interior. Hasta que
esta rutina se normaliz6 por completo y ya no necesito el incentivo econémico.

Curiosamente, su familia observo que conforme se normalizaba el tiempo para
ajustarse la ropa interior, Janine empezo a sustituirlo por otra conducta ritual:
colocando algunos objetos personales de su cuarto «exactamente asi».
Afortunadamente eso fue mucho menos rigido en cuanto al tiempo utilizado en esta
actividad y pudo seguir haciendo sus tareas diarias sin verse atrapada en su rutina.

Al mismo tiempo que la familia le daba incentivos para cambiar sus actividades
en el bafio, el personal en su puesto de trabajo le dio incentivos para reducir el
tiempo que pasaba en el bafio durante el trabajo para ajustar su ropa interior. Estos
incentivos consistian en el tiempo y en la atencion que le prestaba su persona
favorita del equipo, asi como el premio de repartir el correo si volvia del bano
después del almuerzo en un tiempo razonable. Con el tiempo, estos incentivos
sirvieron para que recuperara un patron mas normal de trabajo. Como ocurrio con
sus rutinas en casa, esta nueva conducta se convirtio en una nueva rutina que ya
no requirié mas incentivos.

Hay otras muchas compulsiones que se deben a aspectos de salud. Por ejemplo, en

algunas personas la sinusitis cronica puede llevarles a soplar por la nariz o limpiarla com-
pulsivamente, toser o carraspear. En otros, el lavado excesivo de manos puede interferir en
las actividades laborales y sociales y provocar serios problemas de sequedad de la piel. Por
ejemplo, Allen empez6 a lavarse excesivamente las manos tras un periodo prolongado de
diarrea persistente. Recuperado ya de la diarrea, sigui6 lavandose las manos con frecuen-
cia durante periodos prolongados de tiempo.

Lo que se debe hacer y lo que no con los habitos
compulsivos

Para Allen y otras personas que desarrollan habitos compulsivos, recomendamos pri-

mero determinar si esa conducta interfiere realmente en la vida de la persona. Si no lo hace,
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puede que no valga la pena el esfuerzo de forzar a cambiar su conducta. Si realmente inter-
fiere en algtin area clave de su funcionamiento, o es un problema porque la muestra en un
ambiente publico, sugerimos estos pasos:

1. Intente mantener a la persona ocupada en sus actividades fisicas o en actividades que exi-
gen cierta atencion y concentracion. En casa, mantener al individuo en actividades
deportivas o de recreo, o incluso jugar con video-juegos, reducira el tiempo que gasta
en seguir con sus rutinas compulsivas. En el trabajo, asegurese de que tiene una tarea
interesante que le mantiene ocupado. En nuestra experiencia, las personas con sin-
drome de Down tienden a engolfarse en actividades compulsivas mucho mas facil-
mente cuando no tienen otra cosa que hacer.

2. Limite las actividades sedentarias como es ver la television.

3. Considere sustituir la conducta problematica por otra alternativa mds apropiada. Esta
estrategia implica ensayo y error asi como creatividad para dar con la conducta
alternativa correcta. A veces esta puede ser muy simple. Por ejemplo, algunas per-
sonas con problemas de sinusitis necesitan usar un panuelo de papel (en lugar de
su mano) cuando soplan por la nariz o la limpian repetidas veces. A veces la con-
ducta de sustitucion exige pensarselo mejor. Hemos comprobado que los instru-
mentos manuales para reducir el estrés (bolitas, piedras, etc.) pueden servir para
mantener las manos ocupadas lo suficiente como para empezar a reducir el habito
de repeticién. Animandole convenientemente, la conducta se puede convertir en un
habito regular mas apropiado. Si el hecho de animar solamente no basta, disponer
de un premio concreto puede ayudar a algunas personas.

Por lo general, es mejor no forzar el cese inmediato de una conducta compulsiva.
Como observo el psicologo Milton H. Erickson, es mucho mas facil nadar en la misma
direccion de una corriente para ayudar a redirigirla desde dentro que intentar pararla.

OBSESIONES

Como ha sido definida previamente, una obsesion es una idea o un tema que preocu-
pa la mente hasta el extremo de interferir en la capacidad para centrarse en otras ideas o
temas. Es mas que simplemente sonar despierto. La persona se encuentra limitada para
controlar el proceso del pensamiento.

En contraste con las compulsiones, las obsesiones pueden ser mas costosas de detectar
en una persona con sindrome de Down. O sea, usted puede observar una compulsion,
pero la obsesion se asienta en la mente. Por tanto, si la persona no es muy verbal o no habla
sobre sus obsesiones, puede necesitarse cierta labor detectivesca para descubrir que se
siente obsesionada sobre algo. Si la persona no es verbal, puede mostrar repetidas veces el
deseo de ver la fuente de su obsesion (una persona real, un objeto o sus imagenes).

Los adolescentes y adultos con sindrome de Down pueden desarrollar obsesiones sobre
cualquier cosa que les interese. Las obsesiones que hemos observado con mas frecuencia son:

* Obsesiones sobre personas no reales (protagonistas de cine y television) o gente con
la que no esta vinculada en la vida real (celebridades).
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* Obsesiones con gente que la persona conoce.
e Obsesiones con los alimentos.

Las personas como objeto de obsesion

Hemos comprobado que las obsesiones con las personas pueden ser negativas o posi-
tivas, y terminan siendo algunas de las obsesiones mas intensas y persistentes. Creemos
que se debe a la naturaleza compleja y provocadora de las relaciones humanas, lo que las
convierte en terreno fértil para el desarrollo y mantenimiento de intensas obsesiones. A
veces el objeto de una obsesion puede consistir en parecerse a alguien que esta presente en
la vida de la persona, o actuar como ella. Esta persona puede haberse marchado (por tras-
lado o fallecimiento), o puede ser alguien con quien no es posible o conveniente que el
adulto hable directamente.

Raras veces somos capaces de comprender la causa real de una obsesion. Esto es cier-
to para la gente de la poblacion general, que por lo general no aciertan a comunicar por
qué tienen una obsesion. Es mds probable todavia que las personas con sindrome de Down
tengan dificultad para expresar la causa subyacente de su obsesion. Sabemos, sin embar-
go, que como ocurre con otros tipos de habitos, el estrés puede desempenar un papel
importante en el desarrollo de una obsesion improductiva.

Preocupaciones con personas imaginadas

Hemos visto bastantes personas que estan intensamente preocupadas con una persona
imaginaria o una celebridad cuyo papel o personaje en la pelicula es el objeto de la obse-
sion. A veces el adulto ha tenido un contacto efimero, como puede ser en un concierto,
pero en general el contacto con la persona objeto de la obsesion es muy pequeno.

Muchos padres de preadolescentes y adolescentes de la poblacion general han conta-
do las obsesiones con personajes célebres como una fase de la etapa adolescente. (Recuer-
de: la adolescencia en las personas con sindrome de Down aparece a menudo en una edad
mas madura; v. cap. 10). Este tipo de obsesion normalmente remite conforme las personas
con sindrome de Down crecen. Pero en algunos casos la obsesion contintia y empieza a
interferir en el funcionamiento normal. Por ejemplo:

Sheri sufrio varios procesos de intenso estrés, incluida la muerte prematura de
su padrastro, al que queria mucho y que muri¢ de un ataque cardiaco masivo. Tras
su pérdida, Sheri desarroll6 una obsesion con los miembros de una de sus bandas
favoritas de rock (anteriormente habia mostrado un interés normal por esa banda).
Cre¢ una familia imaginaria con los miembros de la banda. Y afiadio a otros
individuos a esta familia imaginaria, incluido un bombero del que se habia hablado
en las noticias de la television como un héroe local. La madre penso que este
hombre tomo el papel de protector en su familia imaginaria.

Sheri se fue obsesionando de forma creciente con su familia imaginaria, en
detrimento de sus actividades normales de la vida diaria. Podia estar escuchando la
musica de la banda, o hablando incesantemente a otros sobre sus «familiares»



16. Trastorno obsesivo-compulsivo 315

imaginarios, o manteniendo soliloquios sobre ellos. Su interés por el bombero
terminé en obsesion con cualquier cosa que apareciera en las noticias sobre el
parque de bomberos. Con el tiempo, sus amigos imaginarios se convirtieron mas y
mas en una interferencia en su vida. Aunque a Sheri le encantaba su trabajo y era
una trabajadora concienzuda, empezo a fallar en el trabajo ya que pasaba la mayor
parte del tiempo dentro de su mundo de fantasia. Antes habia sido una
voluntariosa participante en actividades sociales y recreativas, pero empezo a
recluirse en su cuarto y en su mundo imaginario.

El tratamiento de Sheri consisti6 en un antidepresivo ISRS, la sertralina,
combinado con una intensa estrategia para hacerle volver a su trabajo e interés
social de su vida real. Tras varios meses sin observar ningtin cambio, se afiadio al
antidepresivo una dosis pequena de un antipsicotico, la risperidona, y empezo a
responder favorablemente a este tratamiento. Esto sirvié para reducir la intensidad
de sus obsesiones y, quiza lo mas importante, para reducir su resistencia a
participar en las actividades del mundo real.

El primer paso para volver a despertar el interés de Sheri por las actividades
fue aprovecharse de su intenso interés por controlar el peso. Animandola un
poquito, aceptd mantener una tabla de ejercicio de paseo diario y bicicleta estatica.
Esto le ayudo a concentrarse en su aqui y ahora y en sacarla de su cuarto. A lo
largo de los meses se sintio apoyada al haber perdido 5 kg. Aceptéd también escribir
un diario sobre sus sentimientos para comentarlos en las sesiones de asesoramiento
continuado. Esto cumplio varios e importantes objetivos. Ahorro a la familia parte
de la frustracion que tenia al oir los comentarios sobre la familia imaginaria que
repetia sin descanso. Si los comentarios se prolongaban un cierto tiempo, podian
desviarla a que plasmara los pensamientos en el diario, cosa que hacia. El
asesoramiento sirvio para que otra persona, que no fuera un familiar, la escuchara
aunque en un periodo de tiempo corto y definido (como debe ser el
asesoramiento).

Aunque podria parecer que el asesoramiento fomentaba su atencion hacia la
familia imaginaria, escribir sus pensamientos realmente redujo su obsesion. Plasmar
sus pensamientos en el papel sirvio para darles forma y estructura concretas, lo que
de algun modo redujo su necesidad de verbalizarlos una y otra vez. Puede que
ademads significara hacer una actividad real que le ayudo a abandonar su mundo de
fantasia. El asesor le asigno también tareas en casa, como por ejemplo hacer una
lista de algunas de sus actividades favoritas para fomentar mas su atencion sobre
acontecimientos y actividades de la vida real. Con el tiempo, empez6 también a
acudir de nuevo a las actividades sociales y recreativas de la comunidad. Esto le
permitio recuperar sus amistades y realizar mas ejercicio, asi como adentrarse mas
en el mundo real y alejarse de la fantasia.

PREOCUPACIONES CON GENTE REAL

Hemos visto también bastantes personas con sindrome de Down que tienen obsesio-
nes positivas o negativas con gente real que estd presente en sus vidas. Obsesiones posi-
tivas significa tener pensamientos agradables, gratos sobre una persona; obsesiones ne-
gativas significa tener pensamientos incomodos, molestos sobre una persona. Incluimos un
ejemplo de obsesion negativa:
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Jennifer, de 32 anos, vivia en una casita dentro de una gran area residencial.
Fue vista en el centro de adultos junto con su hermano, que vivia cerca, y el
personal de su residencia. El hermano nos explicé que Jennifer tenia una historia
de obsesiones negativas, que a menudo aparecian en momentos estresantes de su
vida. El objeto de su actual obsesion era otra residente en su casita. Al igual que en
el pasado, esta obsesion tomo la forma de constantes quejas sobre esta otra
persona, expresadas las mas de las veces mediante brotes de soliloquio enfadado.
Jennifer se quejaba también sobre esta persona al personal o a su hermano. Su
hermano not6 también que la obsesion iba siempre acompanada de otras conductas
compulsivas, como por ejemplo una tendencia a ser mas inflexible o rigida en sus
rutinas. Ademas, habia sido muy meticulosa en su aseo y autocuidado, y muy
segura en sus obligaciones laborales, pero ahora estaba tan absorta con su obsesion
que necesitaba que se le recordara que debia hacer sus tareas. Pese a los repetidos
intentos por parte de su hermano y del personal para que se distrajera de su
obsesion, se mantuvo y empeoro.

Aparte de sus obsesiones y compulsiones, estaba también deprimida y su
estado de animo era irritable, tenfa un suefio poco reparador, pérdida de apetito y
falta de interés en las cosas con las que antes disfrutaba, como la musica y el baile.
Tendia a recluirse sola en su habitacion, quejandose sobre el objeto de su obsesion.

Para Jennifer, el tratamiento eficaz fue parecido al ofrecido a Sheri, antes
comentado, aunque no necesité medicacion antipsicotica. Lo tinico que necesito
fue un antidepresivo del tipo de los ISRS. El personal se esforzo intensamente en
hacerla salir de su cuarto para que volviera a sus actividades normales. Con el
tiempo estuvo menos obsesionada y deprimida y recuperd su vida normal. En este
caso, no fue necesario cambiar sus contactos con la mujer con la que habia estado
obsesionada. Al observar sus interacciones no se pudo desvelar razéon alguna que
justificara las quejas de Jennifer. De haberse encontrado alguna, hubiese sido
esencial abordarla con Jennifer y la otra persona, y si no pudiese encontrar una
solucion, hubiese sido obligado separarlas.

Unos tres anos después, Jennifer empezo a quejarse de otra persona diferente
en su casa. No sorprendié saber que sentia estrés por causa de un proyecto de
construccion en su casa, cambios en el personal, y la ausencia de una gran amiga
que habia abandonado la casa. Ademas se le diagnostico y traté hipotiroidismo, que
indudablemente contribuia a mantener el estrés.

Se le dio cita inmediata para su evaluacion en el centro de adultos, se inici6
rapidamente el tratamiento y en poco tiempo se normalizo. Para su familia y el
personal, el mensaje de todo ello fue que habia que estar atentos a los signos
iniciales de una obsesion para recurrir al tratamiento lo antes posible. De igual
importancia fue que aprendieron a reducir el estrés siempre que fue posible, y a
predecir la probabilidad de que apareciera una obsesiéon como consecuencia de la
presencia de un estrés imprevisto e incontrolable en su vida.

Como se ha senialado anteriormente, las obsesiones con personas pueden ser también

«positivas». Por ejemplo, cuando Elizabeth consigui6 su primer trabajo, parecié desarro-
llar una obsesion con el marido de una de sus companeras. Trataba de flirtear con él, le
enviaba mensajes de amor, hablaba sobre él como si fuera su «carifio», etc. Para Elizabeth,
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el primer paso en el tratamiento seria explicarle que su conducta era problematica. Serviria
de ayuda que el objeto de su obsesion quisiera explicarle suavemente que la obsesion con
él no era apropiada. A veces, sin embargo, el tinico modo que tiene la persona que es obje-
to de la obsesion para tratarla es no tener contacto alguno con la persona con sindrome de
Down. Pueden necesitarse también redireccién, asesoramiento y medicacion.

LENTITUD OBSESIVA - «EL PASO»

La lentitud obsesiva es una forma aparente de trastorno obsesivo-compulsivo que pare-
ce ser mas frecuente en las personas con sindrome de Down. Actualmente, todavia necesi-
tamos aprender mucho mas sobre la lentitud obsesiva, aunque nosotros la hemos visto en
una docena de personas.

La marcha de la vida en nuestra sociedad parece acelerarse constantemente. El estrés
persistente de un ambiente en rapido cambio puede conducir a algunas personas hacia la
ansiedad, la depresion u otros problemas psicologicos. Las personas con sindrome de
Down pueden percibir también el estrés originado por un mundo que lleva un paso dema-
siado rapido. Una respuesta particularmente dificil a este estrés es la lentitud obsesiva, algo
que nosotros hemos denominado también «el paso».

Para algunos de nuestros pacientes, el mundo parece moverse demasiado deprisa. Las
expectativas altas (sean reales o sean percibidas como tales por la persona con sindrome de
Down) pueden desempenar un cierto papel en el desencadenamiento de este proble-
ma. Pueden sentir la necesidad de funcionar a un nivel o a un paso que son incapaces de
seguir. Puede que sientan como si no tuvieran el control de sus vidas.

Cuando no pueden seguir el paso del mundo, algunos adultos con sindrome de Down
(de forma consciente o inconsciente) lo aflojan. Hemos visto personas que comen despa-
cio, andan despacio, gastan una cantidad exagerada de tiempo para hacer sus tareas dia-
rias. Parecen reducir su velocidad o incluso encerrarse cuando ya no pueden vivir de
acuerdo con la marcha de la sociedad. Este enlentecimiento puede ser un «beneficio»
directo para ellas (p. ej., como andan despacio pierden el autobts y no llegan a su trabajo
estresante). Para otros, no parece tratarse de una evitacion directa. No estan evitando algo
especifico sino que han reducido la velocidad en todas (o casi todas) sus actividades.

Hasta hace poco nos limitabamos a especular que nuestros pacientes percibian que el
mundo estaba yendo demasiado deprisa, pero recientemente un paciente que se mueve
muy despacio confirmaba nuestras sospechas cuando afirmo que siente «que el mundo es
demasiado rapido».

La lentitud obsesiva aparece a menudo (aunque no siempre) de forma bastante abrup-
ta. Hemos comprobado que, por lo general, no existe un acontecimiento que la desenca-
dene. Por el contrario, es mas probable que sea la frustracion y desesperanza desarrolladas
de manera cronica las que originen el problema.

El tratamiento debe basarse en el reconocimiento de que, para estas personas, parte de
la aceptacion de su discapacidad (el sindrome de Down) debe incluir la aceptacion de su
necesidad de moverse a una velocidad mas lenta. Probablemente, nunca iran a la veloci-
dad que establezca la sociedad. Probablemente no seran capaces de funcionar con la mar-
cha que tenian anteriormente porque fue esa velocidad la que los condujo a su declive.
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Si bien la aceptacion de un paso mas lento constituye una gran parte de la terapia, hay
otros abordajes que pueden ser ttiles. Puede servir el marcarles un tiempo para algunas
actividades y, una vez cumplido, seguir con la siguiente o interrumpirla y abandonarla. Por
ejemplo, algunas personas que comen muy lentamente empezaran de golpe a comer mas
deprisa si ven que el reloj esta llegando a los ultimos minutos del tiempo permitido para
comer. Ocasionalmente, la persona se mostrara agresiva o muy enfadada si le retira usted
la comida o le cierra el grifo de la ducha, etc.

Urgir a la persona a que se dé prisa no sirve por lo general y puede contribuir a que
muestre agitacion. No recomendamos el forzarle fisicamente a que se dé mas prisa. Pero
puede beneficiar el ayudarle a realizar algunas tareas en ciertas situaciones. Por ejemplo, si
peligra su trabajo a causa de su lentitud, puede servir el ayudarle a atarse los zapatos con
el fin de que llegue a tiempo al trabajo. No obstante, es importante evaluar si ese trabajo
es adecuado para la persona o si es causa de estrés, lo que contribuiria a aumentar el pro-
blema de la lentitud obsesiva.

El asesoramiento puede ofrecer un apoyo limitado al dar a la persona la oportunidad
de compartir sus preocupaciones. También puede resultar beneficioso cambiar el entorno
(p. €j., cambiar a un puesto de trabajo donde la velocidad sea mas lenta, a una residencia
donde las demas personas sean mas sedentarias).

No hemos tenido demasiado éxito con la medicacion. En algunos pacientes hemos
visto cierta mejoria con farmacos utilizados en el tratamiento del TOC (v. el apartado ante-
rior de antidepresivos ISRS). Un paciente parecié mejorar con L-triptofano, un aminoaci-
do suplementario.

Una reaccion frecuente ante el paso rapido de nuestra sociedad es correr para mante-
nerse a la altura. Sin embargo, en ocasiones esto puede resultar abrumador hasta llegar a
un punto en el que las personas con sindrome de Down ya no pueden o no quieren seguir
esa marcha, y en realidad comienzan a moverse muy lentamente como defensa ante ese
estrés. «El paso» al que funcionan puede ser descrito como lentitud obsesiva y exige que
sea aceptado en cierta medida, y que se aplique alguna intervencion.



