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Conducta problematica

No todos los problemas emocionales y conductuales encajan exactamente en alguna de
las categorias diagnosticas de la cuarta edicion revisada del Manual diagnostico y estadistico
de los trastornos mentales (DSM-IV-TR). Aun asi, a pesar de que algunos problemas conduc-
tuales no pueden calificarse formalmente como si fueran trastornos, si que pueden resul-
tar problematicos a la hora de tratar con ellos. En este capitulo, utilizaremos el término
«conducta problematica» para referirnos a la conducta que es maladaptativa o disruptiva
para la vida del individuo o para la de los demas. Entre los problemas de conducta pue-
den encuadrarse los siguientes:

 Agresiones fisicas o verbales, o danos a la propiedad.

» Conducta de oposicion, desafiante o desobediente, frente a las personas que repre-
sentan la autoridad.

* Conducta antisocial o criminal, incluyendo la mentira, el robo o la conducta
sexualmente inapropiada, o la conducta que es intencionadamente lesiva para los
demas.

e Problemas conductuales relacionados con la impulsividad, incluyendo la conducta
que se «descarga» sin pensar o sin previo planteamiento, como por ejemplo soltar
comentarios inapropiados sobre los demas, lanzarse a la calle como una flecha, coger
comida de los platos ajenos, etc.

Entre los problemas conductuales también pueden incluirse las conductas que son
socialmente inapropiadas u ofensivas, pero generalmente no perjudiciales para los demas.
Forma parte de esta categoria la conducta inapropiada desplegada en lugares ptblicos o en
situaciones sociales, como por ejemplo, la falta de buena higiene, tocarse la zona genital,
expeler ventosidades, meterse los dedos en la nariz, etc.

Los problemas conductuales se dan con menor frecuencia en las personas con sin-
drome de Down que en las personas que tienen otro tipo de discapacidad intelectual,
pero aparecen con mayor frecuencia que en la poblacion general (Kahn y cols.,
2002).
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CAUSAS DE LA CONDUCTA PROBLEMATICA

;Por qué tienen problemas de conducta las personas con sindrome de Down, y por qué
los tienen en mayor proporcion que la poblacion general? Posiblemente se deba a varias
causas. Quiza la mas importante sea que las limitaciones adaptativas y de lenguaje expre-
sivo pueden dificultar la conceptualizacion y la comunicacion de la existencia de proble-
mas y otras cuestiones. Aunque esto pueda ser mas evidente en las personas con habilida-
des verbales limitadas, también puede ser el caso de las personas que tienen mejores apti-
tudes verbales. Esto se debe a que los adultos con un mejor lenguaje verbal quiza no sean
capaces de conceptualizar ni de comunicar sus pensamientos o sentimientos sobre ciertos
problemas o determinadas cuestiones. Por ejemplo, un joven con buena capacidad verbal
volco del revés una pesada mesa de comedor, y lanzé contra las paredes muchos objetos
de su habitacion. También se mostraba irritable y poco cooperativo con su familia y con
sus supervisores en el trabajo. Esta situacion se prolongé durante varias semanas, hasta que
al fin su familia lo trajo a nuestro centro de adultos, donde se descubrié que estaba pade-
ciendo un problema fisico que le producia dolor.

Otra mujer tuvo incidentes similares, que no eran propios de ella. Su familia estaba
desconcertada y no podia explicarse estos cambios, hasta que se enteraron de que su novio
la habia dejado hacia poco, y también habia perdido a una amiga intima, que se habia
mudado a otra ciudad.

Cualquier tipo de problema de conducta, incluso la conducta agresiva, de oposicion o
socialmente inapropiada, puede estar comunicando la presencia de un problema. Estas
conductas pueden servir tanto para que la persona descargue su frustracion, como para
obtener la atencion de los demas. De ahi que, como forma de comunicacion no verbal, el
mensaje exige cierta interpretacion por parte de los demas (v. cap. 6). Hemos observado
que tanto los miembros de la familia como los demas cuidadores generalmente pueden
ayudarnos a interpretar el mensaje. A continuacion, describimos algunas de las causas mas
comunes de conducta problematica en los adolescentes y adultos con sindrome de Down.

CAUSAS FISICAS SUBYACENTES

Cuando se evaltie a una persona con sindrome de Down por sus dificultades para con-
trolar la conducta, o por su conducta agresiva, es especialmente importante indagar las
posibles causas fisicas. El malestar y las molestias pueden provocar una reduccion de la
capacidad para controlar las emociones, o una respuesta exagerada o agresiva ante otros
estimulos o acontecimientos.

Malcolm, un hombre de 37 anos con sindrome de Down, que tenia un trastorno
obsesivo-compulsivo (TOC), estaba siendo tratado por el personal de su piso
tutelado a base de sertralina y de reconduccion. El tratamiento daba buenos
resultados, en lineas generales. Sin embargo, periddicamente, se volvia agresivo en
respuesta a los intentos del personal por reconducirle. Habia sido operado de
mastoides (oido) hacia muchos afios y, periodicamente, esa zona se llenaba de
residuos y habia que aspirarla. Se observo que, durante sus periodos de agresividad,
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siempre tenia necesidad de dicho tratamiento. Parecia tener malestar debido a su
problema fisico, pero lo comunicaba con su conducta en vez de con palabras.

Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad. También vemos a otros indivi-
duos cuyos problemas de conducta se derivan de ciertos trastornos fisiologicos o neurolo-
gicos. Estas personas pueden tener muchas mas dificultades para controlar sus impulsos y
su conducta. Entre las mas comunes de estas patologias, se encuentra el trastorno por défi-
cit de atencion con hiperactividad (TDAH). Uno de los tres sintomas nucleares propios de
este trastorno, junto con los problemas de atencion y la distractibilidad, es la conducta com-
pulsiva. Debido a esta conducta compulsiva, la persona con TDAH puede tener mas proble-
mas para esperar, o mas dificultades para reservarse para si los comentarios poco agradables
sobre los demas. Algunos individuos pueden tener también dificultades para controlar sus
emociones y conductas, y es posible que sean agresivos cuando se sienten frustrados o estre-
sados. Identificar correctamente la causa fisiologica de la patologia ayudara a asegurar un
tratamiento mas eficaz. Mas adelante proporcionamos mas informacion sobre los trastornos
por déficit de atencion en los adolescentes y adultos con sindrome de Down.

Trastornos convulsivos. Ocasionalmente vemos en nuestro centro a algunos adultos
que tienen conductas agresivas o impulsivas asociadas con crisis parciales, simples o com-
plejas. Aunque son relativamente infrecuentes, estas patologias deben identificarse con el
fin de implementar el tratamiento farmacolégico adecuado (v. mas adelante, y el cap. 14
para mas informacion sobre la utilizacion de los farmacos anticonvulsivos).

Problemas del control de los impulsos. También hemos visto a algunos individuos con
sindrome de Down que tienen conducta impulsiva, pero que no presentan signos de déficit
de atencion, de trastorno convulsivo ni de ningtin otro desencadenante fisico, emocional ni
ambiental. Seguimos investigando las causas, pero puede que estas personas simplemente
tengan una mayor disposicién a la conducta impulsiva que los demas. En consecuencia, al
igual que sucede con las personas con convulsiones y con déficits de atencion, estos indivi-
duos pueden tener mas dificultades para controlar sus impulsos y, en algunas ocasiones, estos
pueden implicar conductas antisociales o agresivas.

Trastornos por déficit de atencion

Los trastornos por déficit de atencion son trastornos neurolégicos que tienen los
siguientes sintomas nucleares: falta de atencion, conducta impulsiva y tendencia a la dis-
traccion. Existe un tipo de trastorno en el que solamente aparecen estos sintomas nuclea-
res (TDA-In), mientras que el tipo hiperactivo (el TDAH) tiene los sintomas anteriores y
ademas, el sintoma nuclear adicional de la hiperactividad. Obsérvese que en el DSM-IV-
TR, ambos tipos de trastornos de déficit de atencion entran en la categoria conjunta de
TDAH. No obstante, para ayudar a establecer las diferencias entre estos dos subtipos, no-
sotros utilizaremos las abreviaturas TDA-In (trastorno por déficit de atencion sin hiperac-
tividad) y TDAH (trastorno por déficit de atencion con hiperactividad).

Con estudios que arrojan unas tasas de prevalencia de entre el 4 y el 12%, el TDAH es
una de las enfermedades neurolégicas mas comunes diagnosticadas en los ninos (Brown y
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cols., 2001). Entre los nifios con sindrome de Down se han estimado unas tasas de preva-
lencia similares (Cohen y Patterson, 1998; Myers y Pueschel, 1991). El TDAH suele tener
un efecto catastrofico en el rendimiento académico y de trabajo de un nifo, asi como en
su funcionamiento y en su desarrollo social y emocional. Los problemas de atencion y ten-
dencia a la distraccion pueden dificultar mucho a estas personas el concentrarse y el seguir,
de forma organizada, las tareas esenciales en casa, la escuela o el trabajo. Ademas, a causa
de la impulsividad, las relaciones con sus superiores y con sus amigos pueden verse afec-
tadas negativamente, ya que el individuo puede tener problemas para esperar o para reser-
varse para si sus comentarios irreflexivos o poco agradables. También puede tener dificul-
tades para concentrarse en las conversaciones, lo que puede dar lugar a que parezca que
no estd interesado en los demas. Algunas personas con esta patologia también tienen difi-
cultades para controlar sus emociones y sus conductas, a causa de su impulsividad, y pue-
den volverse agresivos cuando se sienten frustrados o estresados.

En la infancia, el TDAH ha sido identificado desde hace muchos anos, pero solo recien-
temente se ha descubierto que afecta también a un considerable numero de adultos. Los
adultos pueden tener los mismos problemas de desatencion, impulsividad, desorganiza-
cion y tendencia a la distraccion que los nifios, y estos problemas pueden tener las mismas
consecuencias sobre su funcionamiento social, emocional, académico u ocupacional, que
las que tienen en los nifios. Parece que la hiperactividad es menos corriente en los adultos
con TDAH, incluso en quienes tuvieron hiperactividad cuando eran nifios. Aparentemente,
a las personas puede pasarseles la hiperactividad cuando maduran y se hacen adultas.

Aunque no disponemos de investigaciones sobre los indices del trastorno por déficit
de atencion (TDA) en los adolescentes y adultos con sindrome de Down, hemos visto a un
gran numero de individuos en nuestro centro que lo presentan. Entre estos hay muchos
individuos con una historia de hiperactividad con déficit de atencion, a los que parecia
habérseles pasado la hiperactividad al llegar a la edad adulta. Al igual que los adultos de la
poblacion general, suelen seguir teniendo dificultades con la atencion y la impulsividad, y
por ello suelen beneficiarse de la medicacion que les ayuda a controlar mejor estos proble-
mas. También hemos visto a algunos adultos con sindrome de Down que siguen mostran-
do hiperactividad, aun cuando el TDAH es menos frecuente en la adultez de la poblacion
general que el TDA-In.

SINTOMAS DEL TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION CON HIPERACTIVIDAD

:Como es el TDAH en los adultos con sindrome de Down? Para responder a esta pregun-
ta, puede resultar util describir primero los sintomas tipicos en los nifios. Aunque muchos
nifnos muestran altos niveles de actividad, los nifios diagnosticados con este trastorno son tan
activos que los padres suelen describirles como «que rebotan en las paredes». Los adultos con
sindrome de Down que tienen este trastorno mostraran parte de la conducta hiperactiva que
muestran los nifios. Muchos tienen problemas para dormir, hablan continua y distraidamen-
te, y la mayoria no pueden quedarse quietos ni concentrarse lo suficiente como para realizar
actividades deportivas, y mucho menos realizar las tareas esenciales en la escuela o en el tra-
bajo. El nivel de actividad en los adultos con sindrome de Down quiza no sea tan intenso
como en los nifios con TDAH (tanto el de la poblacion general como en los nifios con sin-
drome de Down) pero, en comparacion con otros adultos, su nivel de actividad es bastante
extremo. Obviamente, este tipo de conducta puede resultar muy dificil para los cuidadores
de estos adultos, al igual que lo es para los cuidadores de los nifios. Por ejemplo:
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A Marna, de 21 anos, la trajeron al centro sus desesperados y exhaustos padres
seis meses después de que se hubiera graduado en su escuela. Marna era una joven
dulce y simpatica que estaba volviendo locos a sus padres y a su jefe con sus
constantes preguntas, su habla distraida y sus movimientos. En el trabajo, no podia
quedarse quieta en un sitio el tiempo suficiente como para finalizar sus tareas
laborales. En su casa, solo podia prepararse para ir al trabajo o para realizar otras
labores cuando sus padres estaban presentes para dirigirla y hacer que se moviera a
cada paso. Cuando mejor estaba Marna era cuando se hallaba practicando deporte,
pero incluso entonces tenfa grandes dificultades para mantener la concentracion. Por
ejemplo, su entrenador, al ponerla a jugar a algo, la describia como «un globo
perdiendo aire». Recorria el campo de deportes impetuosamente y a gran velocidad,
pero no estaba necesariamente centrada en los acontecimientos reales del juego.

Los padres de Marna nos dijeron que de nifia habia sido hiperactiva, y que un
psicologo del colegio y un experto pediatra le habian diagnosticado TDAH. A lo
largo de sus afos escolares habia sido muy activa, pero una medicacion
estimulante, el metilfenidato, le habia ayudado mucho a mantener bajo control su
hiperactividad, su falta de atencion y su impulsividad.

Desde el momento en que Marna se graduoé en la escuela, hasta que vino a la
consulta en nuestro centro, sus padres observaron un marcado aumento del TDAH,
a pesar de que continuaba tomando su medicacion. Los padres de Marna creian
que el proceso de haber dejado el colegio y de haber comenzado a trabajar podia
haber resultado muy estresante para ella. Muchos de sus amigos se encontraban en
el mismo lugar de trabajo, pero alli también habia mucho mas bullicio y
distracciones, y contaba con menos ayuda por parte del personal, en comparacion
con la ayuda que habia recibido en la escuela.

En el centro, Marna no dio muestras de tener problemas de salud, ni problemas
sensoriales aparentes que pudieran haber agravado sus sintomas. El personal del
centro confirmo el diagnostico de TDAH, partiendo de su historia y de su conducta
actual, y se comenzo a aplicar un tratamiento. Marna tuvo una respuesta positiva al
bupropion, un farmaco antidepresivo atipico, que es eficaz en los adultos de la
poblacion general con TDA o TDAH. Durante aquella reunion y las que siguieron,
Marna particip6 en las sesiones de asesoramiento para tratar sobre sus sentimientos
y sus propias expectativas. Estaba desmoralizada y con baja autoestima, pero se la
animo a verse de forma mas positiva, especialmente a medida que su conducta
hiperactiva y su falta de atencion mejoraron con el tratamiento.

Durante el primer mes, Marna siguio6 teniendo algunos problemas para controlar
sus enfados en el trabajo, y para tranquilizarse para dormir por las noches, pero la
situacion mejoro con las sesiones de terapia y con un aumento en la medicacion.
Durante el segundo y el tercer mes, los padres de Marna nos dijeron que su
conducta habia mejorado mucho en casa, y que no habia habido informes negativos
por parte del taller. En un seguimiento de seis meses Marna seguia estando bien en
casa, pero sus padres nos comunicaron que habian recibido una advertencia desde
su lugar de trabajo, diciendo que podian expulsarla a causa de sus arrebatos de ira.

Poco después de esta reunion, el personal de relaciones de nuestro centro
acordo efectuar una visita al taller, para conocer mejor la situacion. Lo que estas
personas se encontraron alli result6 esclarecedor. Varios de los participantes del
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lugar de trabajo estaban molestando a Marna con sus burlas y sus chanzas.
Aparentemente, estos individuos la habfan visto reaccionar de forma exagerada ante
determinadas situaciones, antes de que ella comenzara con la medicacion, y parecia
que querian pincharla para que tuviera accesos de ira como los que habia tenido en
el pasado. Puesto que Marna tenfa una historia de arrebatos en el pasado (antes de
iniciar su nueva medicacion), habia sido amenazada con la expulsion del programa.
Tras haberles comunicado que otros participantes estaban provocando a Marna, el
personal del taller acepto vigilar la situacion de cerca y evitar que los demas
molestasen a Marna. Después de varias semanas y de varios informes sobre algunos
incidentes que senalaban a los demas participantes como los provocadores, cesaron
las burlas y las chanzas.

Ahora ya han pasado tres anos desde la evaluacion inicial, y Marna contintia con
su seguimiento en nuestro centro. Ha tenido algunos problemas menores y algunos
reajustes en su medicacion pero, en general, sigue encontrandose muy bien.

¢SE TRATA DE TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION CON HIPERACTIVIDAD O ES OTRA COSA?

La buena noticia sobre el TDAH es que las personas obtienen ayuda debido a la inten-
sidad de los sintomas y al estrés y a la tension que estos causan en los cuidadores. Se trata
de sintomas que, sencillamente, no pueden ser ignorados. Ademas, este trastorno se
encuentra entre las situaciones que afectan a ninos y adultos que han sido mas investiga-
das y que se conocen mas ampliamente. Debido a ello, es probable que los profesores, los
pediatras y demas profesionales diagnostiquen esta enfermedad cuando reciben a un nifo
o un adulto con sindrome de Down que muestra hiperactividad. La mala noticia respecto
al conocimiento tan extendido sobre este trastorno es que la conducta hiperactiva puede
ser diagnosticada erroneamente como TDAH cuando, de hecho, la hiperactividad esté cau-
sada por otra cosa.

Al revisar los pases de las personas que han acudido a nuestro centro con un diagnos-
tico previo de TDAH, hemos comprobado que en muchas ocasiones el diagnostico era
incorrecto. El acierto en el diagnostico puede resultar ain mas problematico en las perso-
nas con sindrome de Down que tienen una habilidad limitada para comunicar verbalmen-
te sus problemas o sus sintomas. Por ejemplo, en nuestra experiencia, a las personas con
trastorno bipolar se les puede diagnosticar erroneamente TDAH, porque la conducta ma-
niaca puede parecer conducta hiperactiva. Sin embargo, la conducta maniaca es solo una
parte del cuadro sintomatico, y viéndola de esta forma puede conducir a la aplicacion de
tratamientos que quiza, en realidad, empeoren el problema. Por ejemplo, los medicamen-
tos estimulantes pueden incrementar la conducta maniaca, o aumentar la intensidad de las
fluctuaciones de los estados de animo. Se puede evitar el falso diagnostico de TDAH si los
médicos son cuidadosos en la obtencién de la historia, con lo que se aumentaran las pro-
babilidades de que se evidencien las fluctuaciones del animo (entre la mania y la depre-
sion), caracteristicas del trastorno bipolar.

De modo similar, la mania puede diagnosticarse también erréoneamente como si fuera
TDAH. Como sucede con el trastorno bipolar, esto puede conducir al uso de estimulantes
que pueden empeorar e intensificar la manifa. La cuidadosa obtencion de la historia puede
ayudar asimismo a reducir este problema. La mania es a menudo una patologia que se pro-
duce ciclicamente, y que suele tener flujos y reflujos, mientras que el TDAH normalmen-
te es mas constante en su presentacion y en su nivel de intensidad.
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También hemos visto a algunas personas con trastornos del espectro autista a quienes
se les habia diagnosticado erréneamente TDAH. Aunque estos individuos pueden tener
una conducta de tipo hiperactivo, especialmente cuando se encuentran ansiosos o sobre-
estimulados, el diagnostico de TDAH significa que no se tienen en cuenta aspectos claves
del trastorno autista, como la falta de conexion con los demas. De nuevo, sin un diagnos-
tico correcto los individuos no pueden recibir el tratamiento médico y conductual que es
esencial para su enfermedad.

La ansiedad también puede diagnosticarse facilmente de forma errénea como si fuera
TDAH. Particularmente, este es el caso de las personas con sindrome de Down que no pue-
den verbalizar sus sentimientos, sino que expresan su ansiedad por medio de una conduc-
ta agitada o exageradamente activa. ;Como diferenciamos la ansiedad del TDAH?
Aconseja-mos ser especialmente cuidadosos con respecto a la historia y a la duracion de
los sintomas que presentan. El TDAH se presenta en la primera infancia, y se da durante
toda la vida de la persona. La intensidad de los sintomas puede cambiar con la edad, pero
el trastorno seguira estando presente de algin modo reconocible en la adultez. Por otra
parte, si la conducta «hiperactiva» parece comenzar durante una época de estrés, entonces
es mas probable que la conducta sea realmente ansiedad en respuesta a un factor estresan-
te. Ademas, si el TDAH de la persona solo se manifiesta en ciertos ambientes, como por
ejemplo, en un aula del colegio, entonces esto puede significar simplemente que ese
ambiente es estresante. Con frecuencia observamos que en el ambiente estresante, a la per-
sona se la esta sobreestimulando o que, por el contrario, no se la esta estimulando lo sufi-
ciente.

Por ultimo, y quiza lo més importante, los sintomas de TDAH pueden ser sencillamen-
te el medio preferido del individuo para comunicar, por medio de su conducta, la presen-
cia de algun tipo de factor estresante. Una vez mas, esto es especialmente probable en el caso
de los nifios y adultos con sindrome de Down que tienen limitaciones para verbalizar sus
pensamientos o sus sentimientos. Por lo tanto, una conducta que se parezca al TDAH puede
estar comunicando que hay un trastorno fisico, un déficit sensorial (visual o auditivo), un
cambio o una pérdida estresantes, o un factor ambiental estresante. Como hemos resaltado
a lo largo de este libro, nosotros solo podremos llegar a la causa o al origen de una conduc-
ta si, como profesionales y como cuidadores, nos convertimos también en detectives y exa-
minamos todas las areas posibles (p. ej., fisicas, sensoriales, ambientales, cambios de las eta-
pas de la vida). Esta puede ser la tnica forma de determinar si es posible que existan otras
razones o explicaciones para la conducta del individuo.

SINTOMAS DEL TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION - INATENCION

Si bien el TDAH suele diagnosticarse en exceso, el TDA-In (sin hiperactividad) suele
diagnosticarse por debajo de lo real.

En el caso de los nifios y los adultos con TDA-In que no tienen hiperactividad, la buena
noticia para los cuidadores es que estas personas son mucho menos «revoltosas» y mucho
mas faciles de controlar. La mala noticia es que tienen muchas menos posibilidades de que
se les diagnostique correctamente esta patologia y de que reciban el tratamiento adecuado.
Cada vez hay mas pruebas de que a un numero muy considerable de nifios y adultos de la
poblacion no se les detecta y trata esta patologia, debido a la naturaleza mas sutil de sus
sintomas (especialmente, cuando se los compara con las personas con hiperactividad)
(Jensen y Cooper, 2002; Murphy y Barkley, 1996). Hemos descubierto que, en el caso de
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las personas con sindrome de Down, el diagnostico puede ser un problema mucho mayor
que en los demas grupos. Aparte de la dificultad para identificar los sintomas, el TDA-In
puede pasarse por alto, ya que puede atribuirse con demasiada facilidad al sindrome de
Down, incluso cuando las conductas no sean caracteristicas de este sindrome (Reiss y cols.,
1982).

Los ninos y los adultos con esta patologia pueden estar como flotando, en un estado
de ensonacion o en las nubes. Tienen mucha dificultad para concentrarse en las tareas
domeésticas o escolares. Pueden tener problemas en situaciones sociales, porque les resulta
dificil escuchar a los demas o interpretar las claves sociales. Ese estado distraido, ensonia-
do, puede ser un problema atin mayor en los nifios con sindrome de Down, porque tien-
den a tener una excelente memoria visual, a la que pueden recurrir para «aislarse» (v.
cap. 5 para obtener mas informacion sobre este punto).

Aunque los cuidadores o los profesores no se percaten de este problema, los compare-
ros pueden burlarse de estos nifos y tildarlos de «colgados» o «sonadores», pero se trata
de un asunto serio. El TDA-In puede tener un profundo efecto negativo en las relaciones
escolares, laborales o sociales del individuo, lo que a su vez puede tener un efecto catas-
trofico sobre la autoestima de la persona.

Entonces, ;como diagnosticamos y tratamos el TDA-In en las personas con sindrome de
Down, dada la naturaleza de los sintomas? Debemos ser muy honrados con usted, lector.
Hemos estado tratando a adolescentes y a adultos con sindrome de Down durante algin
tiempo y, aun asi, todavia no hemos identificado a muchas personas con esta patologia.
Sencillamente, es necesario seguir trabajando en este tema. Con este propésito, hemos
observado que existen varias claves que nos pueden resultar utiles, tanto a nosotros como
a los padres y a los cuidadores, para identificar el TDA-In en este grupo. Estas claves se re-
fieren a las diferentes presentaciones de los sintomas en las personas con sindrome de
Down, en comparacion con las personas de la poblacion general que sufren este trastorno.
También existen diferencias importantes entre las personas con sindrome de Down que tie-
nen TDA-In y las que no lo tienen, y estas diferencias pueden resultar instructivas.

En primer lugar, con respecto a la presentacion de los sintomas, lo que constituye una
caracteristica clave de las personas con TDA-In de la poblacion general es que estas suelen
ser desordenadas y desorganizadas. Suelen tener muchas dificultades para establecer y para
seguir rutinas congruentes, lo que obstaculiza la realizacién fiable y eficiente de las tareas
diarias. La falta resultante de un orden predecible suele ser muy frustrante para estos indi-
viduos y sus familiares.

Hemos visto un patrén semejante en algunas personas con sindrome de Down que tie-
nen TDAH pero no asi en las personas que tienen TDA-In (sin hiperactividad). Estos indi-
viduos tienen sentido del orden a pesar de tener sintomas de déficit de atencion. Suelen
ser capaces de finalizar responsablemente las tareas de la vida cotidiana, las tareas domés-
ticas y las laborales, siempre que estas actividades formen parte de su rutina habitual.
Parece, pues, que sus rutinas y sus habitos les facilitan el camino, a pesar de sus proble-
mas de atencion.

La dificultad clave que estas personas parecen tener con frecuencia es el manejo del
tiempo libre o no estructurado, en casa o en el trabajo, en los momentos que no forman
parte de su rutina, y no tanto en las actividades que si forman parte de ella. Si bien sus habi-
tos les ayudan a seguir funcionando, sobrevienen los problemas para organizar sus activida-
des cuando no entran dentro de sus rutinas. Esto nos lleva ante una diferencia importante
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entre las personas con sindrome de Down que tienen TDA-In y las que no lo tienen. En dos
palabras, las personas con sindrome de Down y TDA-In tienen mucha dificultad para entre-
tenerse solas. Y esto contrasta con la mayoria de las personas con sindrome de Down, que
suelen ser muy buenas entreteniéndose solas y haciendo cosas durante su tiempo libre.

A 'lo largo de miles de entrevistas, nos han hablado una y otra vez sobre adolescentes
y adultos que disfrutan de sus actividades especiales durante su tiempo libre. Entre los
ejemplos de estas actividades se encuentran el pintar, copiar palabras o letras, labores de
aguja, ver la television o peliculas, revisar fotografias familiares, o incluso limpiar su habi-
tacion. De hecho, la mayoria de las personas con sindrome de Down son tan buenas entre-
teniéndose solas que los padres y los cuidadores suelen quejarse de que quiza pasen dema-
siado tiempo dedicadas a estas actividades. Por consiguiente, cuando alguien no sea capaz
de hacerlo, deberia ser una senal de alarma para los cuidadores y los profesionales, aun-
que la persona pueda, por otra parte, seguir sus rutinas diarias. Por ejemplo:

Los padres y el orientador laboral de Alida, de 23 afios, la trajeron por primera
vez al centro debido a que se habian producido varios incidentes violentos en su
trabajo. Los padres y el orientador estaban sorprendidos y preocupados, puesto que
Alida habia sido una empleada modélica durante los dos afios en que habia estado
trabajando. Su jefe habia estado muy contento con ella porque le encantaba hacer
algunas de las tareas mas dificiles, y su indice de produccion era muy alto. Sus
padres y su orientador también nos comentaron que Alida era muy amable y
agradable, y nada propensa a actos de agresion.

Cuando preguntamos sobre posibles cambios en su trabajo, el orientador nos
dijo que habia habido un largo periodo en el que no hubo trabajo. Esta era la
primera vez que algo asi sucedia en los dos afios en que Alida habia estado
trabajando en su empleo. Durante este periodo, parecio volverse cada vez mas
inquieta y mas cargante para los demas. No queria participar en algunas de las
actividades del tiempo de inactividad, entre las que se incluian actividades artisticas
y artesanales, o el visionado de peliculas, actividades que el propio orientador
reconocio que no eran muy estimulantes.

Los padres de Alida describieron un problema similar en su casa. Alida parecia
encontrarse bien mientras pudiera hacer cosas que formaran parte de su rutina
habitual. Le gustaba hacer sus tareas domésticas cotidianas, como limpiar el polvo
de la casa y limpiar su habitacion. Sin embargo, cuando tenia tiempo libre, parecia
incapaz de aplicarse en hacer alguna cosa para entretenerse. Aunque sus padres
habian tratado de darle cosas para hacer, como ver una pelicula, pintar, o hacer
sopas de letras, Alida era sencillamente incapaz de realizar estas actividades durante
periodo alguno de tiempo. Sus padres nos dijeron que siempre habia tenido
problemas para entretenerse sola en el pasado, pero tenia tres hermanos muy
activos que parecian proporcionarle un sinfin de actividades interesantes. Aunque
sus hermanos se quejaban a veces de que Alida era una «pesada», la querian y eran
muy tolerantes con ella cuando participaba en sus actividades.
Desafortunadamente, el afio anterior, dos de sus hermanos se habian mudado fuera
del hogar familiar, y el tercer hermano rara vez estaba en casa.

Los padres de Alida intentaron mantenerla ocupada fuera de casa, participando
en actividades recreativas y sociales. Le iba bien cuando practicaba deportes o
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actividades recreativas mas activas, pero le costaba mas cuando se trataba de
reuniones sociales no estructuradas. Lamentablemente, su participacion en esas
actividades externas no parecia ayudarle a organizar su tiempo libre en casa.

Por ultimo, la historia escolar de Alida concordaba con un diagnéstico de
TDA-In. Su familia nos comenté que, cuando estaba en la escuela primaria, a Alida
le costaba mantenerse concentrada en sus tareas. Sus profesores la habian descrito
como una persona con poca capacidad de concentracion. También habia tenido
problemas para jugar con los demas durante los recreos, pero tanto esto como su
falta de concentracion se habian atribuido al sindrome de Down. Al parecer, a Alida
le habia ido mejor en la escuela secundaria, especialmente durante los tres tltimos
cursos, en que participd en un excelente programa de orientacion profesional que
constaba de experiencias en una amplia variedad de empleos. En este programa,
Alida estaba muy ocupada e incentivada, y esta parecia ser la formula que
necesitaba. Efectivamente, a ella su trabajo le habia parecido muy estimulante y
satisfactorio, hasta que se produjo el subito y largo periodo de inactividad que habia
precedido a sus arrebatos agresivos y a su primera visita a nuestro centro.

Con el fin de confirmar el TDA-In, enviamos a Alida a que la viera una psicologa,
que tenfa experiencia evaluando a personas con sindrome de Down con problemas
de déficit de atencion. La psicéloga confirmo nuestras sospechas de que Alida tenia
TDA-In. Después de probar con varias medicaciones estimulantes diferentes, Alida
mostré una respuesta positiva al metilfenidato. Con esta medicacion, pudo
tranquilizarse y desarrollé un saludable interés en multitud de actividades, incluso en
labores de aguja y en sopas de letras. Y lo que es de igual importancia, fue mucho
mas capaz de tolerar el tiempo de inactividad en el taller. Sin embargo, nosotros
recomendamos a los encargados del taller que desarrollaran un programa mas
interesante de actividades de tiempo libre. Posteriormente, instalaron un conjunto de
ordenadores que a Alida le encantaba usar durante su tiempo libre.

MEDICACION

Los medicamentos son una parte importante del tratamiento para el TDAH y para el
TDA-In. Pueden ayudar a mejorar la atencion, reducir la impulsividad y la hiperactividad.
Los medicamentos se encuadran en dos categorias generales: estimulantes y no estimulantes.

Los medicamentos estimulantes estimulan el sistema nervioso central. Curiosamente,
esto reduce los sintomas, incluida la hiperactividad. Los medicamentos autorizados son los
siguientes: metilfenidato, dextroanfetamina y desmetilfenidato. La anfetamina/dextroanfe-
tamina es un medicamento no autorizado por la Food and Drug Administration (FDA)
para la TDAH y TDA-In que se usa frecuentemente. Los efectos secundarios de los farma-
cos estimulantes en los adultos consisten en nerviosismo, dificultad para dormir, tics moto-
res, pérdida de apetito, entre otros. Puede tardarse cierto tiempo en encontrar le medica-
cion adecuada. Si alguien no responde bien a un estimulante, puede hacerlo a otro.

La otra opcion es la medicacion no estimulante. En el momento actual solo se dispone de
un producto, la atomoxetina. Inhibe la recaptacion de la noradrenalina, neurotransmisor cere-
bral que se cree que desemperia un papel en la regulacion de la atencion. Puede producir efec-
tos secundarios: problemas de suetio, fatiga, aumento de sudoracion y palpitaciones, entre otros.
Algunas personas se benefician de la combinacion de un farmaco estimulante con atomoxetina.
El bupropion es un farmaco antidepresivo que se ha utilizado en el TDAH y en el TDA-In.
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TRASTORNOS SUBYACENTES DE SALUD MENTAL O ESTRES

Un problema de conducta puede estar indicando la existencia de un problema de salud
mental. Por ejemplo, en nuestro centro hemos visto a muchas personas que se vuelven
agresivas cuando se les impide llevar a cabo sus conductas obsesivo-compulsivas y sus
rituales. La presencia de una conducta agresiva suele indicar un acusado aumento de la
gravedad en los sintomas obsesivo-compulsivos. Es muy probable que los cuidadores que
quizd se resistan a buscar tratamientos para los rituales obsesivo-compulsivos, se decidan
en cambio a buscar ayuda cuando esos sintomas se acomparien de agresion fisica.

También hemos visto patrones de conducta similares en algunas personas con sinto-
mas de depresion (v. cap. 14). En especial, este es el caso de los individuos que se retiran
y se aislan en la seguridad de sus dormitorios u otros espacios privados. Aunque estos indi-
viduos habitualmente no sean agresivos, pueden desplegar una conducta agresiva cuando
sus cuidadores intentan, desesperados, hacer que salgan de su habitacion para que reanu-
den sus actividades normales, sociales o laborales.

Las conductas problematicas pueden comunicar también la existencia de un estrés
ambiental mas extremo, como el estrés debido a situaciones insoportables en la vida o en
el trabajo. Una de las causas mas comunes de estrés ambiental son los conflictos o las ten-
siones con los demas, o entre los demas.

Otras causas de estrés que pueden ocasionar un cambio de conducta pueden ser los
estimulos molestos o agobiantes en casa, en el lugar de trabajo o en la comunidad. Los
lugares de trabajo que son ruidosos y oscuros pueden causar especialmente este tipo de
estrés, pero pueden también verse implicados otros tipos de estimulos sensoriales.

PROBLEMAS DE CONDUCTA MAS SERIOS

La cuarta edicion revisada del Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales
(DSM-IV-TR) ha definido tres trastornos de conducta graves en la poblacion general. Dos de
estos, el trastorno disocial (conduct disorder) y el trastorno de personalidad antisocial, son muy
similares, salvo que el tltimo se diagnostica en adultos, y el primero suele diagnosticarse en
ninos. El tercero es el trastorno negativista desafiante. Vamos a definir estos trastornos de
conducta y analizar como se pueden diagnosticar en las personas con sindrome de Down.

Trastorno disocial/trastorno de personalidad antisocial

Se suele reservar el diagnostico de trastorno disocial para los chicos menores de 18 afios.
Se define por un patrén de comportamiento persistente y repetitivo en el que se violan los
derechos basicos de los otros o importantes normas sociales adecuadas a la edad del suje-
to. La persona muestra agresividad, conducta delictiva y un desprecio descarado por los
sentimientos y el bienestar de los demas. El trastorno adopta formas diversas de gravedad,
desde conductas antisociales leves a conductas delincuentes. El DSM-IV-TR ha definido
también el trastorno de personalidad antisocial como la continuacién del trastorno diso-
cial en la adultez. Como en el trastorno disocial, los sujetos muestran escasa empatia y
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poca preocupacion por los sentimientos, los deseos y el bienestar de los demas, y presen-
tan conductas antisociales y delictivas. Se les ha llamado «socidpatas» o «psicopatas» para
describir su carencia de sentimientos y de remordimiento por su conducta peligrosa.

En nuestra experiencia, es raro que las personas con sindrome de Down muestren tras-
tornos disociales o de personalidad antisocial. Hemos visto solo un puniado de gente que
al menos mostraba un grado moderado de problemas de conducta.

Un individuo, Hue, habia tenido una historia de conducta sexual inadecuada
desde su infancia. Lo conocimos siendo ya un adulto joven, cuando su hermano
mayor y el personal de su piso tutelado y de su lugar de trabajo, preocupados por
él, le trajeron al centro. Su hermano y los miembros del personal nos describieron
una serie de comportamientos inadecuados o sexualmente agresivos, que se habian
producido en el cuarto de bafio de su lugar de trabajo y de su piso tutelado. Estas
conductas no habian dado lugar a ninguna denuncia, pero el hermano de Hue creia
que solo era cuestion de tiempo. El hermano también nos confesé que Hue habia
sido victima de abusos sexuales por parte de un tio suyo. A este tio nunca se le
denuncio, porque la familia habia guardado en secreto el asunto del abuso.
Desgraciadamente, como les sucede a algunas victimas que han sufrido abusos
durante su infancia, Hue desarrolld un deseo insaciable de gratificacion sexual.
También daba la impresion de que a él le preocupaba poco la forma en que su
conducta sexual afectaba a los que elegfa para satisfacer sus necesidades.

Ideamos un enfoque multimodal de tratamiento, para tratar el dificil problema
de Hue. Es importante saber que no existe ninguna formula definitiva para tratar
las conductas de perversion sexual, salvo la vigilancia y la supervision estrictas. En
primer lugar, todos sus cuidadores se pusieron de acuerdo para crear para Hue un
entorno altamente estructurado. En ningtin momento se le dejaria solo con los
demas, sin estar supervisado muy de cerca por el personal. Por ejemplo, Hue tenia
su propio dormitorio, y en €l se instalé una alarma que sonaria si salia de su cuarto
por la noche. Como segundo ejemplo, en el gimnasio al que acudia, se le asigno
una habitacion especial para cambiarse, con el fin de mantenerlo alejado de los
demas en los vestuarios, especialmente de los nifios. En segundo lugar, comenzo a
administrarsele a Hue una medicacion antidepresiva, para reducir su apetito sexual
(para Hue, el efecto antidepresivo de la medicacion era menos importante que el
efecto secundario de reducir el apetito sexual). Debido a la rigida supervision y a la
eficacia de la medicacion, no hemos sido informados de mas incidentes sexuales. El
personal y la familia siguen reuniéndose, como minimo cada tres meses o mas, para
garantizar la continuacion del plan.

Un segundo ejemplo de otra persona con un trastorno de conducta podemos verlo en
Beatrice, una adolescente de 17 afios con sindrome de Down:

Beatrice habia crecido en un hogar en el que varios miembros de su familia
tenian una extensa historia de conductas delictivas. Ella habia pasado muchos de sus
primeros afos escolares en aulas especiales para alumnos con trastornos de
conducta, debido a su comportamiento agresivo y de oposicion. También, como
Hue, tenia algo del mismo comportamiento sexualmente inadecuado, aunque no en
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el mismo grado, y una historia con episodios de robos de dinero, alimentos y
objetos de valor. Su conducta sigue siendo dificil de controlar en su actual programa
de trastornos de conducta, en la escuela secundaria, asi como en casa con su madre.

Nosotros creemos, y asi lo creen también sus profesores, que Beatrice puede
seguir necesitando un entorno altamente estructurado, similar al creado gracias al
programa que se desarrollo para Hue. Sin embargo, Beatrice es mucho mas joven
que Hue, y su escuela y la correspondiente institucion estatal estan buscando un
centro terapéutico para ella. Existe la esperanza de que, con el programa adecuado,
Beatrice pueda tener una oportunidad para superar sus problemas de conducta.
Hay pruebas de que algunos nifios superan sus trastornos de conducta, u otros
trastornos de comportamiento, si se les proporciona la orientacion y el tratamiento
adecuados, antes de que alcancen la edad adulta.

Problemas de conducta sexual menos graves

En nuestro centro, hemos visto a varios hombres y mujeres con sindrome de Down que
han hecho comentarios sexuales inadecuados, o que han tocado a otras personas de forma
inapropiada. Generalmente, estos adultos han respondido bien cuando sus padres, u otros
profesionales, han tratado de impedir, o de reconducir, su conducta. Solo en unos pocos
casos los padres han tenido problemas para que cesaran esas conductas sexuales, debido a
la resistencia normal, propia de la adolescencia, de la persona con sindrome de Down ante
el control paterno. En estos casos, para apoyar a los padres en sus esfuerzos para contro-
lar ese tipo de conducta, hemos colaborado con ellos y hemos obtenido buenos resultados
tras aumentar la supervision. Cuando nos encontramos con un problema de naturaleza
sexual, hacemos que el adulto con sindrome de Down vuelva al centro, en visitas regular-
mente programadas (semanal o quincenalmente), hasta que nos cercioramos de que el pro-
blema ha quedado completamente resuelto o controlado.

Conductas que pueden parecerse a un trastorno disocial

HurtO

En algunas ocasiones, nos llegan al centro adultos traidos por unos padres o cuidado-
res preocupados porque han protagonizado alguin incidente de hurto. A veces existe la
preocupacion de que esta conducta pueda desembocar en otros tipos de conducta antiso-
cial. Por lo general, observamos que esta conducta tiene que ver mas con una limitacion
intelectual o conceptual del individuo que con un problema de delincuencia. Solemos
denominar esta conducta como «una forma creativa de tomar cosas prestadas», y no pro-
piamente hurto, puesto que quiza la persona sencillamente no entienda el concepto de
robar. Como muchos nifios mas pequenios de la poblacion general, algunas personas con
sindrome de Down tienen dificultad para entender que los demas tienen propiedades per-
sonales, aun cuando ellas sean muy conscientes de sus propias pertenencias personales.

Para algunas personas con sindrome de Down, el hecho de «hurtar» puede guardar
relacion con una compulsion por guardar o acumular objetos determinados (p. ej., plumas,
papel, etc.). La persona que tiene esta conducta no conceptualiza necesariamente que esta
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quitando algo a los demas, sino mas bien que, sencillamente, esta anadiendo algo a su
coleccion (v. cap. 16, para mas informacion sobre la acumulacion de objetos).

Cuando evaluamos los casos de «hurto», buscamos la presencia o la ausencia de otras
formas de conducta antisocial, para establecer la gravedad de la conducta. Beatrice, de la
que habldbamos en el caso anterior, es un buen ejemplo de una persona con un trastorno
disocial. Ella robaba a los demas, y tenia ademas muchas otras conductas mas graves, como
por ejemplo, falta de sensibilidad ante los sentimientos de los otros, comportamiento agre-
sivo, etc. En el caso de los adultos que solo han cometido hurtos, sin ninguna otra con-
ducta antisocial, nosotros trabajamos con sus cuidadores e intentamos reforzar e implan-
tar sencillas estrategias conductuales con el fin de limitar este comportamiento. Por ejem-
plo, la persona puede ganar un premio, pongamos que comprarse en una tienda alguna
pluma que le guste, si no le quita a los demas el objeto que desea. Esto permite al indivi-
duo adquirir las cosas que desea, sin «tomarlas prestadas» de los demas.

MENTIR

A veces los padres y los cuidadores tienen preocupaciones similares con respecto al
hecho de mentir. Esta conducta también puede implicar una limitacion conceptual. Puede
que algunas personas con sindrome de Down sencillamente no entiendan la idea de men-
tir, como les sucede a muchos nifios mas pequenos. Otra razén por la que estas personas
puedan decir cosas que no sean verdad, o «mentir», puede deberse a que tienden a ser muy
sensibles ante los demds. Por consiguiente, pueden intentar protegerlos, y evitar que se
sientan mal, no diciéndoles algo que heriria sus sentimientos. También pueden intentar
complacer al oyente, o incluso protegerse a si mismas de los enfados de los otros. El hecho
de que tal vez no entiendan verdaderamente lo que significa mentir, hace que «la menti-
ra» no sea para ellas un problema en ciertas situaciones, como cuando se protegen a si mis-
mas o a los demas de un dano real, o percibido como tal.

Otras veces puede pensarse que las personas con sindrome de Down estan diciendo
mentiras cuando, de hecho, no estan mintiendo. Como ya se comento en el capitulo 5,
muchas de estas personas tienen memorias excepcionales, pero también les resulta dificil
comprender la nocion del tiempo. Por lo tanto, pueden hablar en tiempo presente sobre
acontecimientos del pasado. Si los oyentes no son conscientes de esta falta de orientacion
temporal, tal vez piensen que la persona estd mintiendo, en vez de pensar que lo que hace
es describir un hecho del pasado. Un buen ejemplo de esto fue un joven con sindrome de
Down que se quejaba de que alguien estaba abusando de él en su lugar de trabajo. Su
madre fue convocada a una reunioén para hablar de la razén por la que su hijo estaba min-
tiendo acerca del abuso. Afortunadamente, la madre pudo explicar que, en realidad, su hijo
estaba refiriéndose a un hecho del pasado. Sin embargo, es facil imaginar que el personal
interpretaria las palabras del joven como si se tratara de mentiras o de una falsa acusacion
si su madre no hubiera estado presente para explicar la confusion. Para evitar este tipo de
problemas, debe tenerse en cuenta que los comentarios que se hacen quiza tengan su ori-
gen en el pasado, y no solo en el presente.

Ademas de lo anterior, muchas personas con sindrome de Down pueden tener dificul-
tades para distinguir la diferencia entre realidad y fantasia. Lo que puede parecer una men-
tira, puede ser de hecho el resultado de una imaginacion y una memoria muy vividas y acti-
vas. Cuando se evalten las afirmaciones hechas por las personas con sindrome de Down,
debera tenerse especial cuidado y entender la confusion existente entre realidad y fantasia.
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Trastorno negativista desafiante

El DSM-IV-TR describe el trastorno negativista desafiante como un patron recurrente
de comportamiento negativista, desafiante, desobediente y hostil dirigido a las figuras de
autoridad. Aunque este diagnostico se utiliza solamente para los nifios o los adolescentes
de la poblacion general, también puede aplicarse a los adultos con sindrome de Down,
porque estos suelen seguir teniendo cuidadores que se responsabilizan de ellos.

Hemos visto a pocas personas con sindrome de Down que muestran una conducta con
trastorno negativista desafiante. A veces este trastorno parece ser algo con lo que ha naci-
do la persona (parte del temperamento del individuo). En otras ocasiones, el entorno
puede desempenar un papel en el desarrollo de este problema. Por ejemplo:

Robin, de 36 afios, fue educada por unos padres que eran muy estrictos y que
controlaban mucho la conducta de su hija. Cuando los padres murieron, ella se
mudo a un piso tutelado que compartia con otras tres mujeres. La filosofia de este
piso era la posibilidad de eleccion, la independencia y el respeto por los derechos
de los demas. Esta filosofia parecia funcionar para las demds mujeres, pero no asi
para Robin. Ella parecia experimentar la casa como un lugar en el que podia
dominar y controlar a las demas, de igual forma que sus padres la habian
controlado a ella.

Con el transcurso del tiempo, Robin se volvié cada vez mas exigente y menos
colaboradora con el personal. Cuando el personal le impuso algo de control, ella se
rebel6 y comenzo a tener grandes berrinches, y a molestar a las demas residentes,
con las que a veces llego a ser agresiva. Después de muchos intentos infructuosos
por parte del personal para resolver el problema, Robin fue enviada a un hogar de
acogida que se habia creado para controlar mejor a las personas con problemas de
conducta. En este hogar se seguia un plan de conducta estructurado, segiin el cual
las personas ganaban derechos y libertades a base de cumplir con las reglas. Tras
varios meses intensos, Robin aprendié que cumplir las normas le permitia tener
algo de control sobre su propia situacion. Aunque seguia resistiéndose, descubrio
que cumplir las reglas no equivalia a que los demas la controlaran a ella. También
aprendio que si ella respetaba los derechos de los demas, los demas también
respetarian los suyos. Después de haber pasado aproximadamente tres afios y
medio en el hogar de acogida estructurado, demostré haber adquirido la suficiente
madurez como para poder mudarse a un piso con normas mas flexibles, y desde
entonces le ha ido muy bien.

Hemos visto a otras personas como Robin que tienen problemas para aceptar la auto-
ridad de la figura del cuidador. Sin embargo, hemos de decir que no solemos diagnosticar-
les trastorno negativista desafiante. Como dijimos anteriormente, hemos comprobado que
la conducta puede ser en realidad un intento de comunicar la existencia de un problema,
o de alguna preocupacion, que las personas no pueden verbalizar facilmente. Una vez mas,
esto podria ser cualquier cosa, desde una molestia o un dolor fisico, hasta un estrés
ambiental. Por lo tanto, siempre que se produzcan este tipo de conductas, recomendamos
a los profesionales y a los cuidadores correspondientes que traten de identificar el mensa-
je que la persona esta comunicando por medio de su conducta.
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Ademas, a veces lo que los cuidadores llaman «conducta de oposicion» es realmente
un mensaje sobre las restricciones inapropiadas que se le estan imponiendo a la persona
con sindrome de Down. Por ejemplo, hemos tenido referencias de familias que tienen difi-
cultades con un hijo que, en realidad, esta luchando legitimamente por su propia indepen-
dencia. En estas situaciones, es muy importante apoyar con diplomacia pero con decision
la necesidad legitima que tiene el individuo de obtener su independencia. Un buen ejem-
plo de este tipo de situacion puede verse en la historia el apartado, en el apartado sobre
asesoramiento familiar del capitulo 13.

Trastornos que pueden ser interpretados erroneamente
como problemas de conducta

Existen varios trastornos que los profesionales y los cuidadores pueden interpretar erro-
neamente como problemas de conducta. Entre estos se incluyen especialmente las conduc-
tas obsesivo-compulsivas, los tics asociados con el sindrome de la Tourette, y otros proble-
mas similares con comportamientos estereotipicos.

Las conductas obsesivo-compulsivas, o las del tipo de costumbres rigidas, pueden
malinterpretarse como si fueran problemas conductuales. Las figuras de autoridad poco
informadas o inexpertas pueden interpretar mal estas rutinas o comportamientos estableci-
dos que siguen las personas, como si se tratara de conductas de oposicion. Por ejemplo, un
profesor le pidi6 a uno de nuestros estudiantes adolescentes que dejara de hacer lo que esta-
ba haciendo, y que comenzara a realizar otra tarea. Como les sucede a muchas personas con
sindrome de Down, este estudiante continué haciendo la primera tarea y no paso a realizar
la segunda. El alumno no estaba intentando tener una conducta o una actitud negativas, solo
trataba de terminar la tarea inicial a causa de una necesidad compulsiva.

Si un profesor pensara que este tipo de conducta se debia a oposicion o a desobedien-
cia, podria intensificar sus esfuerzos para obligar al alumno a detenerse. La fuerza puede fun-
cionar si el alumno es de hecho rebelde, pero si se trata de una compulsion, generalmente la
conducta del profesor sélo conseguira intensificar en su alumno la necesidad compulsiva de
terminar lo que estd haciendo. Véase los capitulos 9 y 16, que contienen informacion sobre
como reconocer los habitos y las compulsiones, asi como orientacion ttil sobre la forma de
tratar la conducta compulsiva.

Los tics motores y vocales que se producen a consecuencia de la patologia neurologica del
sindrome de la Tourette pueden también confundirse con un problema de conducta. Por
ejemplo, un profesor o un empresario podrian considerar que los tics verbales consistentes en
grunidos, ruidos con la boca o la expresion de determinadas palabras, son parte de una con-
ducta de oposicion, especialmente si la persona tiene dificultades para detener esas conduc-
tas. Un adulto con una conducta estereotipica (movimientos repetitivos), como por ejemplo
sacudir las manos, podria ser también calificado erroneamente de rebeldia ya que los intentos
para impedir esa conducta suelen ser contraproducentes. Véase el capitulo 21, que contiene
informacion sobre las formas adecuadas para tratar los tics y los movimientos repetitivos.
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Por ultimo, otra de las razones por las que el diagnostico de trastorno negativista de-
safiante no se utiliza con tanta frecuencia como podria suponerse, es que la conducta de
oposicion a menudo solo es un sintoma de un problema o de una enfermedad mucho
mayor. Por ejemplo, muchas personas con trastorno bipolar, un diagnoéstico dual de autis-
mo y de sindrome de Down, o incluso un trastorno de conducta, pueden expresar algo de
la conducta de negativismo desafiante frente a los cuidadores, como parte de la enferme-
dad, junto con otras conductas y otros sintomas. El tratamiento para estas patologias puede
ser muy diferente del tratamiento para el trastorno de conducta de negativismo desafian-
te. Por ejemplo, para el trastorno bipolar suele requerirse un tratamiento de enfoque mul-
timodal; el autismo puede precisar estrategias conductuales muy diversas; y para alguien
con un trastorno de la conducta puede ser necesario un programa conductual mas inten-
sivo, como sucedia en el caso de Hue, descrito anteriormente.

TRATAMIENTO

La auténtica conducta de oposicion, la agresion, las dificultades con el control de los
impulsos, y las otras conductas descritas en este capitulo pueden ser cuestiones especial-
mente problematicas. El caso de una persona mayor con sindrome de Down que haya
comenzado a golpear a sus ancianos padres, o de un alumno de ensefianza media que se
salga de la clase y se escape del colegio, son las conductas que pueden considerarse de las
mas problematicas. Ante estos problemas, asi como ante cualquier otro problema de con-
ducta o de salud mental, es muy importante, como minimo, realizar una evaluacion para
detectar las posibles causas fisicas subyacentes, evaluar el contexto social de la conducta y
emplear un tratamiento de enfoque multiple, con especial énfasis en los tratamientos psi-
cologico, social y farmacologico.

El tratamiento de los problemas de conducta puede constar de:

e Tratamiento conductual.
e Medicamentos.

Tratamiento conductual

El tratamiento conductual puede consistir en establecer sistemas de recompensa, en
procurar reconducir la conducta y en ofrecer modelos de comportamiento adecuado y de
respuesta ante situaciones estresantes. Las familias y demas cuidadores tendran que buscar
a un profesional, experto en salud mental y especializado en terapias conductuales para
que les ayude en el tratamiento de estas conductas (v. el apartado dedicada a las consultas
psicologicas del cap. 13, para obtener mas informacion sobre este tema).

SISTEMAS DE RECOMPENSA

Se pueden utilizar los sistemas de recompensa como parte del plan de tratamiento para
una amplia variedad de los problemas que presentan las personas con sindrome de Down.
Este tipo de terapia conductual suele ir dirigida solamente a responder a la presencia (o a
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la ausencia) de una conducta no deseada. Por ejemplo, si la persona con sindrome de
Down no tiene episodios agresivos en su trabajo durante toda la semana, se le permite
comprarse un refresco el viernes por la tarde. Hay algunas caracteristicas adicionales que
también tendran que incluirse en este enfoque de caracter conductual.

Primero, cerciérese de que la persona no esté siendo recompensada inadvertidamente
a causa de conductas inapropiadas. Si, en el ejemplo anterior, la persona ha tenido repeti-
dos episodios de comportamiento agresivo, de oposicion, impulsivo o antisocial a lo largo
de la semana, no recibira su refresco al final de la misma. Sin embargo, si a la persona no
le importa realmente el refresco, y lo que de verdad esta buscando es una mayor atencion
por parte del personal, la atencion que recibe cuando es agresiva puede resultarle mucho
mas gratificante que el refresco. De modo que el programa conductual puede en realidad
estar recompensando el comportamiento que pretende erradicar.

El momento y la oportunidad de la recompensa son otros aspectos importantes del
programa conductual. Un premio que vaya a entregarse al cabo de tres o cuatro dias puede
tener muy poco efecto en algunas personas con sindrome de Down. Su periodo de aten-
cion puede ser demasiado limitado, o la recompensa puede aparecérseles muy remota en
el futuro como para que puedan relacionar su conducta con el premio. Para algunos adul-
tos, las recompensas que se dan con una frecuencia mayor, basadas en periodos mas cor-
tos de conductas adecuadas, probablemente tengan mas significado.

EVITACION DE PROBLEMAS

Otro aspecto de importancia critica en los programas conductuales suele ser el aspec-
to preventivo. Este implica analizar primero los hechos que suelen provocar el problema
de conducta, y después averiguar qué es lo que la persona consigue con su conducta (;reci-
be atencion?, ;se libra de hacer algo que no quiere hacer?). Después pueden probarse
diversas estrategias para evitar que se produzca la conducta. Por ejemplo, si se descubre
que una conducta esta aparentemente desencadenada por un determinado hecho, podria
tratar de evitar que se produzca ese hecho. O si puede preverse el hecho que suele desen-
cadenar la conducta, podria reconducirse el comportamiento de la persona, antes de que
esta comience a adoptar la conducta en cuestion. Ademas, si se descubre que la conducta
guarda relacion con las dificultades que tiene el adulto para pedir un descanso, podria
ensenarsele una forma diferente de comunicar ese mensaje.

El proceso sistematico de determinar la funcion de una conducta, analizando los ante-
cedentes (lo que sucede antes de la aparicion de esa conducta), y las consecuencias (lo que
sucede después de esa conducta), se denomina «evaluacion funcional de la conducta»
(functional behavior assessment, FBA). Queda fuera del alcance de este capitulo analizar
detalladamente la forma de realizar dicha evaluacion. Pero le merecera la pena aprender
mas sobre este proceso si el adulto con sindrome de Down del que usted se ocupa tiene
serios problemas de conducta. Para una vision general del proceso, tal vez le interese leer
el libro Functional Behavior Assessment for People with Autism (Glasberg, 2006), o hablar con
un profesional especializado en el analisis de la conducta para llevar a cabo una de estas
evaluaciones. No obstante, y hasta entonces, tal vez le resulte a usted muy ttil probar las
estrategias de reconduccion que describimos en el proximo apartado.

Es importante saber que la prevencion puede ser mas dificil cuando existen problemas
del control de los impulsos. En el caso de los problemas del control de los impulsos, no
suele haber un antecedente claro que desencadene la conducta. Por lo tanto, prevenir el
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problema puede resultar dificil porque este surge «de la nada». A veces, sin embargo, hay
hechos previos o antecedentes de los que no nos damos cuenta. Suele merecer la pena
observar varias veces una situacion para ver si existe algo que pueda estar provocandola.

También es posible reducir la conducta impulsiva si esta esta asociada con una patolo-
gia fisiologica tratable, como por ejemplo un trastorno de TDAH o de convulsiones (v. mas
adelante el apartado sobre tratamiento con medicacion).

RECONDUCCION

Rebecca, una joven con sindrome de Down, de vez en cuando se encontraba
tan frustrada con algunos de sus comparieros de trabajo que, al regresar a casa,
formaba un revuelo. Generalmente, si habia tenido un dia frustrante en su trabajo,
se dedicaba a andar de un lado para otro en el porche, antes de entrar en su casa.
Cuando observaban este comportamiento, los miembros del personal sabian que si
intercedian y llevaban a Rebecca hasta su cuarto, para que se sentara y oyera
musica, normalmente podian ayudarla a relajarse, y evitaban que su conducta se
intensificara.

La historia de Rebecca muestra como los demas pueden reconducir a una persona con
sindrome de Down antes de que se vuelva agresiva. ;Como y por qué funciona la recon-
duccion?

La reconduccion funciona cuando una persona puede cambiar satisfactoriamente una
emocion o una conducta negativas por otra emocion o conducta positivas. Uno de los prin-
cipios esenciales del tratamiento conductual es que las personas no podemos tener dos
emociones contradictorias al mismo tiempo. Si las personas se sienten tranquilas y conten-
tas no pueden experimentar al mismo tiempo las emociones negativas de la rabia, la tris-
teza, etc. Siguiendo este principio, la meta del tratamiento consiste en identificar las fases
tempranas de una emocion y una conducta negativas para ayudar a reconducir a la perso-
na a un estado de animo positivo y una conducta positiva.

Claves para una reconduccion satisfactoria:

» Lareconduccion a emociones y a conductas positivas funciona mejor cuando se ini-
cia antes de que la persona se haya adentrado demasiado en un estado emocional
negativo.

* Para reconducir a una persona antes de que se vuelva airada, trate de identificar las
primeras senales de aviso que pueda desplegar antes de expresar su enfado. La pri-
mera sefal de aviso en el caso de Rebecca consistia en andar de un lado para otro en
la entrada de su casa. Otras personas pueden usar una amplia variedad de conduc-
tas diferentes e idiosincrasicas, como primeras senales de aviso.

* Recuerde que estas senales de aviso pueden cambiar, de modo que hay que seguir
observando la conducta del individuo, para identificar las nuevas senales que pueda
mostrar, antes de expresar su enfado.

Identificar alternativas positivas:
* Observe con regularidad las actividades de los momentos tranquilos, para identifi-
car las actividades que le gustan a la persona, y que le resultan relajantes.
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* Intente disponer de varias actividades relajantes entre las que la persona pueda ele-
gir. Esto proporciona al individuo un mayor sentido de su propia participacion en
el proceso.

* Darle a alguien la posibilidad de elegir entre varias actividades relajantes es también
una forma de dirigir su atencion hacia algo positivo sin provocar su enfado.

Actitud y conducta de los cuidadores:

* Sea muy cuidadoso en su manera de aproximarse a la persona en estas situaciones.
Si forzamos o nos enfrentamos demasiado, corremos el riesgo de provocar enfado en
vez de conseguir el objetivo de reconducir a la persona y apartarla de su ira. Por
ejemplo, decir con mucha tranquilidad a alguien que esta comenzando a enfadarse
«;Te gustaria oir musica o pintar?», tiene muchas mas posibilidades de éxito que
enfrentarse a la persona con un «Parece que te estas enfadando... Tienes que poner-
te a oir musica o a pintar. jAhora mismo!».

e Mantener un tono calmado y una actitud tranquila es algo especialmente importan-
te en el caso de los padres de adolescentes y de adultos jovenes, que probablemen-
te tengan una mayor tendencia a rebelarse contra la autoridad paterna.

AUTORRECONDUCCION

En algunas ocasiones puede ensenarse a los adultos con sindrome de Down a recon-
ducirse a si mismos. Es decir, la persona puede aprender a identificar sus propias senales
iniciales de enfado, y puede aprender a reconducirse a si misma. Esta no es tarea facil para
las personas con una inteligencia media, y puede ser mas dificil todavia en el caso de las
personas con sindrome de Down. Sin embargo, hemos observado que, con tiempo y con
practica, muchas de estas personas son capaces de aprender a reconducirse a si mismas.
Quiza exista la posibilidad de ensenar primero al individuo a responder a las indicaciones
de otras personas, especialmente si los padres o los cuidadores le sefialan el momento en
que se observan las primeras sefiales de enfado. Con el tiempo, el individuo puede llegar
a reconocer sus propios patrones de conducta, y comenzar a advertirse a si mismo cuando
nota que su humor y su conducta cambian.

También es posible utilizar el soliloquio para ayudar a un individuo a reconducirse a
si mismo cuando este siente que esta a punto de actuar de forma inadecuada. Como se
describe en el capitulo dedicado al soliloquio, las personas con sindrome de Down sue-
len decir en voz alta lo que otros adultos se dirfan a si mismos en silencio. Las personas
pueden utilizar su propio soliloquio para advertirse a si mismas y para reconducir una
conducta inadecuada. Algunos individuos incluso se hablaran a si mismos en tercera per-
sona, cuando se estén reconduciendo a si mismos. Annie, de 37 anos, periodicamente
arremete contra otras personas. Muchas veces, los demas la han oido decirse a si misma
frases como «Annie, no le pegues a Tommy», cuando se siente nerviosa. Las personas que
oyen a Annie frases de este tipo las toman como una indicacion de que necesita realizar
una actividad que le resulte relajante, y le ayudan en esos momentos hasta que vuelve a
tranquilizarse.

En el caso de muchos otros adultos, hemos podido llevar aun mas lejos esta estrategia
de reconducirse a través del soliloquio. Algunas personas pueden aprender no solo a recor-
darse que no deben expresar su enfado de forma inapropiada, sino que llegan a ser capa-
ces de reconducirse a si mismas para hacer una actividad positiva o relajante. Por ejemplo:



19. Conducta problematica 351

Cuando Marvin empezaba a sentir que se estaba enfadando y poniendo
nervioso, se decia repetidamente a si mismo: «No grites ni tires cosas». Después se
decia a si mismo que respirara hondo. Se sentaba y respiraba profundamente,
inspirando y soltando el aire, durante varios minutos, hasta que se sentia calmado y
dejaba de sentirse nervioso. En ciertas ocasiones, a Marvin le resultaba muy dificil
practicar esta estrategia, especialmente cuando se vefa enfrentado, de forma
demasiado rapida o forzada, con alguna situacion muy estresante o frustrante. Por
ejemplo, en una ocasion en que estaba entrando en el comedor de su residencia, se
encontr6 a uno de sus companeros que estaba teniendo un arrebato de ira,
parecido a una rabieta. Marvin trat6 de iniciar su estrategia de reconduccion, pero
la rabieta de su compariero le estaba afectando demasiado. Por fortuna, Marvin
habia trabajado con el personal para aprender a abordar justamente este tipo de
situaciones. Varios miembros del personal le hicieron a Marvin una sefial
previamente acordada (sefialando con sus pulgares hacia la direccion de la puerta).
Esta era la senal para que Marvin se apartara de la situacion inmediata. Después de
esto, pudo irse al tranquilo cuarto de estar, para entablar alli el soliloquio sobre su
propia reconduccion y realizar sus respiraciones profundas.

Marvin ha respondido muy bien con el método de poner en marcha esta
estrategia cuando se siente enfadado. Unas pocas veces ha sido necesario hacerle
otra senal para advertirle. Esta sefal consiste en que los miembros del personal
acttian como si estuvieran haciendo una respiracion honda. Por lo general, esta
senal suele bastarle a Marvin para que él mismo comience su reconduccion y sus
ejercicios de respiracion profunda.

MEDIDAS QUE PUEDEN ADOPTARSE CUANDO ALGUIEN ESTE YA EXPRESANDO ENFADO

En algunas ocasiones, la persona puede estar ya enfadada y la oportunidad para des-
viar su enfado hacia algo positivo ya ha pasado. En estas situaciones, las directrices que
indicamos a continuacion, respecto a la conducta airada moderada o mas grave, quiza ayu-
den a controlar el problema:

GRADO DE ENFADO MAS MODERADO

Valore el grado del enfado. Si la persona esta descontrolada y existe riesgo de que
pueda danarse a si misma o hacer dafo a un tercero, siga las recomendaciones que damos
en el siguiente apartado sobre Enfado mas extremo y agresion. De lo contrario, los siguien-
tes pasos pueden resultar utiles para controlar el enfado:

1. Manténgase calmado y controle su propio enfado, si es que lo tiene. El enfado del
cuidador solo servira para incrementar el enfado o el nerviosismo de la persona con
sindrome de Down.

2. Sies posible, permita a la persona que exprese su enfado. Es especialmente impor-
tante apartar de la situacion a los nifios, o a las otras personas que quiza no entien-
dan el peligro. Recuerde asimismo que en un arrebato de ira cualquier conducta es
posible. Por lo tanto, quite de en medio todo lo que pueda utilizarse como objeto
arrojadizo o como arma.

3. Una vez que haya pasado lo peor de la tormenta, acérquese a la persona de forma
pacifica y no amenazante.
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4. Con voz tranquila, convénzala con delicadeza para que se siente, con lo que se con-
sigue que se encuentre en un estado fisico mas relajado. Una vez que la persona se
haya sentado, repitale frases tranquilizantes.

5. Los miembros de la familia también pueden abrazar o sujetar con delicadeza a la
persona con sindrome de Down, para ayudarle a tranquilizarse si se siente comoda
con estas muestras de afecto.

6. Una vez que la persona se haya calmado, trate de involucrarla en alguna actividad
agradable, como escuchar musica, revisar fotos, etc.

7. Cuando la situacion se haya estabilizado, examine la secuencia de hechos que de-
sembocaron en el enfado. Esto puede servir para que usted identifique y resuelva
los problemas que provocaron el enfado. También puede ser util identificar las sena-
les conductuales precedentes al enfado, que le pueden proporcionar pistas para
reconducir el mismo.

ENFADO MAS EXTREMO Y AGRESION

Abordar la crisis inmediata. Evaltie la conducta agresiva. Si la persona esta descontro-
lada y existe riesgo de que pueda danarse o danar a un tercero, posiblemente sea necesa-
rio intervenir inmediatamente. Si el individuo vive en un piso tutelado algo mas grande,
pueden establecerse procedimientos fijos para controlar la conducta agresiva mas extrema.
Normalmente, estos procedimientos implican alguna forma de contencion fisica, que se
mantiene hasta que la persona se haya calmado. Por ejemplo, una institucion residencial
grande cuenta con aproximadamente ocho miembros de su personal, especialmente entre-
nados por un psicélogo. Cuando se produce un incidente, se convoca al menos a cuatro
miembros de este personal para que reaccionen de inmediato ante la situacion. Siguiendo
unos procedimientos previamente planificados, estos individuos pueden entonces sujetar
a la persona, con cuidado pero con firmeza, de forma que esta no pueda danarse a si
misma, ni hacer dafio a los demas.

Si la persona vive en su hogar, en una residencia pequena o en cualquier otro lugar
donde no exista un protocolo para controlar su conducta agresiva, puede necesitarse ayuda
externa. A veces, determinados miembros del personal o determinados familiares con
experiencia son capaces de calmar a la persona cuando otros no pueden. Por ejemplo, una
de las componentes del personal fue llamada al piso cuando Georgia tuvo un arrebato, por-
que esa persona tenia una relacion particularmente buena con Georgia. La componente del
personal reaccioné de inmediato yendo al piso tutelado, y Georgia, a su vez, reaccioné muy
positivamente ante su presencia. En otra ocasion, otro adulto con sindrome de Down que
estaba enfadado se calmo después de haber hablado por teléfono con su madre.

En algunas ocasiones puede llamarse a la policia, si las intervenciones que han intentado
hacer los familiares o los cuidadores no han surtido efecto. La presencia de los oficiales de la
policia puede ayudar a calmar a algunas personas que tienen una conducta agresiva. Este suele
ser el caso cuando el individuo no tiene una historia previa ni extensa de comportamiento
agresivo. Sin embargo, los cuidadores deberan estar muy activos en todas las ocasiones en que
se llame a la policia. La mayoria de los oficiales de la policia tienen muy poca experiencia o
preparacion para tratar con personas con sindrome de Down o con otras discapacidades. Lo
que suelen hacer es mirar al cuidador en busca de orientacion. Los cuidadores pueden utili-
zar la presencia de la policia para que esta ayude a estabilizar la situacion, pero no necesaria-
mente para tomar decisiones sobre los posibles tratamientos (de los que hablaremos a conti-
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nuacion). No obstante, puede conseguirse que la policia traslade al individuo a donde este
vaya a ser tratado (si fuera necesario) (de lo que también hablaremos a continuacion). Por otra
parte, si el individuo esta tranquilo, el personal o los familiares podrian trasladarle sin proble-
ma hasta el establecimiento adecuado, si esto se considerase necesario.

Buscar tratamiento. Una vez que el adulto se haya calmado y que haya pasado la cri-
sis, existen dos modalidades primarias de accion en referencia al tratamiento de pacientes
externos o internos. Muchas veces los miembros del personal llevan a las personas que pre-
sentan conductas de agresion mas extrema a la consulta de los profesionales de la salud
mental. Esto suele suponer una visita a un profesional especializado en la conducta o en
salud mental, o en ambas ramas, que se lleva a cabo en un establecimiento de medicina o
de salud mental para pacientes externos. En nuestro centro se nos ha pedido que evalue-
mos y tratemos de urgencia a muchas personas que muestran formas de agresion mas
extremas. En nuestra experiencia, puede haber muchas y muy diversas causas y explica-
ciones, asi como diversos tratamientos para este tipo de conductas, que hemos tratado
detalladamente a lo largo de este capitulo y del libro.

En algunas ocasiones, cuando los adultos con sindrome de Down tienen una conduc-
ta extrema, el personal, la policia o sus familiares los llevan a una sala de urgencias hospi-
talaria para que se considere su posible hospitalizacion en la planta de salud mental. En las
grandes ciudades puede haber hospitales con plantas dedicadas especificamente a las per-
sonas con discapacidades intelectuales. No obstante, en la mayoria de los casos, la tnica
opcion es una planta de Psiquiatria general.

Hemos observado que las hospitalizaciones no son siempre tan beneficiosas como las
personas esperan. Idealmente, el personal del hospital intenta identificar y tratar las enfer-
medades generales y mentales contando con la cooperacion de los familiares y los cuida-
dores, para averiguar el origen del estrés. Sin embargo, demasiado a menudo, el personal
hospitalario no tiene la suficiente experiencia ni se sienten comodos para diagnosticar y
tratar a las personas con sindrome de Down que presentan problemas de salud mental o
conductuales. A menudo no se ocupan de realizar pruebas médicas para identificar proble-
mas de salud. También puede suceder que el personal hospitalario no haga el esfuerzo de
ponerse en contacto con la familia o con los cuidadores, para que estos ayuden a identifi-
car y a resolver los posibles conflictos ambientales o el estrés. Como resultado de todo ello,
la hospitalizacion puede convertirse en poco mas que en un respiro extremadamente caro,
que proporciona algo de tiempo y da un descanso a los familiares y a los cuidadores pero
que, para empezar, no resuelve ningtin problema, ni las cuestiones que puedan haber ori-
ginado el problema.

De hecho, algunas veces, la hospitalizacion empeora el problema. Esto se debe a que
quiza los cuidadores confien excesivamente en las hospitalizaciones para el control de las
crisis, pero la hospitalizacion no ayuda necesariamente a resolver los problemas que de-
sencadenan los arrebatos conductuales. Ademas, a algunos individuos con sindrome de
Down les gusta de hecho la experiencia de ser hospitalizados. Quiza el personal del hos-
pital los mime y los consienta en exceso, y probablemente no los presionen mucho para
que hagan algo constructivo. Algunos adultos viven estas experiencias como si se tratara
de unas vacaciones. Lamentablemente se trata de unas «vacaciones» enormemente caras y,
ademas, no necesariamente productivas si no se intenta identificar el problema subyacen-
te, 0 si no se ensena a la persona a controlar mejor su conducta.
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También hemos notado que muchos hospitales no admiten a las personas con discapaci-
dad intelectual en la planta de Psiquiatria, incluso aunque estas personas hayan ingresado por
Urgencias. En algunas ocasiones, el personal hospitalario no se siente a gusto tratando a estas
personas, con las que tiene poca experiencia. Con frecuencia, la persona que es llevada a
Urgencias termina por calmarse aunque haya estado nerviosa en el momento de llegar.
Algunos de estos individuos quiza dejen de estar enfadados y de ser hostiles al ver que en
Urgencias hay otras personas con problemas fisicos o emocionales mas graves que los suyos.
El hecho de esperar durante horas en Urgencias hasta que les llegue el turno, también puede
terminar por aplacar todo resto de enfado. Dejar de ser hospitalizado no es necesariamente
algo malo, especialmente si la hospitalizacion no tiene como objeto identificar y resolver los
problemas que estan causando la conducta, como acabamos de decir en el parrafo anterior.

Ademas, en muchas ocasiones, después de habérsele negado a la persona su ingreso
hospitalario, sus cuidadores se dedicaran a buscar otros recursos existentes en su comuni-
dad. Una vez que haya pasado la crisis inmediata, se dispondra de mas tiempo para encon-
trar alguna institucion con consultas externas que tenga mas experiencia en la atencion a
las personas discapacitadas. Estas instituciones contaran con unos profesionales especiali-
zados que tendran muchas mas posibilidades de averiguar y resolver eficazmente las cau-
sas de los problemas conductuales.

Evaluacion de las causas de una conducta extrema. Una vez que haya pasado la cri-
sis de un incidente extremadamente agresivo, sera preciso comenzar con la concienzuda
evaluacion de las posibles causas del problema. Si se intenta comenzar un tratamiento sin
haber realizado previamente esta evaluacion puede desembocarse en el fracaso, porque
probablemente no lleguen a identificarse ni a resolverse las causas reales que estan provo-
cando las explosiones de ira. Con frecuencia, una vez que se trata la causa de los proble-
mas, la conducta se vuelve mas manejable. Una vez que esto ocurra, podran ponerse en
practica las directrices indicadas anteriormente para las formas de enfado mas moderadas,
con el fin de ayudar a controlar algun otro arrebato agresivo que pudiera presentarse.

A continuacion, indicamos algunas de las causas mas comunes de la conducta extrema:

* La conducta puede deberse a un excesivo estrés ambiental. Considere esta posibili-
dad, especialmente cuando no haya habido historia previa de estallidos de ira. Por
ejemplo, Bret solo tuvo estos episodios cuando fue victima de los abusos de un com-
paniero de residencia. Su conducta era una llamada de atencién para que el personal
cayera en la cuenta y trasladara a otro lugar al abusador, o controlara mejor la con-
ducta de este, que habia estado abusando de varias personas de la residencia. Una
vez que se resolvié este problema, ni Bret ni ningtin otro de los residentes volvié a
tener arrebatos de ira.

e Como ya dijimos anteriormente, los problemas de salud pueden producir molestias
o dolor extremos, y pueden contribuir a cambios extremos de conducta o ser causa
de estos. Siempre que haya cambios en la conducta, debera llevarse a cabo un minu-
cioso examen fisico, especialmente cuando se trate de cambios mas extremos.

e La conducta extrema también puede guardar relacion con un problema de salud
mental. Como hemos dicho a lo largo de este libro, muchas personas con sindrome
de Down tienen una habilidad limitada para comunicar verbalmente sus problemas
y preocupaciones. Un problema de salud mental puede aflorar como un cambio de
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conducta extremo. Por eso, si el problema de la conducta agresiva del individuo no
obedeciera al estrés ambiental, a alguna enfermedad médica, ni a ningun otro tipo
de trastorno conductual (trastorno de la conducta, trastorno negativista desafiante,
etc.), seria recomendable consultar con un profesional de la salud mental. Por ejem-
plo, a nuestra consulta nos han traido a algunas personas debido a su reciente his-
toria de ataques de enfado, a las que no se les habia diagnosticado previamente un
trastorno bipolar.

MEDICACION

Como ya se ha comentado previamente, los problemas de conducta, y en especial los
de conducta compulsiva, pueden estar causados o agravados por problemas fisiologicos o
neurologicos como son el TDAH, los trastornos epilépticos, el sindrome de la Tourette y
los trastornos de tics. Los problemas resultantes de conducta pueden ser mucho mas
manejables si se emplea medicacion para tratar esos otros problemas. Por ejemplo, perso-
nas con TDA se pueden beneficiar enormemente de un farmaco estimulante, y los que tie-
nen trastornos epilépticos responderan positivamente a la medicacion anticonvulsiva, y los
que tengan sindrome de la Tourette/tics responderan a los farmacos antipsicoticos. De la
misma manera, hemos observado que algunos individuos con una conducta compulsiva
grave responden a farmacos anticonvulsivos aun cuando no haya una aparente causa fisio-
logica. Esto puede deberse al hecho de que, a veces, las crisis epilépticas son dificiles de
detectar debido a su intermitencia.

Ciertamente, hay todo un conjunto de otras alteraciones médicas que pueden causar o
agravar los problemas de conducta, como se ha comentado. Por ejemplo: problemas de tiroi-
des, deficiencia de vitamina B, y otros especificados en el capitulo 2. Sera necesario en tal
caso tratar adecuadamente los problemas médicos que estan contribuyendo a que se mani-
fiesten los problemas de conducta, si se quiere reducir al maximo la conducta anomala.

Ademas, los medicamentos seran tutiles cuando coexisten sintomas de salud mental
con problemas de conducta. Uno de los sintomas mas comunes es la ansiedad, que a veces
se manifiesta en forma de agitacion y de tension corporal. Observamos también que los
trastornos del estado de animo coexisten también con los problemas de conducta. Un tras-
torno del estado de animo puede incluir las graves fluctuaciones de animo y conducta que
estan asociadas al trastorno bipolar (v. cap. 14), pero es mucho mas frecuente que se trate
de sintomas menos graves como puede ser la tristeza o la irritabilidad.

Los farmacos anticonvulsivos (antiepilépticos) se muestran como un remedio terapéuti-
co eficaz en problemas de conducta que se presentan junto con sintomas de salud mental.
El 4cido valproico y la carbamazepina son buenas posibilidades. En las personas tratadas
con esta medicacion se deben practicar de forma periodica analisis de sangre para compro-
bar sus concentraciones en sangre, asi como un recuento de células sanguineas, pruebas de
funcion hepatica y electrolitos para controlar los efectos secundarios. También hemos teni-
do cierto éxito con la gabapentina, aunque todavia no se la reconoce demasiado como alter-
nativa, quiza porque no sea tan eficaz como los anteriores. La ventaja de la gabapentina es
que resulta menos necesario medir sus concentraciones en sangre, y por eso es mejor tole-
rada por los pacientes a los que no les agrada que se les saque sangre. Recientemente hemos
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iniciado el uso de lamotrigina con cierto éxito, pero con ella hay que medir también sus con-
centraciones en sangre. Ninguno de estos productos han sido aprobados por la FDA para
tratar problemas de conducta.

Los farmacos antipsicoticos pueden ser también muy eficaces para tratar estos tipos de
problemas de conducta con sintomas de salud mental. La risperidona, la olanzapina, la
quetiapina, la ziprasidona y el aripiprazol han mostrado su eficacia en algunos de nuestros
pacientes con sindrome de Down. Pero tal como se indica en el capitulo 17, es necesario
vigilar los sintomas de sedacion, aumento de peso y la elevacion de glucosa en sangre.

Generalmente, los antidepresivos no son ttiles si se usan solos para tratar estos proble-
mas de conducta, pero pueden ayudar si se combinan con otros farmacos (p. ej., anticon-
vulsivos). El farmaco antidepresivo trazodona puede ser especialmente util para tratar la
conducta y los problemas de salud mental, y es especialmente eficaz como inductor del
suefo; por eso serd un buen agente en pacientes en los que el trastorno del suenio forme
parte de sus sintomas. Igualmente, en tales casos, la melatonina (una hormona que se uti-
liza en el trastorno del sueno y el jet lag) u otros farmacos hipnoticos como son el zolpi-
dem, la eszopiclona o el zaleplon pueden resultar ttiles.

Por tultimo, si la conducta anémala esta asociada a un trastorno obsesivo-compulsivo
0 a una depresion mayor, la medicacion antidepresiva utilizada para tratar estos cuadros
ayudara a reducir los problemas de conducta.

CONCLUSION

Cuando un adolescente o un adulto con sindrome de Down se muestren agresivos,
impulsivos, demasiado rebeldes o estén adoptando otro tipo de conductas problematicas que
interfieran con la vida cotidiana, es extremadamente importante intentar determinar qué es
lo que esta desencadenando esa conducta. Es esencial una cuidadosa evaluacion, en busca de
problemas médicos subyacentes y también de posibles desencadenantes ambientales. Como
sucede con el tratamiento de otros problemas de salud mental, el abordar los aspectos psico-
logicos, sociales y biologicos aumentara las posibilidades de éxito del tratamiento.



