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Habitos, rituales,
costumbres y flexibilidad

Por Dennis McGuire y Brian Chicoine.

EN RESUMEN | Hemos comprobado que una enorme cantidad de per-
sonas con sindrome de Down, igual que Don, necesitan la monotonia,
larepeticidny el orden en sus vidas. Llamamos a esta tendencia habi-
to, ritual, rutina o costumbre fuertemente arraigada. Estas tenden-
cias rutinarias son tan comunes en las personas con sindrome de
Down, que lo raro es que no se observen. En este trabajo definimos
los habitos y rutinas y describimos sus aspectos positivos y negativos
paralavida de la personay de quienes le rodean. Proponemos la exis-
tencia de un “continuum” en el desarrollo e intensidad de estos habi-
tos, que va desde lo que puede considerarse como una conducta adap-
tativa hasta la instalacién de una conducta maladaptativa con riesgo
de convertirse en trastorno obsesivo-compulsivo. Ofrecemos pistas
diagnésticas y ejemplos de cémo manejar estas formas de conducta.

Don se levantaba todos los dias a la misma
hora, e invariablemente seguia la misma ruti-
na. Primero se tomaba las tostadas y el zumo,
después se afeitaba, se duchabay se vestia con
igual meticulosidad. Tanto sus padres como su
jefe podian contar con que estaria aseado y
bien arreglado para su trabajo. Su jefe también
podia contar con su puntualidad y con la
buena realizacién de sus tareas laborales.
Después del trabajo, Don se tomaba un ten-
tempié, hacia sus tareas domésticas (sacar la
basura, poner la mesa), y se aseguraba de que
todo estuviera ordenado en su habitacién.
Todos los martes lavaba su ropa; los miércoles,
recogia la casa y pasaba la aspiradora.

Después de cenar, se relajaba en su cuarto con sus peliculas o su mdsica favorita, mientras escri-
bfa en su cuaderno o hacia puzzles de sopa de letras. Los sdbados se levantaba a la misma hora
para desayunar, y después afeitarse, ducharse, vestirse e ir a jugar a los bolos y, mds tarde, acudir
a un club social. Su familia se acostumbré a esperar de él esta regularidad y Don, por su parte, era
muy fiable en sus rutinas.

Hemos comprobado que una enorme cantidad de personas con sindrome de Down, igual que
Don, necesitan la monotonia, la repeticion y el orden en sus vidas. Llamamos a esta tendencia
hdbito, ritual, rutina o costumbre fuertemente arraigada. Estas tendencias rutinarias son tan
comunes en las personas con sindrome de Down, que lo raro es que no se observen.
Resumiremos los conceptos sobre los diferentes tipos de hdbitos o costumbres y sobre sus ven-
tajas y desventajas. Después, trataremos sobre los medios para identificar y resolver los proble-
mas derivados de los “hdbitos o rituales inflexibles”.

¢QUE ES UN HABITO/RITUAL?

Se podria definir de manera sencilla como el patrdn o rutina que se ha establecido en las accio-
nes o pensamientos de una persona. Todos nosotros tenemos hdbitos en nuestras vidas cotidia-
nas pues, de lo contrario, no podriamos hacer nada en absoluto. Por ejemplo, si todos los dias
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tuviésemos que repensar cudndo o cdmo ducharnos, lavarnos los dientes, ponernos los calce-
tines, atar los cordones de nuestros zapatos y hacernos las tostadas, nunca llegariamos a salir
de casa por las mafianas. Multipliquemos esto por todas las demds acciones automdticas y ruti-
narias que realizamos todos los dias en casa, en el trabajo y en nuestra comunidad, y compro-
baremos facilmente que el mundo sin los hdbitos se quedaria parado.

Los individuos con sindrome de Down son especialmente buenos en este asunto de tener y
seguir sus propios hdbitos en la vida cotidiana. Muchos de ellos los siguen con un grado de pre-
cision que dejarfa impresionado al mds puntilloso de los contables. Ejemplos de las costumbres
que nosotros hemos observado son los siguientes:

- Tener un orden y un horario fijos para los hdbitos diarios, incluyendo las rutinas fijas de la
mafiana, la tarde y la noche, y las laborales, asi como las rutinas que son relajantes. Por
ejemplo, muchas de estas personas dibujan, o copian palabras o letras durante su tiempo
libre en casa.

+ Ser muy meticulosos en el cuidado de su aspecto y de su aseo personal, asi como en el de
sus habitaciones y sus cosas. Las personas con sindrome de Down suelen tener un lugar
determinado para los muebles y para el resto de sus pertenencias en sus cuartos, o en los
lugares en que viven. Los objetos que los demds mueven o cambian de sitio suelen ser res-
tituidos inmediatamente a su posicion original.

« Elaborar rutinas en relacién con otras actividades menos frecuentes, como por ejemplo,
un método fijo para hacer las maletas, para pedir en los restaurantes, o para celebrar las
bodas, los bautizos, para pasar las vacaciones, etc.

- Tener rutinas focalizadas en sus preferencias personales para cosas o personas como son
la musica, los equipos deportivos, las actividades sociales y recreativas, los idolos y perso-
nalidades; o también para asuntos mds personales, como son un pariente predilecto, o0 un
interés amoroso. Estas preferencias ayudan a definir quién es el individuo a partir de lo
que le gusta hacer y de las personas con quienes le gusta hacerlo.

VENTAJAS DE LOS HABITOS[RITUALES

Mantener ciertos hdbitos tiene sus ventajas. Los hdbitos dan un sentido importante de orden y
estructura a las vidas cotidianas de las personas. Son muy beneficiosos para aumentar la inde-
pendencia. Unavez que se ha aprendido una actividad, y que ésta se vuelve parte de la rutina dia-
ria, se realizardn fielmente las tareas aprendidas. También pueden incrementar la independen-
cia y mejorar el rendimiento en el entorno laboral. Son muchos los empresarios que suelen que-
darse impresionados por la fidelidad y precision con que las personas con sindrome de Down
ejecutan sus tareas rutinarias en el trabajo, y por la puntualidad con que siguen los horarios.

UTILIZAR LOS HABITOS PARA RELAJARSE

Las actividades rutinarias también pueden servir de refugio para el estrés y las tensiones de la
vida cotidiana, en casa o en el trabajo. Estas actividades suelen consistir en repetir una determi-
nada accion que sea del agrado de la persona, en un lugar tranquilo o privado, actividad que a
veces forma parte de la rutina diaria. En casa, el espacio privado de la persona suele ser el cuar-
to de bafio o su habitacion. Algunas de las actividades mds frecuentes que les gusta repetir con-
sisten en leer, escribir o dibujar, oir musica, ver la television o los videos, revisar las fotos fami-
liares, o tener hobbies o hacer manualidades, como por ejemplo, bordar u ordenar los objetos
de sus colecciones. De hecho, algunas de las actividades mds frecuentes podrian parecer muy
poco comunes, como el copiar letras o palabras en una hoja, o en un cuaderno, u ordenar sus
habitaciones. Sin embargo, no hay duda de que resultan relajantes para el individuo. En el cuar-
to de bafio, las actividades relajantes consisten en tareas de limpieza o de aseo, o simplemente
en sentarse y descansar.
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En el trabajo, repetir una actividad relajante puede dar
a estos adultos un breve pero valioso respiro para des-
cansar de la interaccién con los demds, del bullicio y del
jaleo del lugar de trabajo, y del tedio laboral. En el traba-
jo, el espacio elegido casi siempre es el cuarto de bafio,
porque suele ser el Unico lugar donde hay un poco de
tranquilidad y de intimidad. Al igual que en casa, las ruti-
nas relajantes pueden consistir en asearse, o simplemen-
te en sentarse y descansar en uno de los compartimen-
tos. Debra, una oficinista de 32 afios, suele relajarse
durante los recesos del trabajo oyendo musica por sus
auriculares, o haciendo “sopas de letras” en su escrito-
rio.

HABITOS RELACIONADOS CON EL ASPECTO
PERSONAL Y LAS PERTENENCIAS PROPIAS

Para las personas con sindrome de Down también
son muy beneficiosos los hdbitos referentes al cuida-
do meticuloso de su propio aspecto, de su habitacién
y de sus cosas. Ir bien arreglado y bien vestido trans-
mite a los demds una imagen de orgullo, de respeto
propio y de dignidad, y puede incrementar el orgullo
y la estima que uno siente por si mismo. Esto resulta
especialmente importante para las personas con sin-
drome de Down, cuyas caracteristicas fisicas distinti-
vas sefialan inequivocamente su diferencia. Esta dife-
rencia les hace susceptibles a la discriminacion a la
que puede estar expuesto cualquier grupo minorita-
rio. El orgullo propio que se deriva de la atencidn
prestada al aseo y al aspecto personal ayuda mucho a
reducir el efecto estigmatizador que causa el ser dife-
rente.

HABITOS EN EL ORDEN

Los hdbitos en el orden son también muy importantes
para las personas con sindrome de Down. El orden
supone tener limpios y organizados el propio cuarto, los
muebles, la ropa y los demds objetos personales, como
las cintas de video, las fotos, los CDs, etc. Cuando orde-
nany organizan, muchas de ellas sienten la necesidad de
cerrar las puertas y los armarios, y de apagar las luces.
También son muy cuidadosas cuando doblan y guardan
su ropa en los cajones, o la cuelgan en sus armarios. Si
se hacen muy extremadas, estas tendencias relativas al
orden pueden resultar dificiles de sobrellevar para la
familia, como se describe mds adelante y con mds deta-
lle en la seccién “Desventajas”.
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HABITOS RELACIONADOS CON LAS PREFERENCIAS PERSONALES

Por ultimo, y lo que es mds importante, el ritual/hdbito es un poderoso medio de expre-
sion y de comunicacion. Esto es especialmente cierto en el caso de las personas con sin-
drome de Down, que tienen una capacidad limitada para expresarse verbalmente. Cada
uno de los hdbitos es una declaracién, clara e inequivoca, de una opcién o de una prefe-
rencia personal. Por ejemplo, los hdbitos y las rutinas cotidianos manifiestan la forma en
que uno decide organizar y controlar cosas como el aseo, el aspecto y los objetos perso-
nales; la participacion en las actividades sociales, recreativas y laborales; las preferencias
personales en relacion con la musica, las aficiones y las realizaciones artisticas. Las elec-
ciones de cada persona, a su vez, ayudardn a formar y a definir su propio estilo y su pro-
pia personalidad, que son dnicos.

Para algunos, los hdbitos pueden incluso desempefiar un papel de salvavidas. Por
ejemplo:

Cassie, de 28 afios, tiene sindrome de Down y también una enfermedad genética que causa un
deterioro muscular progresivo e irreversible que, finalmente, desembocard en una muerte prema-
tura. Esta terrible enfermedad ya le ha costado la vida a todos sus hermanos, menos a uno. Cassie
es muy consciente de su situacién, pero incluso asi, sigue conservando una firme actitud positiva
frente a la vida y frente a la gente que la rodea. De hecho, la primera vez que la vimos, uno de los
aspectos que mds le costaba sobrellevar de su enfermedad no era ni el dolor ni la incomodidad
que ésta le causaba, sino que afioraba a sus amigos del trabajo, o de sus actividades sociales, por-
que con frecuencia se encontraba muy cansada o muy enferma para saliry para verlos.

Descubrimos que la primera razén por la que Cassie es capaz de mantener su actitud positiva
se debe a que ha creado una serie de rutinas que no sélo son enormemente relajantes, sino que
ademds le permiten conectarse con los demds. Fieles a la naturaleza de los hébitos, estas rutinas
suelen producirse a una horay en un orden preestablecidos. Por ejemplo, Cassie suele comenzar
por una de sus actividades favoritas que consiste en elaborar una de sus listas interminables de
cosas en el ordenador. Después suele dedicar un rato a escribir amables cartas a sus amigos y a
otros miembros de su extensa familia. Por ltimo, escribe cuidadosa y meticulosamente sus pen-
samientos personales en su diario.

A pesar de su enfermedad y de las muchas pérdidas que ha sufrido en su vida, estas rutinas le
dan a su tiempo libre un perfil y una forma que sirven para cumplir, como minimo, tres objetivos
importantes. Primero, puede evitar la desesperacidn, porque sencillamente estd demasiado ocu-
pada para compadecerse de si misma. Segundo, sus cartas le permiten conectarse con su familia
y con sus amigos, aunque no sea personalmente. Gracias a su extraordinaria memoria visual, se
llega a sentir casi como si estuviera hablando con ellos mientras les escribe. Incluso es capaz de
escribir a sus familiares fallecidos que estdn “en el cielo”, lo que le proporciona un enorme alivio.
Tercero, a través de sus cartas y de su diario, puede expresar sus sentimientos —incluyendo los sen-
timientos positivos, y también sus temores y su preocupacién por su enfermedad, y por el gran
sentimiento derivado de la pérdida de sus familiares. Como los hdbitos, estas actividades se repi-
ten fielmente todos los dias, garantizando asi que va a seguir beneficidndose con su realizacién.

DESVENTAJAS DE LOS HABITOS/RITUALES

Aunque son muchos los beneficios y las ventajas derivados de los hdbitos, también puede haber
problemas y desventajas. Algunos de estos problemas no son serios, o no lo son necesariamen-
te si los demds los tratan adecuadamente. Por ejemplo, un adulto con sindrome de Down puede
tener interés en un tema determinado, como puede ser un equipo deportivo predilecto, y sacar-
lo a colacién reiteradamente ante la familia y los amigos. Esto puede significar un pequefio fas-
tidio para los amigos, pero no supone necesariamente un problema que interfiera con los dmbi-
tos importantes de la vida del adulto.
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También existen hdbitos que pueden ser ttiles si se realizan en el momento o en los lugares
adecuados, pero que pueden ser problemadticos si se llevan a cabo en el lugar o en los momen-
tos inoportunos. Por ejemplo, la costumbre de limpiar el cuarto de bafio puede ser muy apre-
ciada por los demds miembros de la familia, salvo que se efectde por la mafiana, cuando todo
el mundo necesita prepararse para ir a trabajar. Un plan mejor podria ser programar esta tarea
como una rutina vespertina. Igualmente, al gerente de un restaurante puede agradarle mucho
lo limpios que mantiene los cuartos de bafio un empleado con sindrome de Down, siempre que
los clientes no tengan que hacer largas esperas hasta que concluya su meticuloso trabajo. La
mejor alternativa serd que el empleado realice su trabajo cuando haya pocos clientes, o antes de
abrir el restaurante.

No es infrecuente que los hdbitos relativos al orden se vuelvan problemadticos, en mayor o
menor grado. Por ejemplo, nos han descrito que algunas personas “tienen su propio sentido
del orden”. Organizan las cosas en su habitacion “precisamente de ese modo”, pero no nece-
sariamente de una forma que los demds consideren ordenada, o siquiera prdctica. Los libros, la
ropa, las cintas de video, el papel, etc., pueden estar dispuestos en diferentes montones sobre
el suelo, lo que puede ser un inconveniente, y dificultar el paso por la habitacion e incluso su
limpieza.

Algunos adultos tienen el hdbito de doblar y guardar hasta la ropa usada. Otros pueden pasar
demasiado tiempo ordenando sus pertenencias, o volviendo a ordenar la ropa doblada o colga-
da “precisamente asi”, lo que puede retrasar una salida o interferir con otras actividades. Estos
adultos pueden “sobre-ordenar” todo, desde la ropa o los muebles de todos los dias, pasando
por las revistas u objetos de interés especial, hasta las cosas tnicas o inusuales, como papeles
recortados, tapones de botellas, etc.

Guardar cosas como estos objetos unicos o absurdos, al igual que fotos, revistas,
recuerdos, plumas, CDs, etc, es otra costumbre bastante frecuente. Muchas personas
con sindrome de Down llevan consigo las cosas que guardan, o las cosas especiales, y
guardan cuidadosamente sus objetos especiales en bolsas o mochilas, que llevan donde-
quiera que van. Esta conducta se vuelve menos adaptativa y puede llamarse de acapara-
miento, cuando conlleva resistencia a desprenderse de los objetos, cuando las mochilas
se vuelven excesivamente pesadas, o cuando los objetos acumulados incluyen basura o
articulos desechados.

Una costumbre menos adaptativa sobre el orden también podria implicar la insistencia en
hacer siempre las cosas del mismo modo, como por ejemplo, sentarse en la misma silla, o en
el mismo sitio fijo para comer, usar siempre la misma taza, disponer los alimentos “precisa-
mente asi” en el propio plato, etc.

El ritmo para llevar a cabo las rutinas es también un drea de inflexibilidad en algunas per-
sonas con sindrome de Down. Por ejemplo, los intentos para hacer que vayan mds deprisa
s6lo pueden desembocar en que vayan mds despacio todavia. A veces, cuando se les presio-
na demasiado, responden queddndose como paralizados (a lo que algunas familias se refie-
ren diciendo que “se bloquean”). Puede que hasta reinicien la secuencia de la rutina unay
otra vez. Nos han contado que esto suele suceder durante las rutinas de la mafiana, cuando
hay poco tiempo para levantarse de la cama y salir de casa. Esto también puede suceder
cuando hay cambios inesperados de ultima hora, respecto a los planes cotidianos. Por otra
parte, el bloqueo también puede producirse como respuesta a un cambio mds significativo
en la vida del adulto. Por ejemplo:

Susan, de 39 afios, solia negarse a salir por las tardes a sus actividades recreativas con los otros
cinco residentes de su piso tutelado. Este rechazo habia creado un creciente resquemor entre sus
compaiieros, a quienes si les gustaban sus salidas regulares. Resulta que Susan se habia mudado
hacia poco desde otra residencia, que compartia con quince mujeres mayores, que tenian un esti-
lo de vida mds sedentario y que salian mucho menos que sus actuales compaiieros.

En un intento por resolver el problema, el personal del piso comenz6 a comportarse con Susan
de forma cada vez mds enérgica, porque ellos pensaban que su argumento para quedarse en casa
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—no perderse su bafio de las 7 de la tarde—, era una excusa absurda. Como era de prever, respon-
did a los intentos de presionarla oponiendo atin mds resistencia. Al principio, ralentizaba su ritmo
para prepararse y légicamente retrasaba la salida. Cuando la presién aumentd, ya no sdlo ralenti-
zaba su ritmo hasta el mdximo, sino que también se volvié mds meticulosa para vestirse y asear-
se, y reiniciaba la rutina una y otra vez, hasta que fuera “del modo exacto” que ella queria.

Como resultado de una reunidn que sostuvimos en nuestro Centro con todas las partes impli-
cadas, recomendamos que Susan se mudara a un nuevo piso, con residentes de mds edad, pues
creimos que esto se ajustaria mejor a sus necesidades. Antes de poder llevar a cabo este proyec-
to, se present6 una segunda opcién. Surgié una propuesta para que los residentes de varios pisos
tutelados cercanos entre si salieran juntos, por lo que sobraba un miembro del personal que podia
quedarse en el piso con Susan. Este dltimo plan fue el que se adoptd finalmente, pues era la mejor
opcién para ella. Curiosamente, a medida que comenzé a sentirse cada vez mds cémoda e inte-
grada en el piso, también empez6 a participar con mayor frecuencia en las salidas que se planifi-
caban. Esto mejor6 notablemente sus relaciones con los otros residentes, y también surtié efectos
beneficiosos en el control de su peso.

Naturalmente, en nuestro trabajo en la clinica ofmos hablar sobre las rutinas, pero también
hemos aprendido a respetar sanamente los hdbitos de nuestros internos y empleados con sin-
drome de Down en nuestro Centro. En la mayoria de los casos, hemos podido encontrar la for-
mula para que las rutinas funcionen con estas personas de forma que realicen las tareas de ofi-
cina que se les asignan de forma fiable. Sin embargo, a veces las rutinas originan problemas sin
importancia. Por ejemplo, un hombre tenia una hora fija para almorzar -a las 12 en punto-, y no
podia ajustar su rutina de trabajo para almorzar a las 12 y media, junto con los demds compa-
fleros de la oficina. Pudimos dejarle que tuviera su propio horario para comer, pero esto impli-
caba perderse un tiempo beneficioso de relacidon social con los demds empleados.
Afortunadamente, después de pasar varias semanas animdndolo con delicadeza, acepto al fin
almorzar con los otros empleados. En algunos casos, hemos aprendido simplemente a no
meternos en el camino de la gente cuando estd realizando su rutina. Por ejemplo, hemos apren-
dido a tratar de no interrumpir a las personas con sindrome de Down que estdn haciendo foto-
copias, para que nos dejen hacer rdpidamente “una copia nada mds”. Sencillamente, les resul-
ta demasiado molesto.

PROBLEMAS MAS SERIOS

En algunas ocasiones, un hdbito puede convertirse en un problema mds serio y, a veces, puede
incluso ajustarse a los criterios de un trastorno obsesivo-compulsivo. El hdbito puede conver-
tirse en un trastorno de este tipo si va acompafiado de pensamientos repetitivos (obsesiones),
o de conductas repetitivas (compulsiones), que interfieran considerablemente las actividades
normales y bdsicas de la vida. Por ejemplo, un hdbito se convierte en un problema importate si
las rutinas de la mafiana o de la tarde se vuelven tan complicadas y minuciosas que la persona
que las practica falta a su trabajo reiteradamente, o se pierde las actividades sociales que le son
beneficiosas.

RIESGO DE HABITOS MALADAPTATIVOS

Las personas con sindrome de Down son mds susceptibles de adquirir hdbitos maladaptativos
que el resto de la gente. Después de la depresion, los hdbitos maladaptativos son el segundo
problema de salud mental mds comunmente diagnosticado en nuestro Centro. Como aspecto
positivo, los hdbitos maladaptativos, especialmente en la forma de un trastorno obsesivo-com-
pulsivo mds serio, no son inevitables en los adultos con sindrome de Down. Los hdbitos pare-
cen estar claramente fundamentados en la propia quimica cerebral de la mayoria de estos indi-
viduos, pero hemos comprobado que los hdbitos tienen diferentes grados de intensidad en las
personas con sindrome de Down.
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Una forma de contemplar los hdbitos consiste en compararlos con el concepto de tempera-
mento (Carey y McDevitt, 1995). El temperamento es un término psicoldgico aceptado que hace
referencia a los rasgos o caracteristicas propios de nuestra personalidad innata —la que nos es
consustancial-, y que rigen nuestros estados de dnimo y nuestra naturaleza emocional.
Cualquiera que tenga mds de un hijo, podrd dar fe de las diferencias temperamentales que cada
hijo muestra desde el momento de su nacimiento. Esto no quiere decir que las familias, u otros
agentes externos, no ejerzan una decisiva influencia sobre el temperamento, sino que existe un
potente componente bioldgico que desempefia un papel preponderante en todos los aspectos
de las emociones y estados de dnimo de cada uno de nosotros. Parece que los hdbitos también
tienen una base bioldgica intrinseca pero, como sucede con el temperamento, parece existir
una amplia variacion en la intensidad de estas tendencias. Dicho de otro modo, algunas perso-
nas tienen una tendencia inherente a una mayor intensidad o rigidez en sus hdbitos que otras.
Hemos observado que esto puede afectar al grado en que una persona es susceptible de des-
arrollar hdbitos maladaptativos. Ademds, en nuestra experiencia, las personas con mejores
habilidades adaptativas, en sentido general, suelen ser mds flexibles y menos propensas a con-
traer hdbitos mds severos, o trastornos obsesivo-compulsivos.

EL CONTINUUM DE LOS HABITOS

¢Coémo se desarrollan los hdbitos maladaptativos en las personas con sindrome de Down? Para
comprender esto, puede resultar provechoso que visualicemos los hdbitos como un continuum,
desde el mds adaptativo hasta el mds maladaptativo:

Mds adaptativo > menos adaptativo > maladaptativo > trastorno obsesivo-compulsivo
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La parte izquierda de este continuum representa los hdbitos adaptativos, que creemos son
esenciales para la subsistencia diaria y para el funcionamiento de todo el mundo, incluyendo a
las personas con sindrome de Down. Los hdbitos posibilitan a las personas la realizacion efi-
caz de sus tareas diarias, tanto en el cuidado personal como en el trabajo. Podriamos ir un poco
mds lejos, y afirmar que los hdbitos son la base de nuestra propia subsistencia, y que constitu-
yen los cimientos y la estructura de la sociedad civilizada.

Si estd mds préximo al centro del continuum, un hdbito puede convertirse en algo menos
adaptativo y menos funcional. Esto sucede cuando las personas se adhieren con demasia-
da rigidez a una costumbre, o cuando ésta no tiene una finalidad util. Las familias suelen
iniciar sus descripciones de estos tipos de hdbitos con la frase “no sé por qué lo hace,
pero...”. Por ejemplo, algunas personas con sindrome de Down sienten el impulso de repe-
tir la misma pregunta una y otra vez, a pesar de conocer la respuesta de antemano. Otros
ejemplos frecuentes son la necesidad de colocar los muebles, o los objetos personales, de
una habitacion “precisamente asi”, apagar y encender las luces repetidamente, o cerrar las
puertas varias veces al salir de casa o de una habitacion. Entre los hdbitos también pueden
figurar los pensamientos o las actividades repetitivos que no tienen una finalidad funcio-
nal real, incluso aunque alguna parte de esas actividades si sea funcional. Por ejemplo,
comer es algo necesario, pero no hay ninguna necesidad de colocar la propia silla “justa-
mente asi”, ni de sentarse siempre a la mesa para cenar exactamente en el mismo sitio.
Tampoco es necesario disponer la comida en el propio plato de forma que los diferentes
alimentos no se toquen entre si.

Incluso en el caso de las personas cuyos hdbitos son indiscutiblemente adaptativos, existen
siempre unas cuantas dreas que son pensamientos o conductas repetitivos, absurdos o inexpli-
cables. Lo cierto es que la mayoria de nosotros tenemos ciertos pensamientos o conductas
repetitivos y sin sentido, como contar para nosotros mismos, comprobar varias veces si la coci-
na estd apagada, limpiar meticulosamente, u ordenar las cosas “exactamente asi”. ¢{Qué es,
pues, lo que pasa? Tenemos que reconsiderar una vez mds que el proceso quimico cerebral que
da lugar a nuestros hdbitos puede fluctuar, u obedecer a deficiencias quimicas en la mayoria de
los casos, lo que origina ciertas conductas “sin sentido”.

Entonces, ¢cudndo podemos decir que un hdbito es patoldgico? En realidad, independiente-
mente de lo ilégica, extrafia o absurda que pueda parecer una determinada conducta repetitiva,
ésta no tiene por qué ser maladaptativa, ni cumplir los criterios de un trastorno obsesivo-com-
pulsivo, salvo que interfiera con el funcionamiento normal de un individuo en los dmbitos fun-
damentales de su vida social, doméstica o laboral. Por ejemplo, colocar la silla o la comida
“exactamente asi” es algo raro pero no es un problema, salvo que esa actividad nos impida
comer nuestros alimentos de forma oportuna. Igualmente, repetir las preguntas o los comen-
tarios sobre las celebridades favoritas, las vacaciones o los equipos deportivos predilectos, es
algo que puede volver un poco locos a los demds, pero no seria algo problemdtico, salvo si la
preocupacion interfiriera con las actividades sociales o del trabajo.

Moviéndonos algo mds hacia el extremo derecho del continuum, se llega a un punto en el que
la costumbre comienza a interferir las actividades de la vida, y se vuelve cada vez mds maladap-
tativa. Una vez que el pensamiento o la conducta repetitivos comienzan a interferir considera-
blemente las actividades de la vida normal, entonces se cumplen los criterios de un trastorno
obsesivo-compulsivo. Es importante mencionar que hemos observado una diferencia en la
forma en que el trastorno obsesivo-compulsivo se presenta en la poblacion general, y en como
lo hace en los adolescentes y adultos con sindrome de Down. En la poblacion general, la carac-
teristica distintiva de este trastorno son las ideas extrafias o perturbadoras que interfieren en el
pensamiento de la gente, lo que a su vez origina las cldsicas y debilitantes manias, y las conduc-
tas repetitivas que adquieren las personas para intentar evitar, o para controlar, esas ideas per-
turbadoras. Por ejemplo, los miedos ildgicos a la suciedad o la infeccién pueden desembocar
en rituales de lavado repetido. Lo que hace de esto un problema que precise tratamiento no son
necesariamente los pensamientos extrafios, sino el cambio resultante de la conducta, que inter-
fiere en la vida de las personas.
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En cambio, los individuos con sindrome de Down tienen muchas menos posibilidades de
presentar pensamientos perturbadores asociados con las compulsiones. Esto tal vez se deba,
en parte, a las limitaciones en su lenguaje expresivo, que pueden dificultar la conceptualizacion
y la comunicacién de tales pensamientos, o quizd se deba a que la mayoria de estos individuos
no tengan estas ideas perturbadoras —al menos, no de una forma consciente. Sin embargo, hay
casos en los que si podemos inferir que existen pensamientos perturbadores. Por ejemplo,
hemos tratado a unas cuantas personas que pasaban excesivo tiempo duchdndose o realizando
tareas de limpieza, lo que parecia indicar la existencia de temores relativos al contagio a causa
de la suciedad, los gérmenes, u otras sustancias perjudiciales. Los miedos irracionales también
pueden deducirse de los rituales o hdbitos que terminan por eludir de forma reiterada ciertas
actividades especificas, como las salidas fuera de casa, o montar en coche. Incluso en los casos
en que estos miedos al contagio o a la inseguridad parecen obvios, las personas con sindrome
de Down casi nunca son capaces de verbalizar sus miedos ni sus preocupaciones, ni siquiera
cuando se lo pide una persona de su confianza. Independientemente de ello, la presencia o la
ausencia de un pensamiento perturbador no son tan importantes como la presencia del com-
portamiento repetitivo que estd interfiriendo en sus vidas.

Puede reducirse la intensidad de los hdbitos maladaptativos si se consigue disminuir el
estrés, y si se puede desviar el hdbito hacia fines mds productivos y mejorar la flexibilidad,
como puede ser el realizar tareas de cuidado personal o actividades laborales. El modo de con-
seguirlo serd expuesto en la segunda parte de este trabajo.

COMO AFECTA EL ESTRES A LOS HABITOS[RITUALES

Hasta ahora, hemos establecido lo que constituye un hdbito realmente maladaptativo frente a
lo que es sencillamente una conducta rara o absurda. Ahora es necesario que hablemos sobre
algunas de las otras causas o factores estresantes que motivan los hdbitos maladaptativos. Para
esto hemos de tener en cuenta un concepto, sencillo pero importante, y es que las personas con
sindrome de Down tienen una gran propension a repetir las ideas o las conductas, una vez que
éstas han comenzado. Por desgracia, esto puede abarcar ideas o conductas que no siempre son
apropiadas, y que pueden incluso suponer una seria amenaza para su salud y su bienestar, y que
son, por tanto, maladaptativas. Por ejemplo, muchas familias se quejan de que el adulto con
sindrome de Down adquiere “malos hdbitos” primero imitando, y después repitiendo las con-
ductas de los demds, como agitar las manos, dar golpes, rascarse la piel, e incluso fingir ata-
ques. Las personas con sindrome de Down también pueden desarrollar rutinas maladaptativas
cuando eligen opciones inadecuadas con respecto a su conducta, y después esto se convierte en
una pauta habitual. Por ejemplo, pueden “acostumbrarse” a quedarse levantados hasta muy
tarde viendo peliculas o la television, mientras se dedican también a consumir alimentos o
refrescos poco saludables.

Asimismo, hemos de considerar que esta propension a generar hdbitos puede conducir a la
adquisicion de habitos maladaptativos cuando alguien estd experimentando demasiado estrés.
Esto sucede porque los hdbitos representan tendencias o caminos preexistentes, que se con-
vierten después en conductos naturales para expresar el estrés. En otras palabras, un hdbito es
similar a cualquier tipo de predisposicion fisica. Por ejemplo, las personas pueden tener pre-
disposicién para sufrir dolores de cabeza, o para tener problemas estomacales o intestinales,
que se activan durante los periodos de estrés. Estas dreas parecen ser los “puntos débiles” de
esas personas, y ahi es donde se localizan los sintomas fisicos colaterales del estrés. De forma
similar, la tendencia de las personas con sindrome de Down para adquirir rutinas y hdbitos
puede desembocar en costumbres que se vuelven inflexibles e improductivas como consecuen-
cia del estrés.

El proceso especifico para adquirir un hdbito problemdtico puede explicarse si tenemos en
cuenta la asociacion que existe entre los hdbitos y el proceso quimico cerebral de un trastorno
obsesivo-compulsivo. En una situacion de estrés mantenido, las sustancias quimicas cerebra-
les necesarias para activar la sinapsis existente entre las terminaciones nerviosas (neurotrans-
misores) pueden volverse deficitarias y, por consiguiente, mds similares a las deficiencias qui-
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micas observadas en los trastornos obsesivo-compulsivos. Como consecuencia de ello, el hdbi-
to puede volverse mds rigido y maladaptativo. Por ejemplo, en una situacion de estrés, una per-
sona que normalmente sea un tanto flexible, puede adherirse con rigidez a alguna rutina, como
la de ducharse todos los dias a las 7 de la tarde, aunque esa actividad le impida realizar otra que
anteriormente le gustaba, como ir al cine, por ejemplo. Otro ejemplo comun es obsesionarse
tanto con algin famoso, o con algtin asunto amoroso (real o imaginario), que esta preocupa-
cién comience a interferir con las actividades en casa o en el trabajo.

En resumen, las personas con sindrome de Down suelen tener tendencia a repetir ideas
y conductas que pueden ser enormemente beneficiosas, pero también una fuente de pro-
blemas mds serios. Irénicamente, los hdbitos maladaptativos pueden resultar muy utiles
como método de comunicacién. As{ como las costumbres adaptativas constituyen un
medio poderoso para expresar las opciones y las preferencias de las personas, de igual
modo un hdbito inflexible puede ser un medio poderoso para expresar la presencia de pro-
blemas de salud, sensoriales, sociales, o de estrés emocional. Esto es semejante al concep-
to del dolor fisico, que puede ser la tinica clave que revele la existencia de un problema de
salud. Un hdbito inflexible puede manifestar el estrés referido a cualquier drea del funcio-
namiento, como por ejemplo, problemas de salud, deficiencias sensoriales, o estrés
ambiental, en casa o en el trabajo.

INTERPRETAR LOS HABITOS “INFLEXIBLES”

Hemos comprobado que los hdbitos inflexibles pueden expresar una advertencia general de que
la persona con sindrome de Down estd experimentando estrés. Pero ademds, pueden comuni-
car mensajes mds especificos sobre algin problema. He aqui algunos.

INDICACIONES DE DOLOR O DE PROBLEMAS FISICOS

Volviendo a la analogia del dolor de cabeza, un dolor de cabeza puede ser una advertencia gene-
ral de un problema de salud, mientras que también apunta mds especificamente a la zona de la
cabeza, como una sinusitis, por ejemplo. Igualmente, un hdbito inflexible, como las idas conti-
nuas al cuarto de bafio, pueden parecer una advertencia general sobre un problema, pero tam-
bién pueden estar indicando un problema de salud concreto, como una infeccion de vejiga o de
rifién. En algunos casos, a las personas con sindrome de Down que han tenido gestos rituales
de tocarse o pellizcarse la cara o las orejas, se les han descubierto problemas serios de sinusitis
u otitis. Actos similares a los descritos pueden servir para alertar a los cuidadores sobre la pre-
sencia de deficiencias visuales o auditivas.

Creemos que los problemas fisicos provocan una mayor sensibilidad en la zona afectada del
cuerpo, que entonces dispara y pone en marcha un patrén o una conducta repetitivos. Cuando
un adulto con sindrome de Down tiene un hdbito inflexible, siempre es importante llevarlo al
médico, ademds de a un profesional de la salud mental, especialmente si el adulto presenta un
hdbito que tenga alguna asociacion con el cuerpo, o con alguna funcién corporal.

Henry presionaba repetidamente con la mano su propio recto. En nuestro Centro le fue diag-
nosticado un doloroso e incémodo problema de vejiga, que le impedia orinar. Su accién le propor-
cionaba cierto alivio, porque estimulaba |a vejiga para orinar. Sus actos, aunque fuesen poco orto-
doxos y alarmantes, también surtieron efecto pues alertaron a sus cuidadores sobre la existencia
de un serio problema de salud, y porque apuntaban a la zona especifica donde se hallaba el pro-
blema. Como podrdn imaginar, esto provoc6 también que el personal le prestara ayuda inmedia-
ta, especialmente teniendo en cuenta que Henry no era muy cuidadoso lavdndose las manos, y que
embadurnaba de heces las paredes de su piso tutelado, y del cuarto de bafio. El tratamiento sub-
siguiente de su enfermedad de la vejiga, que resultd satisfactorio, terminé por eliminar el proble-
ma. A pesar de todo, Henry tard6 algunos meses en abandonar esta costumbre, después que se
hubiera resuelto su problema de salud.
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PROBLEMAS SENSORIALES Y HABITOS

Los problemas sensoriales, referidos al tacto, al gusto, al olfato o a la vista, también pueden
desencadenar hdbitos inflexibles. Este tipo de hdbitos suelen hacer sonar una alarma general,
pero también pueden ser indicativos de un problema sensorial especifico. Por ejemplo, el tacto
o la sensibilidad tdctil, es probablemente una de las principales razones que subyace en las pre-
ferencias fuera de lo comun que tienen algunos adultos con sindrome de Down en relacidn con
su ropa. Por citar un caso, hemos visto a muchos adultos que s6lo usan ropa suave y holgada,
como pantalones de chdndal, por ejemplo, debido a una aparente sensibilidad a determinados
tipos de tejidos. Mds de uno se niega también a ponerse unos vaqueros nuevos, y otros no acep-
tardn ponerse ningun tipo de ropa nueva. Algunas personas incluso intentardn ponerse la
misma ropa todos los dias, o el mismo “uniforme”, compuesto por las mismas camisetas des-
gastadas y los mismos pantalones usados.

Los familiares suelen ingenidrselas aportando soluciones creativas y otras adaptaciones para
afrontar esta idiosincrasia. Por ejemplo, si un adulto sdlo usa un equipo, independientemente
de la ocasion (una boda, un encuentro con el Presidente, etc.), existe el remedio del lavado de
ropa nocturno mientras la persona duerme. Otras familias lavan la ropa nueva veinte veces
antes de que el adulto se la ponga, compran vaqueros especiales que vienen desgastados ya de
fdbrica, o adquieren ropa de segunda mano, previamente seleccionada.

Por suerte, hemos notado que estos problemas aparecen y desaparecen segun el grado de
estrés que el adulto esté experimentando, o dependiendo de su madurez y de otros factores. En
consecuencia, las personas son a veces mds capaces de probar diferentes soluciones para resol-
ver estos problemas. Por ejemplo, puede que un adulto esté mejor dispuesto a probar prendas
diferentes del chdndal, como podrian ser unos pantalones cortos de algoddn fino, en las tem-
poradas mds calurosas del afio, o pantalones largos de algoddn suave, que quizd sean mds
apropiados para las ocasiones mds formales. Afortunadamente también, muchas de las perso-
nas que tienden a usar un equipo, o s6lo un uniforme, cambian periddicamente a otra cosa dis-
tinta. Aun asi, si el problema se sale de control y comienza a interferir en las actividades bdsi-
cas en casa o en el trabajo, nosotros hemos ayudado a algunas personas a volverse un poco mds
flexibles utilizando estrategias conductistas y, cuando ha sido necesario, utilizando medicacién
(fdrmacos inhibidores de la recaptacién de serotonina).

Muchas personas con sindrome de Down también tienen rituales referentes a los alimentos,
que pueden convertirse en hdbitos maladaptativos. Una de las muchas causas posibles es una
aversion a ciertas texturas y a ciertos sabores en la boca. Las personas con este problema sue-
len ser tildadas de melindrosas, porque con frecuencia rechazan determinados alimentos. A
veces, estas personas rechazan ciertos tipos de alimentos basdndose en sus experiencias pre-
vias con los mismos, pues en el pasado los tomaron preparados de una forma que no les gus-
taba (crujientes, poco hechos, etc.). Con el tiempo, y utilizando el sistema de ensayo y error,
casi todas las familias descubren los alimentos suficientes y los modos de prepararlos, para que
resulten del gusto del individuo. Unos pocos adultos con sindrome de Down adquieren una
aversion a los alimentos mds extremada, y pueden incluso negarse a comer. Afortunadamente,
este problema no es frecuente ni suele durar mucho, y los que lo tienen generalmente respon-
den bien a la medicacién y a la terapia conductual.

Otro problema sensorial frecuente en los adultos con sindrome de Down es un tipo de
percepcion de la profundidad de campo, u otros problemas visuales derivados de ésta, que
hacen que para ellos resulte dificil subir escaleras o pasar por superficies desniveladas o
irregulares. Parece que este problema suele acrecentarse con la edad, aunque algunos indi-
viduos lo tienen ya desde nifios. Normalmente, no es un problema incontrolable. La mayo-
ria de estas personas siguen caminando por superficies irregulares (incluso por superficies
mojadas o nevadas), y también siguen subiendo y bajando escaleras, sélo que lo hacen muy
despacito y con mucho cuidado. Sin embargo, algunas personas adquieren hdbitos y des-
arrollan rituales en torno a estas dificultades, lo que, en ocasiones, puede causar proble-
mas. Por ejemplo, hemos notado que muchos de estos individuos tienen dificultades para
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utilizar las escaleras de los auditorios, las salas de cine o los estadios deportivos, especial-
mente cuando estos lugares estdn a oscuras o muy atestados.

Muchas personas intentan sobrellevar este problema moviéndose muy lenta y metédicamen-
te, lo que no siempre es prdctico si, por ejemplo, acuden a un acto que se celebra en un local
muy grande. Sin embargo, normalmente las familias resuelven este tipo de problemas llegan-
do con algo de antelacidn, y esperando después, para salir, hasta que casi todo el mundo lo haya
hecho. Aun asi, algunos individuos se niegan de plano a acudir a este tipo de eventos, proba-
blemente debido a otras experiencias negativas que han tenido anteriormente. Esto puede con-
vertirse en un problema mds serio, si también afecta a la habilidad de la persona para utilizar
las escaleras situadas en los lugares a los que resulta inevitable acudir, como los centros comer-
ciales, la escuela o el trabajo. Por lo general, estos problemas implican trastornos de ansiedad,
y también un hdbito maladaptativo mds serio (trastorno obsesivo-compulsivo).

La aparicion de los hdbitos inflexibles también puede deberse a muchas otras clases de pro-
blemas sensoriales. Estos pueden manifestarse como movimientos repetitivos manuales o cor-
porales, incluyendo conductas autolesivas leves, como levantarse las costras de las heridas,
morderse los dedos, etc. La causa de estas conductas es diversa, y a veces conlleva ansiedad e
incluso tics que la persona no puede controlar conscientemente. Sin embargo, este tipo de con-
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ductas repetitivas también puede estar relacionado con problemas sensoriales, que incluyen
los que mencionamos anteriormente relativos al tacto, al gusto, la vista, el oido y el olfato, y
también a otras dreas menos conocidas como la propiocepcidn y el sistema vestibular (que
tiene que ver con el movimiento y la orientacion del cuerpo en el espacio). Quien mejor puede
evaluar estos problemas es un terapeuta ocupacional, profesional especializado en problemas
de integracion sensorial. Los terapeutas ocupacionales han venido realizando grandes progre-
sos desde hace mds de 25 afios, identificando y resolviendo los problemas derivados de las dis-
funciones del complejo sistema sensorial.

INDICACIONES DE ESTRES AMBIENTAL

Un hdbito rigido también puede indicar la presencia de algun tipo de tensién ambiental. Uno
de los mensajes mds corrientes expresados por un hdbito inflexible es un mensaje de elusion.
Con frecuencia, un hdbito inflexible que se utiliza para evitar alguna cosa, se desarrolla a par-
tir de otro hdbito que servia originalmente para relajarse. Por ejemplo, como dijimos anterior-
mente, las personas con sindrome de Down suelen relajarse repitiendo una actividad agradable
en un espacio tranquilo o privado. A medida que aumentan en su entorno las tensiones o los
conflictos, es posible que comiencen a pasar cada vez mds tiempo en sus espacios privados,
realizando las actividades que les relajan o que les absorben. Algunos adultos se mueven mds
despacio y se vuelven todavia mds meticulosos para llevar a cabo sus rutinas matutinas, con la
finalidad de rehuir algin problema en la escuela o en el trabajo. Si consiguen ser lo suficiente-
mente lentos, puede que pierdan el autobus, y de paso eviten el conflicto.

Existen muchos y muy diferentes conflictos o situaciones que las personas pueden tratar de
evitar, por ejemplo, las agresiones fisicas o verbales, o a un cuidador (padres incluidos) sobre-
protector o demasiado entrometido. En el trabajo, los adultos con sindrome de Down pueden
intentar evitar los conflictos o las tensiones con los demds, asi como el bullicio y el aburrimien-
to del trabajo, y tal vez lo hagan queddndose en un sitio tranquilo, como la cabina de un cuar-
to de bafio.

OTRAS RAZONES

En otras ocasiones, el mensaje de un hdbito rigido es una clara expresion de algin asunto que
tiene poca importancia o gravedad. Por ejemplo, puede que algunos individuos adquieran hdbi-
tos rigidos en relacidn con su arreglo personal, cuando van entrando en la etapa de conciencia
de su propia imagen en la adolescencia. (Recuerde que ésta suele comenzar mds tarde en los
adultos con sindrome de Down, en comparacidn a la poblacién general) Por ejemplo, es posi-
ble que se peinen o que se cepillen el pelo excesivamente, o que una y otra vez se pongan y se
quiten distintos equipos por la mafiana, tratando de descubrir el que mejor les sienta.

Las conductas impropias o extrafias, como decir o dibujar repetitivamente algunas cosas con
contenido sexual o violento, pueden servir para alertar a los demds sobre la posibilidad de que
se esté produciendo un abuso fisico o sexual. Por ejemplo, cuando de pronto Gary comenzd a
dibujar reiteradamente unas figuras con explicito contenido sexual, se investigd cuidadosa-
mente y se llegd a descubrir que Gary estaba siendo objeto de abusos sexuales. El tratamiento
adecuado, después de haberlo apartado de la situacién abusiva, produjo una reduccién en su
conducta repetitiva.

COMO PUEDEN INFLUIR LOS DEMAS EN EL DESARROLLO DE HABITOS
ADECUADOS

Los padres, los hermanos, los compaiieros de trabajo, los amigos, los compafieros de pisoy
los demds profesionales, todos ellos pueden ejercer una influencia decisiva sobre los hdbitos de
los adultos. Ciertamente, lo bien que comprendan y acepten los hdbitos, y lo bien que respon-
dan ante los mismos, puede determinar si los hdbitos de la persona serdn adaptativos y utiles,
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o si, por el contrario, serdn maladaptativos y problemdticos. Los modos fundamentales en que
los familiares, y las demds personas pertenecientes al entorno del adulto, pueden influir en el
desarrollo de los hdbitos son los siguientes:

1. Su forma de interpretar la conducta relacionada con el hdbito (por ejemplo, si la conside-
ran una conducta deliberadamente rebelde, o si la ven como algo que la persona tiene
necesidad de hacer);

2. Si establecen y ponen en prdctica normas que interfieran con los hdbitos saludables;

3. Si se ocupan de proporcionar el adecuado nivel de supervision, para evitar las malas cos-
tumbres que puedan convertirse en hdbitos maladaptativos;

4. En lo bien o mal que fomenten la flexibilidad.

INTERPRETAR LA CONDUCTA

Resulta bastante fdcil malinterpretar las necesidades que alguien pueda tener de llevar a cabo
sus rutinas o sus hdbitos, y confundirlas con una conducta rebelde. Por ejemplo, la mayoria de
las personas con sindrome de Down procurardn terminar una rutina ya iniciada, antes de
comenzar otra nueva tarea que se les asigne. Por desgracia, si la persona que ha asignado esa
nueva tarea cree que el motivo de retrasarla obedece a un deseo de oponer resistencia, puede
sobrevenir un conflicto que ird en aumento. Cuanto mayor sea la presién que ejerzan los
padres, los profesores o los cuidadores, mayor serd el atrincheramiento del individuo. ¢Esto es
desobediencia, o es una conducta que no estd completamente bajo el control de la persona, y
que equivale a una especie de imperativo bioldgico? Si usted piensa que es una conducta rebel-
dey deliberada, es probable que usted intente seguir forzando el asunto, lo que sin duda crea-
rd un mayor atrincheramiento en la conducta del individuo.

Lo que puede hacer mds confuso todo este asunto es que la mayoria de las personas nos sen-
timos inclinadas hacia la independencia, y tenemos la pulsién normal de rebelarnos en cual-
quier situacion en las que se nos diga lo que tenemos que hacer. Sin embargo, probablemente
aqui la biologia sea una fuerza mayor, y con la biologia (igual que con la madre naturaleza) no
podemos jugar, ni podemos ignorarla, a riesgo de pagar por ello un alto precio. Podemos esta-
blecer una analogia con los comportamientos y los estados de dnimo tumultuosos de los ado-
lescentes, que se encuentran en medio de los cambios hormonales propios de esta fase de des-
arrollo. Los padres que triunfan con sus hijos e hijas adolescentes son los que tienen un sano
respeto por el modo en que estos cambios hormonales afectan el humor y el temperamento de
sus hijos. Estos padres aprenden a reaccionar muy atenta y pacientemente ante los humores de
los adolescentes, y han comprendido que reaccionando con excesivo rigor sdlo se consigue
empeorar las cosas. También podemos ver otra analogia en las personas que tienen bajos nive-
les de aztcar en la sangre, y que pueden volverse irritables e irrazonables cuando su nivel de
azucar es bajo. Los familiares de estas personas suelen aprender a animar a la persona a que
coma algo, antes de discutir ninglin tema importante. Igualmente, en un individuo con sindro-
me de Down, la excesiva presidn para forzar cualquier asunto fracasard, porque la persona se
enredard cada vez mds en la “conducta problemdtica”.

En nuestra experiencia, siempre es importante averiguar la razén que ocasiona la conducta
de una persona, incluso de una conducta como pueda ser un hdbito absurdo o molesto, antes
de llegar a la mera conclusion de que la persona estd siendo terca y rebelde. Es muy importan-
te tener en cuenta que las personas con sindrome de Down no siempre son capaces de articu-
lar o de comunicar verbalmente sus problemas o sus preocupaciones y, por lo tanto, puede que
necesiten expresarlos conductualmente. El hecho de que los hdbitos sean una parte natural de
las vidas de estos individuos, los convierte en el vehiculo l6gico para poder comunicar su estrés.
Por ello, y siempre que sea posible, si identificamos y reducimos el estrés en las vidas de estas
personas, podremos reducir también sus hdbitos problemadticos o molestos.

Habiendo dicho esto, hay algunas situaciones en que estas personas no estdn siendo
simplemente compulsivas, sino también rebeldes. Por lo general, podremos determinar si
éste es el caso percatdindonos del numero y de la intensidad de las situaciones en que se
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producen estas conductas. Por ejemplo, si la intencion de alguien consiste en ser rebelde y
en oponerse sin mds, esta persona actuard asi siempre que alguien que tenga autoridad le
pida que haga algo. Si, por el contrario, el individuo sélo estd tratando de finalizar una
tarea habitual ya comenzada, en una situacion determinada, esto no deberia afectar otras
dreas de su conducta, cuando disponga del tiempo necesario. Otra clave podria ser la
forma en que la persona reacciona ante los intentos por resolver el problema. Si se le da
mds tiempo, y persiste en su actitud negativa, es probable que el propdsito de su conducta
no sea ganar mds tiempo, sino oponerse a la autoridad de la otra persona. En estos casos,
es posible que el individuo con sindrome de Down esté demandando y necesitando mds
libertad e independencia, pero éste ya seria otro tipo de problema, y entonces no bastaria
solo con ajustar el tiempo para adaptarlo a sus hdbitos.

HACER CUMPLIR LAS NORMAS RAZONABLES

Los problemas también pueden presentarse si los adultos que estdn a cargo de la persona con
sindrome de Down establecen normas que interfieran con la conclusion de sus tareas rutina-
rias, o que demuestren una falta de comprension o de indulgencia ante los hdbitos del indivi-
duo. Por ejemplo:

ALynne, de 42 afios, la trajeron a nuestro Centro para que valordsemos sus problemas de conduc-
ta, que consistian en que gritaba al personal y a los otros residentes de su piso tutelado, e inclu-
so en golpear en ocasiones a la persona que estaba barriendo el suelo. Las normas de su piso tute-
lado establecian la rotacién de las tareas domésticas. Los lunes a Lynne le tocaba barrer; los mar-
tes, recoger la mesa; los miércoles, sacar el cubo de la basura, etc. Cada dia realizaba una labor
diferente, y cada una de las otras mujeres de su piso se turnaba en las restantes labores. Sin
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embargo, a ella le encantaba barrer, y ademds lo hacia muy bien. Se disgustaba cuando le tocaba
hacer otra tarea distinta. Cuando hicimos mds preguntas, descubrimos que al resto de las muje-
res del piso no les importaba tanto el acto de barrer. El miembro del personal que acompaii6 a
Lynne a nuestro Centro nos preguntd si éste era un ejemplo de trastorno obsesivo-compulsivo. S
que era un ejemplo de este tipo de trastorno, pero no en lo referente a Lynne. Las normas eran
excesivamente compulsivas para la situacién, y estaban creando un conflicto innecesario.
Nosotros animamos a estas personas a cambiar la politica de la casa, y una vez que a Lynne se le
permitié barrer todos los dias, el suelo estuvo siempre reluciente, y en el piso “volvié a reinar la
paz”.

Con mucha frecuencia nos hemos encontrado en los lugares de trabajo o en las residencias
con este tipo de problemas referentes a las normas, cuando el personal o los administradores
han tenido poca experiencia con las personas con sindrome de Down. Estos problemas tam-
bién pueden presentarse en la propia casa de la persona, si su familia no llega a comprender del
todo el tema de los hdbitos. Por ejemplo:

La familia Baker tenia continuas dificultades con su hijo adolescente, Greg, que se retrasaba inva-
riablemente por la mafiana, al prepararse paraira la escuela. Con la mejor de las intenciones, sus
padres habian establecido las mismas normas, tanto para él como para sus dos hermanos, por-
que querian que fuese igual que los demds. En muchas dreas, era igual que los otros, pero desde
luego lo que no conseguia era moverse tan deprisa como ellos por las mafianas. Igual que muchas
personas con sindrome de Down, Greg era lento, minucioso y metédico para baiiarse, arreglarse
y vestirse. Por consiguiente, después se presentaba muy pulcro y muy guapo, pero también con
retraso.

Los Baker acudieron al Centro cuando los conflictos y las tensiones de todas las mafianas llega-
ron a su punto dlgido. Segin los padres, ellos habian comenzado a “animarle” a moverse mds
deprisa. Segtin Greg, lo estaban apurando y tratando como a un bebé. Cuanto mds lo intentaban
sus padres, mds se resistia él. Finalmente, se desaté una batalla de gritos. Incluso comenzé a
negarse a ir al colegio, algo insélito en él. En el Centro, todos convinimos en que lo que se habia
intentado no habia funcionado, y en que lo indicado seria implantar una nueva estrategia. Sus
padres oyeron pacientemente nuestras explicaciones sobre los hdbitos. Reconocieron que su hijo
tenia muchas tendencias rutinarias y que éstas, por lo general, eran beneficiosas para él. No habian
considerado que eran estas tendencias las que subyacian en su lentitud de por las mafianas. Todos
convinieron en que Greg se sentiria mejor disponiendo de mds tiempo para prepararse. El mismo
tomo la iniciativa de poner su despertadory, a partir de entonces, ya no hubo mds problemas en
relacién al asunto del retraso.

También nos hemos encontrado con situaciones parecidas a la de Greg en el colegio o en el
lugar de trabajo. Por ejemplo, el personal de los lugares de trabajo se solia quejar de que los
empleados con sindrome de Down se incorporaban siempre tarde al trabajo después de la hora
del almuerzo. Resultaba que la pausa para almorzar duraba s6lo media hora, lo que no era
tiempo suficiente para que los adultos comieran y regresaran a sus puestos de trabajo, dado su
ritmo mds lento. Cuando se trata de buscar una solucidn para este tipo de problemas, suele ser
posible hablar sobre los beneficios de los hdbitos. Con frecuencia, los empresarios admitirdn
fdcilmente que la responsabilidad del individuo con sindrome de Down y su atencién a los deta-
lles hacen de €l un trabajador excelente en las tareas que se le encomiendan. Cuando se les
explica a los empresarios que el ritmo de estos adultos estd relacionado con la precision que
despliegan en su trabajo, los empresarios suelen conceder el tiempo extra que sea necesario
(por lo general, de cinco a diez minutos solamente).

De forma similar, también hemos oido decir que los alumnos con sindrome de Down suelen
llegar tarde después de la clase de educacién fisica, porque necesitan un tiempo extra para
ducharse y vestirse. Cuando hemos trabajado con los colegios, hemos observado con frecuen-
cia que los padres ya han intentado comunicar que sus hijos necesitan algo mds de tiempo. Los
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colegios no suelen aceptar estas indicaciones, pues piensan que los padres estdn siendo par-
ciales, o que intentan sobreproteger a sus hijos. Sin embargo, en los colegios consideran que
el personal de nuestro Centro es mds imparcial y mds profesional, y por ello el personal de la
escuela suele estar mejor predispuesto para escucharnos a nosotros, aun cuando digamos lo
mismo que ya les han dicho las familias. Hemos notado que lo que los alumnos con sindrome
de Down necesitan a menudo es cuestion de unos pocos minutos extra. Una vez que se com-
prende esto, los problemas se resuelven con mucha facilidad.

En algunas ocasiones puede que no sea posible, ni tampoco conveniente para el individuo,
tomarse tanto tiempo como a él realmente le gustarfa. Por ejemplo, dilatar mucho el tiempo
del bafio puede agravar los problemas de las pieles secas. Hemos tenido algo de éxito utilizan-
do cronémetros. Sin embargo, y siempre que sea posible, hacemos responsable a la persona
con sindrome de Down de ajustar su propio crondmetro.

Hemos de equilibrar las necesidades y las habilidades de la persona con las necesidades de la
familia, de la escuela, etc. Si el individuo es fisicamente incapaz de moverse lo suficientemen-
te deprisa como para cumplir las normas, se produce aqui una situacién injusta para él. Si, por
el contrario, la persona tarda mucho tiempo, y lo hace como una tdctica dilatoria, esto suele
indicar la presencia de un problema mds serio. Por ejemplo, la persona con sindrome de Down
no quiere llegar a ese otro lugar por alguna razoén.

Creemos que este tipo de interpretaciones errdneas de los hdbitos es una de las razones por
las que estas personas tienen la reputacion de ser “obstinados”. Si entendemos estas tenden-
cias, y modificamos nuestro enfoque para establecer y hacer cumplir unas normas basadas en
este conocimiento, lograremos evitar muchos problemas.

PROPORCIONAR EL NIVEL ADECUADO DE SUPERVISION

Los adultos que ejercen algun tipo de autoridad también tienen una influencia decisiva al per-
mitir, o al impedir, el desarrollo de los “malos hdbitos” que podrian convertirse en hdbitos
maladaptativos. Por ejemplo, varias compafieras de piso con sindrome de Down adquirieron el
hdbito de quedarse levantadas hasta muy tarde para ver la television o sus peliculas.
Obviamente, esto suponia una mala opcidn por parte de estas mujeres adultas, pero pensamos
también que ahf faltd la supervision necesaria, adecuada a la edad mental y al grado de madu-
rez de dichas mujeres.

Hemos de recordar que la edad mental difiere de la edad cronoldgica del individuo. Por ejem-
plo, un hombre de 30 afios con sindrome de Down puede tener buenas y abundantes habilida-
des para la vida cotidiana, pero tal vez su capacidad de discernimiento esté muy a la zaga. Si los
demds presuponen que las habilidades de este adulto para resolver problemas estdn al mismo
nivel de sus habilidades para limpiar, cocinar y asearse, puede que el adulto no reciba la super-
vision o el apoyo que necesita en otras dreas. En situaciones como las de los pisos tutelados, la
falta de apoyo puede deberse a las restricciones econdmicas y a la escasez de personal que tra-
ten de justificarse escuddndose en pretextos erréneos o falsos, sosteniendo que a la gente hay
que tratarla “de una forma acorde con su edad.”

En segundo lugar, la falta de entendimiento, o de reconocimiento, del podery de la per-
sistencia de los hdbitos suele empeorar este tipo de situaciones. Puede que los cuidado-
res no comprendan que existe una tendencia natural a repetir una conducta, una vez que
ésta se ha iniciado. Por desgracia, una vez que alguien le toma el gusto a los programas
televisivos nocturnos, y a los tentempiés de medianoche, la persona posiblemente
adquiera enseguida la mala costumbre de quedarse levantada hasta muy tarde. Como es
légico, esto puede originar serios problemas de falta de suefio, fatiga y apatia diurnas,
absentismo, impuntualidad y falta de productividad en el trabajo, asi como un mayor ries-
go de depresion, de aumento de peso, y una larga lista de problemas de salud derivados
de todo lo anterior.
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RECOMENDACIONES PARA FRENAR LOS HABITOS MALADAPTATIVOS

Recuerde que las personas con sindrome de Down tienden a hacer lo que ven hacer a
los demds, y no lo que los demads dicen (al contrario que en la maxima cldsica de “Haz
lo que yo te digo, y no lo que yo hago.”).

Muchas de estas personas aprenden visualmente. Aprenden observando a los que les rodean.
Si usted no quiere que la persona con sindrome de Down adquiera un mal hdbito, limitele el
contacto con las personas que si los tengan. Los individuos con sindrome de Down que estdn
en contacto con personas que comen, duermen y hacen ejercicio de forma saludable, suelen
seguir estas buenas prdcticas, por regla general.

Proporcione a estas personas cuidados paternales y supervision lo “suficientemente
buenos”.

Esta es la prdctica que consiste en dar a las personas tanta libertad como sean capaces de mane-
jar, al tiempo que se mantienen su salud y su bienestar. La supervision excesiva puede resultar
sofocante, pero la defectuosa puede propiciar el desarrollo de malos hdbitos relativos al suefio
y a las comidas.

Limite la exposicién a situaciones con mayor nivel de riesgo

La mayoria de los padres saben que existen diferentes situaciones que pueden poner al indivi-
duo en peligro de adquirir hdbitos maladaptativos. Exponerle a este tipo de situaciones equi-
valdria a colocar varias cajas de bombones delante de un adicto al chocolate. Habria muchas
posibilidades de que los bombones fueran engullidos de un plumazo. De igual modo, algunas
personas con sindrome de Down pueden volverse adictas con mucha facilidad a ver la televi-
sion o sus peliculas. Permitirles, pues, decidir cudnto tiempo dedicardn a estas actividades des-
embocard sin duda en mucho de éstas y muy poco de las otras actividades mds beneficiosas,
como las sociales o las recreativas, por ejemplo. Afortunadamente, los hdbitos pueden funcio-
nar en los dos sentidos. Una vez que estos adolescentes o adultos tengan un programa que
comprenda unas pautas mds razonables para ver la television o sus peliculas, generalmente las
seguirdn.

Tomarse el tiempo necesario para hablar de ello

Nuestros hdbitos y nuestras pautas de conducta no son sélo aquello a lo que estamos expues-
tos, ni tampoco solo lo que queremos o deseamos. Podemos razonar, y responder a la influen-
cia de los demds. Las personas con sindrome de Down pueden tener ciertas dificultades con el
razonamiento abstracto, pero aun asi son muy sensibles ante los sentimientos y las opiniones
de los demds. Tomarse el tiempo necesario para hablarles sobre los motivos por los que debe-
rian realizar actividades saludables puede resultar algo muy productivo, a la vez que respetuo-
so. Incluso si estas personas no llegan a comprender del todo por qué son beneficiosas una
dieta razonable, o las actividades recreativas y sociales, el hecho de que éstas sean valoradas
por las personas proximas, es algo muy importante para ellos. Ademds, seria util tomarse el
tiempo adecuado para explicarles estos temas usando términos mds concretos. Por ejemplo,
intente explicarles que una dieta y un ejercicio razonables les ayudan a caber en su ropa, a tener
mds energfa, a sentirse mejor, etc.

FOMENTAR LA FLEXIBILIDAD

Aunque desde luego recomendamos que se respeten los hdbitos del individuo, también reco-
nocemos que el exceso en los hdbitos puede ser un problema. Por consiguiente, aconsejamos
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que se anime al individuo a desarrollar una cierta flexibilidad. Este es un proceso continuo, que
ha de realizarse dia a dia. Supone respeto por el hdbito, mientras que al mismo tiempo se
animay se dirige con delicadeza a la persona, para que tenga en cuenta otras opciones.

Lo que debe y lo que no debe hacerse para fomentar la flexibilidad en una conducta
que se ha convertido en un hibito:

« Elija una conducta que sea posible cambiar. Una tarea que sea demasiado dificil sélo con-
ducird a la desmoralizacién y a una rigidez atin mayor.

« Para fomentar la flexibilidad, elija un momento en el que usted tenga tiempo para ser
paciente.

« Explique con claridad y con paciencia qué otras conductas constituirian opciones flexibles
con respecto a la conducta actual.

» Desglose la actividad en fases manejables, para facilitar su aprendizaje.

» Utilice medios visuales: fotos, un calendario, una demostracion de otra conducta alterna-
tiva, u otro tipo de pistas que faciliten el aprendizaje y la comprension.

+ No intente cambiar el hdbito cuando la persona con sindrome de Down esté sometida a
mucho estrés.

+ No juzgue ni critique. (Nada fomentard mds la rigidez que el decir frases del tipo “Es que
me vuelves loco/loca cuando td...”).

- Explique las cosas con el tiempo suficiente para que la persona se prepare para el cambio,
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pero no con tanta antelacién que lo que consiga sea que la persona se obsesione con el
cambio.

+ Puede resultar util ensefiar deliberadamente la palabra “flexible”, sefialando y alabando
los casos en que la persona con sindrome de Down esté siendo flexible (ver el ejemplo
siguiente).

Un estupendo ejemplo de flexibilidad puede verse en la siguiente historia:

William, de 34 afios, volvié del trabajo a casa, y se encontrd a su madre y a su tia, que venia de
visita desde Europa, hablando ante la mesa de la cocina. La madre invit6 a William a ir al cine con
ellas dos aquella misma tarde. William dijo que era martes por la tarde, y que los martes por la
tarde siempre hacia una hora de ejercicios viendo su video de gimnasia favorito. La madre le sugi-
rié que tal vez podria cambiar su plan habitual, e ir con ellas al cine y que, quizd, podria hacer su
sesién de ejercicios otro dia de aquella misma semana.

William se marchd a su habitacién, y la madre lo oy hablando solo sobre el asunto. Después,
regresé a la cocina y le dijo a su madre, “Quiero hablar sobre la palabra que empieza por efe”. La
madre se prepard para el apuro que podria darle esta conversacién (nunca antes sostenida)
delante de su tia. William siguié diciendo, “Quiero hablar sobre la flexibilidad. Iré al cine esta
tarde contigo y con la tia Jenny.” Los afios dedicados a animar amablemente a William a buscar
alternativas para sus hdbitos cuando fuera conveniente, desembocaron en una velada muy fructi-
feray agradable.

CONCLUSION

Hemos repasado las multiples formas en que se manifiestan los hdbitos. Todos ellos pueden
tener una funcién beneficiosa. Lamentablemente, también hemos visto a algunos pacientes
con estos mismos hdbitos que se desplazan hacia el extremo derecho del continuum, hasta el
punto en que se han convertido en serios problemas. Estas conductas pueden convertirse en
hdbitos maladaptativos, o incluso volverse lo suficientemente problemadticas como para cum-
plir los criterios para el diagndstico del trastorno obsesivo-compulsivo. Si el individuo es sen-
cillamente incapaz de ser mds flexible después de haberlo animado amablemente muchas
veces, v si sus hdbitos estdn causando numerosos conflictos o problemas, entonces puede ser
la ocasion para considerar una evaluacion que considere la posibilidad de un trastorno obsesi-
vo-compulsivo, o la conveniencia de alguna medicacion.

Aunque a muchos adultos con sindrome de Down les resulta dificil ser flexibles con sus ruti-
nas, en la mayoria de las ocasiones estos hdbitos no interfieren en sus vidas de una manera sig-
nificativa. La mayoria son capaces de adaptarse a los cambios, si los demds les dan el tiempo y
el dnimo necesarios. Incluso en situaciones como la de Susan, comentada en este mismo capi-
tulo, cuando los hdbitos rigidos crean problemas, estos problemas pueden resolverse si los
demds ayudan a estos adultos a adquirir nuevas costumbres mds productivas, o a encontrar los
ambientes adecuados que resulten mds aceptables para sus hdbitos, y que mejor se ajusten a
éstos.

Evidentemente los hdbitos son una caracteristica comun en las personas con sindrome de
Down. Su completa erradicacidn no sélo tiene muy pocas posibilidades de prosperar, sino que
ademds puede resultar perjudicial. Utilizarlos de forma saludable puede ser con frecuencia
algo muy ventajoso. Recomendamos que se hagan continuos esfuerzos para respetar los hdbi-
tos de la persona, al tiempo que se busca el justo equilibrio entre la costumbre y la flexibilidad.

El articulo es una traduccién del capitulo ¢ del libro “Mental wellness in adults
with Down syndrome: A guide to emotional and behavioral strengths and cha-
llenges”. Traduccion de Rosario Leon.
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