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EN RESUMEN I La neurociencia ha conseguido grandes avances en la comprensién de cémo funciona el cerebro
humano. Varios cientificos de todo el mundo han realizado magnificas contribuciones en este campo, que nos
permiten entender mucho mejor los puntos débiles y fuertes en el funcionamiento del cerebro de las personas
con sindrome de Down, y ello nos permite comprender y manejar mejor sus problemas de conducta. El articulo
se centra en ciertos elementos criticos: el aprendizaje y la memoria, el aprendizaje verbal y visual, el lenguaje, la
funcidn ejecutiva, el funcionamiento social y la motivacidn. A partir de ahi explica las razones y causas de ciertos
comportamientos andmalos en nifios y adolescentes, y ofrece sugerencias para mejorarlos.

ABSTRACT | Neuroscience has made great strides in understanding how the brain works. Neuroscientists from all over the world have made great
contributions to this field that have led to far better understanding of how the brain works in people with Down syndrome. Using this understanding
of strengths and weaknesses, we have a giant head start in knowing how to manage behavior in Down syndrome. The article focus on the most
critical elements: learning and memory, visual vs. verbal learning, language, executive function, social functioning and motivation. Based on this
knowledge, the article offers interesting cues to deal with behavioral challenges in children and adolescents with Down syndrome.

EL PLANTEAMIENTO DE BASE

Padres, maestros y demds adultos con frecuencia contemplan la conducta negativa de cualquier
niflo como voluntaria e intencional. Con otras palabras, a nosotros, adultos, nos parece que un
nifio con mala conducta desea molestarnos. Ciertamente, incluso con mi propia experiencia como
psicologo pedidtrico, considero como algo personal cuando un nifio me pega o destruye algunos de los
juguetes que le he dado. Pero como clinico formado en el campo de la conducta, creo firmemente
que todas las conductas obedecen a un propdésito. Es una forma de comunicacién. Ningun nifio
o adolescente se despierta por la mafiana pensando, “/Cémo puedo hacer para que mis padres
y maestros se sientan hoy desgraciados?”. Mds bien, la conducta es una forma de expresarnos,
cuando no se nos deja utilizar otros instrumentos dentro de nuestro juego de habilidades.

Una analogia que a menudo considero util para los padres es pensar en nuestra ida al trabajo.
Imaginad que cada dia que vais a trabajar vuestro jefe os dice durante todo el dia, cada segundo,
qué tenéis que hacer. E imaginad ahora que vuestro jefe os persigue diciendo lo mal que estdis
desarrollando vuestro trabajo, os estd corrigiendo constantemente, por mds que vosotros tratdis
de hacerlo lo mejor posible. (Cudnto tardariais en querer abandonar vuestro trabajo? ¢Y qué hariais
si no pudierais abandonarlo, como un nifio frustrado en un programa escolar que no se ajusta a
sus capacidades? ¢(Cudnto tiempo transcurriria hasta que actuarais de alguna manera? {Qué otra
eleccion os quedaria, dejando aparte la de comportaros inadecuadamente?

Considerad estos ejemplos.

Guillermo tiene seis afios. Tiene sindrome de Down y muestra algunos problemas de conducta. Conforme
se sienta en mi despacho y sus padres me cuentan sus problemas, Guillermo juega con algunos juguetes
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durante unos quince minutos. De pronto, y mientras sus padres y yo seguimos hablando, Guillermo
empieza a aburrirse. Corre al interruptor de la luz y la apaga. De inmediato y conjuntamente, todos los
adultos que le rodeamos le prestamos atencién, elevamos nuestra voz y le gritamos para que encienda las
luces. Sus padres me miran y me dicen: “(Ve Vd. de lo que le estamos hablando?”.

Mi respuesta ante situaciones como ésta suele sorprender a las familias. Generalmente les res-
pondo diciendo que no he hecho un buen trabajo a la hora de estructurar el entorno de Guillermo
para el tiempo de su presencia en mi despacho. Le di algunos juguetes para jugar pero no le intere-
saban en absoluto. Por tanto, cuando él reacciona apagando las luces, ¢quiere realmente molestar
a los adultos? ¢O mds bien es su modo de comunicarnos, ya que no dispone de mucho lenguaje,
que necesita alguna otra cosa que hacer y nos demanda cierta atencion?

Jennifer es una chica de trece afios que estd en 7° grado y tiene sindrome de Down. Le encanta leer aunque
a veces se le hace dificil. Coopera en la clase de lectura, pero cuando termina, empieza a descontrolarse.
De hecho, cuando su maestra dice: “Muy bien, ahora hay que ir a la clase de mates en la otra sala”.
Jennifer se tira al suelo y se esconde bajo su pupitre. Se niega a moverse, hace ruidos molestos, e incluso
pega a los adultos que se le acercan para intentar que se vaya con ellos. Sus maestras estdn desesperadas
desde que esto sucede cada dia. De nuevo, sus maestras piensan que Jennifer es simplemente una chica
dificil que quiere hacerlas sentirse desgraciadas. Y como ellas consideran que esta conducta es voluntaria,
logicamente reaccionan castigdndola. La separan al rincdn, le quitan el iPad, y mandan avisos a sus
padres sobre su mala conducta.

Pero ¢qué tal si observamos su conducta de un modo diferente? Si Jennifer se esconde bajo su
pupitre sdlo cuando se le manda que vaya a clase de mates, quizd es que tenga un problema con las
mates. Me gustaria saber qué tal le va, qué tipo de instruccidn recibe. Quizd necesitamos adaptar su
curriculo, o necesita trabajarlas de manera individual o en un grupo pequefio, en lugar de hacerlo
con toda la clase. Una vez mds, su conducta no va dirigida a volver locos a los adultos. La conducta
deJennifer es su modo de decirnos que no consigue lo que necesita. Es una forma de comunicarse.

Como veis, el impacto de cémo contemplamos estas conductas es enorme. Si las vemos como
voluntarias e intencionadas, empezamos de inmediato a pensar en como castigamos a Guillermo
y Jennifer. Y tal castigo seria inttil, con toda probabilidad. Pero si las consideramos como una
comunicacion por la que Guillermo nos dice que necesita algo mds interesante para hacer y que
Jennifer estd teniendo dificultades con sus matematicas, responderiamos a la conducta de Guiller-
mo ofreciéndole mds juguetes y a la de Jennifer modificando el modo de ensefiarle las mates. Al
tomar este segundo enfoque, probablemente atenderemos a las necesidades de cada uno. Y ellos
recibirdn el apoyo, las conductas mejorardn y todos nos sentiremos mds felices. Si castigamos a
Guillermo, es poco probable que su conducta mejore, y todos nos sentiremos preocupados. Y lo
mismo con Jennifer.

Nadie desea ser castigado, y tampoco a los adultos les gusta por lo general ser los que castigan.
Asi que recordad: dependiendo de cémo comprendemos y contemplamos las conductas —como
un acto voluntariamente disefiado para molestar a los adultos, o como forma de comunicar la ne-
cesidad o problema— nuestra respuesta variard profundamente.

Como nos ilustran estos ejemplos, un sitio util para empezar es reconocer que la conducta de un
nifio o un adolescente no es un acto voluntario para conseguir molestarnos, sino la expresion de
una necesidad que no estd siendo atendida. Si tomdis esta perspectiva, pronto os veréis fuera del
juego. Porque responderéis a esa conducta reflexivamente y no emocionalmente. Podéis aprender
a responder... pero no reaccionéis. Las respuestas emocionales a los problemas de conducta en
personas con sindrome de Down puede ser realmente destructivas.

La siguiente idea bdsica cuya utilidad he comprobado es que el tratamiento de la conducta a
menudo no es intuitivo. Mds bien, algunas de nuestras reacciones instintivas, como gritar o man-
tenerse rigido y pegado a la “regla”, pueden realmente volverse en contra, en las personas con
sindrome de Down. Casi es como si tuviéramos que desconectar algunas de nuestras reacciones
viscerales frente a los problemas de conducta, si queremos tener la oportunidad de tratarlas mds
eficientemente. O sea, mostrarse molesto, comentar sobre conductas extensamente, chillar, usar
el anticuado “vete al rincon”, no ceder y mantenerse firme a las reglas, son cosas que a lo mejor
hay que echar por la ventana. Después de todo, si pensamos en Jennifer y su negativa a ir a clase de
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matemdticas, podemos imaginarnos como el mantenernos rigidos se volveria en contra de todos.
Si decimos: “Jennifer, es la hora de las mates, tienes que ir”, lo probable es que responda mal. En
definitiva, no estamos abordando el verdadero problema. Y en lugar de ceder a nuestras “drde-
nes”, lo probable es que se agite ain mds.

Es necesario que conozcamos a fondo lo que estd sucediendo en la realidad de la persona con
sindrome de Down, en su pensamiento y en sus limitaciones, y que en consecuencia desarrolle-
mos otras opciones mds eficientes en el manejo de las conductas.

¢QUE NOS DICE EL CEREBRO DE LAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN?

Este es un momento apasionante para trabajar en cualquier campo de atencidn sanitaria (en su
mds amplio sentido) que trate sobre problemas “de cuello para arriba”. La neurociencia ha conse-
guido grandes avances en la comprension de como funciona el cerebro, incluido el de las personas
con sindrome de Down. Importantes neurocientificos como Lynn Nadel, Deborah Fidler y Jamie
Edgin han aportado sustanciales aportaciones en este campo, que nos han llevado a comprender
mejor cdmo funciona el cerebro en las personas con sindrome de Down. Al utilizar esta compren-
sion de sus puntos fuertes y débiles, disponemos de elementos de referencia para saber cdmo
manejar la conducta en el sindrome de Down.

No obstante, es importante hacer notar que, como en cualquier grupo de gente, existen muchas
diferencias individuales tanto en los niflos, como en los adolescentes y en los adultos jovenes. Por
tanto, algunas de las diferencias que aqui vamos a analizar pueden no ser aplicables a cualquier
persona con sindrome de Down. Por supuesto, frecuentemente dirigimos amplias evaluaciones
neuropsicoldgicas para hacernos una idea de cdmo funciona el cerebro de un nifio en concreto.
Pero aun asi, conocemos algunas formas o tendencias generales de conducta que son mds propias
del sindrome de Down, y estas tendencias nos proporcionan sustanciosos indicios sobre qué pro-
blemas de conducta pueden aparecer en estas personas, y especialmente, sobre cdmo manejarlos.

Aprendizaje y memoria

La primera gran diferencia en el cerebro de las personas con sindrome de Down reside en las
dreas del aprendizaje y la memoria. Dos dreas del cerebro que son clave, el hipocampo y el 16bulo
temporal —ambos indispensables para el aprendizaje y retencion de la nueva informaciéon— son
muy diferentes en el sindrome de Down. Cuando un nifio con desarrollo regular (tipico, ordinario)
aprende algo nuevo —porque oye lo que se le explica o ve lo que ocurre— su cerebro procesa esta
informacion reteniéndola durante un periodo breve de tiempo, y después la codifica transfiriéndo-
la a la memoria a largo plazo. Después su cerebro consolida la informacidn, o la almacena ya de
forma permanente. La diferencia mds crucial en los nifios con sindrome de Down es que la nueva
informacion no es transferida a la memoria a largo plazo y almacenada de un modo tan f4cil y tan
constante.

Esta dificultad para transferir la informacion a la memoria a largo plazo probablemente explica
la observacion frecuente de que los nifios con sindrome de Down a menudo aprenden mejor con
la repeticion y revision de conceptos o de tareas, sin que debamos esperar que aprendan algo que
se les explica s6lo una vez. Ver u oir un tema sélo una vez, puede que no le permita a ese niflo que-
darse con la informacidn.

Contemplo a veces el proceso de aprendizaje de una persona con sindrome de Down como algo
que produce bastante ansiedad. Imaginaos que la informacién que se os presenta va a gran velo-
cidad, todos los dias, cada dia, y que vuestros padres y compaiieros parecen comprenderla con fa-
cilidad, pero vosotros no (o no todavia). O pensad como os sentis cuando viajdis a otro pais donde
la gente habla otro idioma que no entendéis. Resulta muy cansado y frustrante intentar seguir y
captar todo. No pasaria mucho tiempo sin que os sintierais realmente frustrados.

4 | REVISTA SINDROME DE DOWN | VOLUMEN 34, MARZO 2017



Esta dificultad para aprender y recordar la nueva informacién no es mds que una de las muchas
razones por las que pienso que una persona con sindrome de Down se beneficia tanto de las ru-
tinas. Ellas hacen que el mundo le resulte un lugar mds predecible. Nos alivia a todos nosotros
saber qué viene después. Pensadlo: si estdis en un pais extranjero donde no podéis entender lo que
sucede a vuestro alrededor, el saber qué ocurrird después tendrd para vosotros un valor infinita-
mente mayor y aliviard vuestra ansiedad. Sin sentiros constantemente sorprendidos por lo que esté
ocurriendo en vuestro entorno.

Aprendizaje visual y aprendizaje verbal

Esto nos lleva a la siguiente diferencia cerebral, que consiste en que las personas con sindrome de
Down tienden a aprender mucho mejor por la via visual que por la verbal. Dicho de una manera
muy simplificada, las regiones de su cerebro que procesan la informacion visual son con frecuencia
mds fuertes y estdn mejor desarrolladas que las regiones que procesan el lenguaje. Observaréis, por
ejemplo, en muchos de estos nifios que darles una orden unay otra vez, como por ejemplo “Vete al
bafio”, resulta ineficaz. Pero si pintas un dibujo del bafio, parece como que tu orden se hace viva.
Esta fortaleza relativa en el procesamiento visual se ha hecho mds visible con la evolucién de la
tecnologia. He visto innumerables niflos con sindrome de Down que luchan con el lenguaje pero
que navegan por iPad mucho mejor que yo. Este patron de debilidades y fortalezas juegan también
un papel en la evaluacion neuropsicoldgica. Cuando los profesionales los evaltan, lo frecuente es
que puntien mejor en las tareas no verbales/visuales que en las tareas basadas en el lenguaje.
Sijuntamos estas dos primeras diferencias en el sindrome de Down, sabremos que: 1) la rutina
es crucial para ayudar a que la informacion se procese y mantenga la ansiedad controlada, y 2) es
mds fécil para estos nifios comprender la informacion cuando es presentada de forma visual que
cuando lo es verbalmente. Convendrd recordarlo para establecer estrategias que compensen estas
debilidades. No tenerlas en cuenta puede ser motivo de aparicion de conductas inapropiadas

Lenguaje

A la vista de lo mencionado anteriormente sobre las debilidades en el lenguaje, pareceria que el
lenguaje es dificil para las personas con sindrome de Down, punto. Pero no es tan sencillo. De he-
cho, su desarrollo es muy complejo, y los niflos muestran un perfil particular en el que se mezclan
debilidades y fortalezas.

Para la mayoria de los nifios con sindrome de Down, el lenguaje receptivo, o su capacidad para
comprender lo que los demds dicen, es mejor que el lenguaje expresivo, o su capacidad para ex-
presar sus pensamientos, deseos o necesidades. Esto es muy frustrante para un nifio. Imaginad,
por ejemplo, que podéis comprender todo lo que se dice a vuestro alrededor, pero accidentalmente
habéis puesto pegamento en vuestra servilleta durante el lunch y habéis cerrado la boca con el
pegamento. Y asi no tenéis modo de expresar a la gente que os rodea lo que pensdis o necesitdis.
Imaginad ahora que esto no os ha ocurrido una vez sino que ha sucedido cada dia de vuestra vida.
¢No os sentirfais muy frustrados por el hecho de que entendéis muy bien pero no tenéis la oportu-
nidad de decir a la gente lo que pensdis o necesitdis? (Cudnto tiempo pasaria hasta que recurrierais
a otros medios, como los de tomar agresivamente algo que necesitarais o golpear a alguien porque
no tenéis modo de decirle que os ha molestado? Repito, puede resultar muy frustrante poder com-
prender tanto sin poder decir a otros en el mismo grado lo que pensdis, 0 cdmo os sentis.

Se da también un fendmeno interesante en un grupo mds pequefio de personas con sindrome de
Down que muestran el perfil opuesto. He visto varios nifios y adolescentes que han desarrollado
buenas habilidades de lenguaje expresivo y hablan con claridad, con frases completas, con buen
vocabulario. En muchos de ellos, sin embargo, su lenguaje comprensivo o receptivo no estd a la
altura del expresivo. Esto puede hacer que los demds sobreestimen su conocimiento y les animen a
situarlos a hacer cosas que a lo mejor no llegan a entender (por ejemplo, a que hagan comentarios
sobre el sexo, 0 que repitan frases de canciones o peliculas violentas). Es algo parecido a quienes
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leen con soltura sin entender lo que leen, algo que también puede darse en personas con sindrome
de Down.

He trabajado con algunos adolescentes con sindrome de Down que han adquirido mucho vo-
cabulario relacionado con las relaciones y la sexualidad. A menudo, me han sido referidos estos
adolescentes para consulta por parte del personal escolar, preocupados de que hayan podido ser
abusados o tener experiencias sexuales. Por supuesto, se ha de investigar esta posibilidad y descar-
tarla. Pero he visto en muchas ocasiones, tras exhaustiva evaluacidn, que estos chicos simplemente
poseen mucho mds extensas habilidades de vocabulario expresivo que su capacidad receptiva para
entender lo que ellos mismos, u otros, estdn diciendo. Y asi, aunque aprenden facilmente nuevas
palabras y saben repetirlas muy claramente, puede que no entiendan lo que estdn diciendo. Han
pronunciado algunas de estas palabras y han visto fuertes reacciones por parte de sus compafieros,
maestros y padres. Lo que les ha llevado a concluir que esas palabras son “divertidas”, aunque no
comprendan plenamente su significado. O puede que lo entiendan muy bien, pero no hagan el
debido juicio sobre ellas y como y cudndo utilizarlas. Légicamente crean grandes problemas, en
ellos mismos y en sus familias.

Funcion ejecutiva

La siguiente diferencia cerebral que observamos en las personas con sindrome de Down guarda
relacion principalmente con el I6bulo frontal, y es el drea de la funcién ejecutiva. La funcion ejecu-
tiva es, términos bdsicos, un conjunto de procesos del cerebro que nos permiten realizar las cosas
que queremos, cumplir nuestros objetivos. Estas funciones ejecutivas nos permiten planificar, or-
ganizar, ser conscientes de nuestro progreso, secuenciar nuestras etapas, recordar lo que hemos
hecho y lo que falta por hacer, y controlar nuestros impulsos si algo nos distrae o vemos un medio
mds ficil pero incorrecto de terminar la tarea. La funcion ejecutiva puede también determinar la
velocidad a la que el individuo procesa o comprende la informacién. El nifio con debilidad en su
funcion ejecutiva puede necesitar mds tiempo para comprender la pregunta de su maestro y para
formular la respuesta, por ejemplo.

En los adultos, las buenas habilidades de su funcidn ejecutiva les permiten finalizar sus tareas de
trabajo en el tiempo previsto. En los nifios, las habilidades de la funcion ejecutiva son crucialmente
importantes en muchos aspectos de su vida diaria. Por ejemplo, si se le pide que termine su plana
de trabajo antes del descanso, ha de sentarse y concentrarse, programar la secuencia de su trabajo,
recordar las instrucciones, y controlar sus impulsos para abandonar y salir.

En casa, la funcion ejecutiva es también importante para que los nifios planifiquen y prioricen
el modo de utilizar su tiempo. Por ejemplo, sia un nifio con buena funcidn ejecutiva se le dice que
no puede jugar con el iPad hasta que su hermano haya terminado su tarea de casa, puede decidir
sentarse y terminar la tarea de mates, sabiendo que ya le llegard su turno de utilizar el iPad. Pero
si el nifio con dificultades en su funcidn ejecutiva sabe que puede jugar con el iPad una vez que su
hermano termine, puede que luche por resistir sus impulsos y agarre el iPad que tenia su hermano
en mitad de su turno, a pesar de que ello le va a costar una discusion y la posibilidad de que se le
castigue disponiendo de menos tiempo de jugar con su juguete favorito. Si le preguntas después,
es probable que te confiese que tomo una decision equivocada, pero sus impulsos y sus dificulta-
des para planificar su conducta le arrastraron. Esta conducta es muy parecida a la que vemos con el
trastorno de déficit de atencion/hiperactividad (TDAH). Russell Barker, PhD, autor de Taking Charge
of TDAH, a menudo afirma que el TDAH (que es hablando en general un trastorno de la funcién
ejecutiva) no es un trastorno de no saber qué hacer. Es un trastorno de no hacer lo que ya sabes.

Cada una de las funciones ejecutivas —planificacion, organizacion, llevar la cuenta de lo que se
avanza y de la calidad del trabajo, resistir los impulsos— se encuentran tipicamente algo debilita-
das en las personas con sindrome de Down. La buena noticia es que los 16bulos frontales, donde
las funciones ejecutivas se asientan en su mayor parte, siguen desarrolldindose en los jovenes adul-
tos, y he visto coémo muchas de las personas con sindrome de Down a las que trato van mejorando
abiertamente en sus funciones ejecutivas. De hecho, muchos padres se sienten aliviados cuando
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les digo que esas “conductas impulsivas del nifio pequefio”, como el salir disparado y pegar, pro-
bablemente mejorardn por s{ mismas con la edad. Pero aun asi, a menudo tenemos que trabajar
para apoyar alguna de sus funciones ejecutivas, especialmente en los nifios pequefios. Por ejem-
plo, pueden necesitar el uso de recordatorios para seguir en su tarea, o separar su trabajo en pasos
mds pequeiios, para ayudarles a planificar y organizar su modo de trabajar, y darles recordatorios
para que controlen sus impulsos.

Un buen ejemplo de conducta causada por sus dificultades en la funcién ejecutiva es el escapar-
se, salir disparado de los adultos. He trabajado con muchos nifios con sindrome de Down que lo
pasan muy mal permaneciendo quietos, pese a su deseo y buena disposicion para agradar a sus
padres y maestros. Por ejemplo, trabajé con una nifia que salia disparada cuando sus padres no le
vefan y cuando sus maestras dejaban abierta la puerta de la clase. Su conducta culminé durante
una marcha con fines caritativos, cuando la nifia se escapd de nuestro grupo en una drea publica
completamente abierta. Como es natural, me senti aterrado al ver esto. Y lo irénico fue que todos
daban por supuesto que yo era el que debia arreglar el problema. Esta nifiita generalmente se com-
prometia y cooperaba muy bien. Pero cuando veia algo que le interesaba, alld iba por conseguirlo.
No “se paraba y pensaba”, o consideraba las consecuencias de su conducta. No planificaba sus
actos. En esta ocasion, después de treinta minutos angustiosos, la encontramos jugando al balon-
cesto unos 20 metros mds alld, feliz como una almeja.

Con el tiempo, hemos desarrollado cantidad de apoyos externos para ayudarle a recordar las re-
glas. Esto le ayudd a ir construyendo algunas funciones ejecutivas externas para mantenerse lejos
de situaciones problemdticas. Y con el tiempo, conforme se iba desarrollando, mejoraron muchas
de estas conductas y ya no se necesitaba trabajar tan intensamente para mantenerla a salvo. Exis-
ten ya muchos sistemas para mejorar las conductas: pero hay que reconocer que los problemas
existen, y aprender cdmo aplicar las medidas correctas.

Funcionamiento social

A menudo se considera a las personas con sindrome de Down como extremadamente sociales.
Especialmente en el pasado, cuando se tenfan menos en cuenta las diferencias individuales, se las
describia como universalmente dulces, felices de verse rodeadas y encantadoras. Ciertamente, este
es el caso muchas veces, ya que el perfil cerebral en el sindrome de Down a menudo hace que los
individuos sean muy sociales. Los padres, los hermanos, los maestros, los cuidadores constatan
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con frecuencia que la interaccion con nifios y adolescentes resulta especialmente gratificante, y yo
mismo lo he experimentado muchas veces.

Es importante, no obstante, reconocer que también hay muchas personas con sindrome de
Down que se pelean con las habilidades sociales en cierto grado. Algunas pueden ser timidas pero
muy sociales con sus amigos mds cercanos y con su familia, pero menos amistosas o reactivas
hacia otras personas, en especial la gente que les resulta nueva y no conoce. Las que son timidas
tratan de evitar actividades de grupo en la escuela o en reuniones familiares, y prefieren jugar solas
en su cuarto. En otro subgrupo, puede resultarles muy dificultoso incluso habilidades sociales tan
bdsicas como el contacto ocular, sonreir en respuesta a alguien, o jugar a un juego interactivo in-
cluso muy sencillo. Si a estas dificultades se suman los problemas de comunicacién, o conductas
poco habituales como son los movimientos repetidos o las fijaciones en un determinado tipo de ju-
guete o de tema, quizd debamos considerar otro diagndstico como el trastorno de espectro autista.

Para hacer aun mds complicadas las cosas, muchos nifios con sindrome de Down se sienten
interesados por otras personas y les encanta interactuar y recibir la atencion de los demds. Pero
son varios los estudios que han mostrado que las personas con sindrome de Down tienen menores
habilidades para “resolver problemas sociales”. Con otras palabras, quieren interactuar pero no
saben como. Y asi vemos a una nifia que pega a sus compafieritos en preescolar, o a un muchacho
que se sienta solo a la hora del almuerzo y evita interactuar con sus compaiieros. Probablemente
querria interactuar con ellos mds positivamente pero no saben cdmo conseguirlo.

Interesa saber que si una persona con sindrome de Down es muy sociable y desinhibida, puede
ocasionar también algunos problemas de conducta. Desde una dptica cerebral, las reacciones so-
ciales en respuesta a otras personas son muy poderosas. Me gusta referirme a esto como “el radar
social-emocional”, el cual es a veces muy fuerte en las personas con sindrome de Down. Como
ya hemos analizado, sus habilidades lingiifsticas no son muy buenas. En consecuencia, cuando
surgen conductas negativas y el adulto dice frases que claramente tratan de frenar esa conducta
(como por ejemplo “no hagas esto o tendrds serios problemas”), a menudo el nifio no procesa las
palabras reales. Y en cambio sélo procesa la respuesta social. De ese modo, el efecto es como si las
palabras del adulto se dijeran con la voz del ama en Muppet Babies, o los padres en las peliculas de
Charlie Brown, “muau, muau, muau”. Con otras palabras, el nifio oye el sonido, pero las palabras
quedan sin significado.

Y al mismo tiempo, el mensaje recibido por el cerebro del nifio es como el de que ha ganado en
una mdquina tragaperras. El nifio piensa, “Qué fantdstico ver a mi papd fijdndose en mi, con esa
expresion facial tan fuerte, y haciendo mucho ruido. iQué divertido!”. Ni las palabras ni su signi-
ficando han sido procesadas, pero si la emocién. Como resultado, la respuesta social a un adulto
que aparece enérgico y provocando cantidad de atencion, positiva o negativa, sobrepasa y neutra-
liza con creces a lo que el adulto estd diciendo.

Otro aspecto del funcionamiento social en el sindrome de Down que puede ser problemdtico es
que, como resultado de estar tan conectadas con los otros a nivel neuroldgico, las personas son
también exquisitamente sensibles a las pérdidas. Mi colega el Dr. Kerim Munir, junto con mi gru-
po del Boston Children’s Hospital y conmigo mismo, hemos escrito sobre esto en diversas publi-
caciones. Hemos comprobado que para ellas, la separacion de sus compafieros, de un profesor o
de un ayudante; la muerte de un ser querido; un hermano que se marcha a la universidad; o incluso
el cambio de un compafiero a otra clase, pueden herir mucho mds intensamente de lo que cabia
esperar. Por eso, cuando vemos a nifios con sindrome de Down que experimentan problemas de
conducta o emocionales, les preguntamos sobre posibles pérdidas, para comprobar si este hecho
estd influyendo de algin modo en su conducta.

Con todo, a pesar de todas las dificultades que impone el perfil social del sindrome de Down,
la socializacion es un elemento crucial del funcionamiento cerebral, que podemos utilizar para
manejar la conducta de un modo eficaz. A menudo digo a los padres y maestros que vuestro ins-
trumento mds poderoso sois vosotros mismos. Las expresiones faciales, el tono de la voz, los
“apuntes” no verbales que podéis ofrecer al nifio son mds poderosos que cualquier otro premio o
castigo. Para muchos de estos nifios, la alabanza y la atencién prestadas por un padre, un herma-
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no, un maestro, son mds poderosas con mucho que cualquier otro premio. Y retirar la atencién y
las respuestas emocionales son un castigo mucho peor que llevarlo al rincon, o quitarle un juguete,
algo que sorprende a la mayoria de la gente.

Motivacion

La tltima diferencia clave en el funcionamiento cerebral sobre la que nos centramos es el drea de
la motivacién. La motivacion intrinseca y el dominio en la realizacion de tareas son una especie
de “impulsos internos” que nos hacen completar las tareas y hacerlas bien, incluso en ausencia
de recompensas externas como pueden ser la alabanza o el dinero. Algunos estudios indican que
las personas con sindrome de Down tienen un impulso interno mds débil para terminar las tareas.
Por ejemplo, si un muchacho de diez afios que se desarrolla de forma tipica (ordinaria, regular),
lucha con el aprendizaje de los horarios, puede estar sentado durante horas, o incluso dias o sema-
nas, hasta que llega a conseguirlo. En cambio, un muchacho con sindrome de Down de diez afios
puede tratar de trabajar con un nuevo concepto de mates durante un rato, pero se siente frustrado
o molesto, y entonces tratard de distraer a su maestra con una brillante sonrisa y charlar sobre su
pelicula favorita. Al dia siguiente hard lo que sea con tal de de evitar los problemas de matemadticas.
No es que todos los nifios y adolescentes con sindrome de Down utilicen estas tdcticas de evita-
cidn, pero algunos lo hacen.

Y preguntaréis, {por qué lo hacen? Bien, si volvemos un paso atrds y consideramos todas las di-
ficultades con el lenguaje, la funcidn ejecutiva, el aprendizaje y la memoria que acabo de describir,
es bien facil comprobar que muchas de las tareas les resultan mds complicadas. Asi como un chico
al que se le ha lesionado una pierna ha de desarrollar mds energia para andar por la calle, as{ un
chico con sindrome de Down ha de usar mds energia que sus compaiieros para terminar su trabajo
escolar, procesar el lenguaje hablado de su maestro, sentarse a comer y hablar con su familia, y
limpiarse los dientes antes de acostarse.

Dada mi aficidon por los coches, utilizo con frecuencia sus analogias para explicar el cerebro. Y
me gusta llamar a esto El combustible en la Teor{a del Depdsito. Bien sencillo. Todos empezamos el dia
con una cierta cantidad de combustible en el depésito. Si tienes una discapacidad, cada tarea su-
pone gastar un poco mds de combustible. Con el tiempo, el combustible se vacia mds y mds hasta
que te sientes fatigado y frustrado. Esto es lo que puede ocurrir con mayor rapidez en las personas
con sindrome de Down que en las demds que no tienen esos problemas en su funcionamiento
cerebral. En mi experiencia, he comprobado cantidad de veces este fendmeno de gasto acumulado
del “combustible en el depdsito”, y creo que desempefia un papel fundamental en las diferencias
de motivacidon que observamos en las personas con sindrome de Down.

CONCLUSION

Una vez que hemos revisado muchas de las diferencias que existen en el funcionamiento cerebral
en el sindrome de Down, volvamos atrds y pensemos sobre el mundo en que vivimos. Compren-
de cantidad de lenguaje, trabajo, interacciones sociales y emociones. Me gusta pensar en nuestro
mundo como una “perfecta tormenta” de exigencias, que directamente acosan a multiples dreas
débiles en las personas con sindrome de Down. Para mi, por tanto, no tiene nada de extrafio que
sean tan frecuentes en ellas los problemas de conducta.
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