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Evaluacion de Comportamientos Desafiantes en Adultos con Sindrome de Down

Grupo de Interés Médico en Sindrome de Down: Grupo de Trabajo SD-TEA

La escalada de comportamientos desafiantes (por ejemplo, agresiéon hacia uno mismo v otros) en
un adulto con sindrome de Down (SD) puede indicar la necesidad de:
1) Explorar la etfiologia del comportamiento y cualquier cambio ambiental reciente o factores
de estrés percibidos.
2) Descartar una causa médica.
3) Evaluar la salud mental.
4) Considerar una evaluacion de autismo o regresion si es necesario.

Evaluacion Conductual

Consideraciones importantes:

* Para ayudar a reducir el riesgo de exacerbar la ansiedad y comportamientos en escalada,
recuerde la necesidad de usar un tono suave y proporcionar un tiempo de procesamiento mds
largo al evaluar clinicamente a individuos con SD.

* El comportamiento sensoriomotor (estimulacion) puede ser una forma de alivio del estrés en
individuos que tienen comportamientos desafiantes, Io que hace necesario tolerar este
comportamiento en la consulta.

* Sea sensible con su tono al trabajar con el cuidador o cuidadora.

Explorar la etiologia de los comportamientos desafiantes:
* Muchos comportamientos no tienen una causa médica o psicoldgica, sino que son situacionales.

Revisar cualquier cambio ambiental reciente o factores de estrés percibidos:

» Considerar abuso o negligencia.

* Las personas con SD tienden a recordar eventos como una pelicula: las emociones, palabras y
acciones que causaron estrés pueden seguir reproduciéndose en sus mentes como una experiencia
revivida.

¢ El momento en que ocurren escaladas de comportamiento pueden ayudar a identificar la causa.
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Piensa en el ACC (antecedente - comportamiento - consecuencia/resultado)
-el ABC del inglés antecedent — behavior - consequence-

* Busca obtener informacion sobre antecedentes comunes que puedan desencadenar los
comportamientos desafiantes, incluyendo:

o Trastornos sensoriales

o Miedo/ansiedad/estrés/frustracion

o Necesidades fisicas no satisfechas (por ejemplo, hambre)

o Dolor

o Retiro de objetos, personas o mascotas preferidas

o Frustracion extrema debido a la dificultad para comunicar necesidades y ser

malentendido.

* Trata de comprender las funciones o "metas" del comportamiento desafiante, que pueden incluir:
o Obtener objetos o privilegios deseados
o Atencidn o reacciones de ofras personas
o Escapar o evitar estimulos o tareas no deseadas
o Acciones de auto-estimulacion

A veces, este gjercicio puede aclarar problemas situacionales que requieren atencion y
proporcionar orientacion Util para implementar soluciones (ver discusion sobre Como Abordar
Comportamientos Desafiantes).

Puede ser necesario realizar una evaluacion médica, del comportamiento y de la salud mental mds
extensa, si no se hacen evidentes soluciones sencillas o si se sospecha la presencia de condiciones
adicionales, como las que se discuten a continuacion.

Episodio nuevo de retroceso subagudo (durante semanas a meses) en habilidades funcionales
previamente adquiridas, asociado a comportamientos desafiantes y una disminucion en las
habilidades de comunicacién/habilidades sociales, puede ser una manifestacion del Trastorno de
Regresion del SD. Consulta referencias que contengan recomendaciones para su evaluacion y
estudio:
o Assessment and Diagnosis of Down Syndrome Regression Disorder: International Expert
Consensus - PM (nih.gov) !
o Down Syndrome Disintegrative Disorder: A Clinical Regression Syndrome of Increasing
Importance | Pediatrics | American Academy of Pediatrics (aap.org) 2
o https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-319-20083-4 7 3

1 Santoro et al., “Assessment and Diagnosis of Down Syndrome Regression Disorder: International Expert Consensus.”
2 Rosso et al., “Down Syndrome Disintegrative Disorder: A Clinical Regression Syndrome of Increasing Importance.”
3 Chicoine and Capone, “Regression in Adolescents and Adults with Down Syndrome.”
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El Estudio Médico

Las siguientes condiciones médicas pueden ser responsables de cambios en el comportamiento.
Considera:

* Problemas de vision
o Evaluacion oftalmoldgica
o Considerar una evaluacion de la vision funcional
* Problemas de audicion
o Evaluacion de audiciéon
o Puede requerir un Potencial Evocado Auditivo bajo sedaciéon
* Trastorno de la tiroides
o Examen médico y andlisis de laboratorio
* Trastorno del sueno - apnea créonica del sueno y/o trastornos de las etapas del sueno
o Solicitar estudio del sueno (puede ser posible sustituirlo por un monitor de sueno en el hogar;
adquirir una grabacion audiovisual del sueno para su revision)
e Convulsiones (considerar consulta neuroldgica)
o Preguntar acerca de la historia de espasmos infantiles*
o Realizar un EEG si hay movimientos tonico-clonicos o cambios en la conciencia
o Nota: temblores, tics y movimientos involuntarios son poco probables que sean
convulsiones.
e Problemas cardiacos: (considerar consulta cardiolégica y evaluaciéon cardiaca)
o Cardiopatia congénita* - considerar problemas valvulares adquiridos
o Ofros problemas cardiacos - tendencia a la hipotension, bradicardia con sincope.
» Problemas gastrointestinales (puede ser necesario consultar a un gastroenterdlogo)
o Enfermedad celiaca - considerar evaluacién
o Anomalias/malformaciones anatémicas del tracto gastrointestinal (Gl)
o Constipacion

» Considerar radiografia para descartar impactacion fecal. Considerar lavado
intestinal. La constipacion puede ser dolorosa, influir en la disposicidon a comer o presentarse
como cambios de conducta.

o Reflujo gastroesofdgico

* La esofagitis inflamatoria puede resultar en dolor infermitente, vomitos y falta de
apetito. Considerar tfratamiento empirico con antidcido y/o procinéticos para ver si el
aparente dolor mejora.

o Aparicidon de problemas de deglucién o empeoramiento de la disfagia.

* Puede dar lugar a selectividad alimentaria, rechazo o dieta restrictiva. Si hay atoro,
arcadas, ojos llorosos, dificultad para tragar o antecedentes de aspiracion, hacer una prueba
con trago de bario (o una evaluacion clinica de la alimentacion sila persona no tolera el
estudio). Derivar a un terapeuta ocupacional o un terapeuta del habla familiarizado con
problemas de alimentacion si es necesario.

* Problemas o enfermedades respiratorias (por ejemplo, neumonia)
» Condiciones dolorosas en la piel, como foliculitis, hidradenitis, unas encarnadas
* Problemas dentales, incluyendo infecciones y abscesos
o Una radiografia dental puede ser Util si es dificil de examinar.
* Preocupaciones musculoesqueléticas, por ejemplo, pies planos, artritis temprana, hiperlaxitud
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articular y ligamentosa.
» Cefalea, migrana, dolor de cabeza

*Nota: Estas son algunas de las condiciones médicas que son mds comunes en personas con
coocurrencia de SD y autismo. Para un listado completo, consulte la referencia.4

Las evaluaciones de laboratorio que podrian ser consideradas incluyen:

* TSH/ T4 libre, anticuerpos anti-tiroideos

* Hemograma

* Vitamina B12, Acido félico

e Ferritina / Estudio de fierro

* Vitamina D

* Plomo

* Titulos de enfermedad celiaca (incluso si no hay sinfomas gastrointestinales)

Recursos Utiles para el proceso médico:
e Guia de la Academia Americana de Pediatria para el Cuidado de Ninos y Adolescentes con
Sindrome de Down, 5 de abril de 2023.5
o Estd dirigido a grupos de edad pedidtrica, hasta los 20 anos.
e Guias sobe el cuidado Médico de Adultos con Sindrome de Down (2020).¢

Evaluacion en Salud Mental

Condiciones de salud mental que pueden desarrollarse en adultos con sindrome de Down

* Reaccion de adaptacién o duelo:
o Dificultad para hacer frente a cambios significativos, como la pérdida de un ser querido
debido a la muerte o la salida de casa de un padre/cuidador/hermano/companero de
viviendad, o un cambio de residencia o situacion de vida.
o Cambio en el entorno educativo o laboral/vida cofidiana.

4 Spinazzi et al., “Co-Occurring Conditions in Children with Down Syndrome and Autism: A Retrospective Study.”
https://pubmed.ncbi.nIm.nih.gov/36864370/

5 Black, “Clinical Report Updates Recommendations for Care of Children With Down Syndrome: American Academy of Pediatrics.”
https://www.aap.org/en/news-room/news-releases/aap/2022/clinical-report-updates-recommendations-for-care-of-children-with-
down-syndrome-american-academy-of-pediatrics/

6 for Adults with Down Syndrome Workgroup, “Global Down Syndrome Foundation Medical Care Guidelines for Adults With Down
Syndrome.” https://www.globaldownsyndrome.org/wp-content/uploads/2020/10/Global-Down-Syndrome-Foundation-Medical-
Care-Guidelines-for-Adults-with-Down-Syndrome-v.1-10-20-2020.pdf
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o Discutir posibles tensiones relacionales, como en el trabajo o en programa diurno.

* Depresion

* Trastorno del estado de dnimo con caracteristicas psicoticas, desorganizacion

* Trastorno por estrés postraumdtico (TEPT)

* Ansiedad

* Autismo (previamente no diagnosticado)
o Nota: el autismo no es una enfermedad mental. Sin embargo, puede conftribuir a desafios
conductuales significativos, y los adultos con SD y autismo pueden ser mas vulnerables a
condiciones de salud mental adicionales, especialmente con los cambios y fransiciones que
ocurren a medida que envejecen. Revise la discusion a continuacion.

* Deterioro severo en las habilidades funcionales: en ausencia de sinfomatologia autista previa,

considere la Regresion del SD en Adultos, la que puede tener manifestaciones psiquidtricas -revise

las referencias mencionadas anteriormente.

Recurso Util para la evaluacion de la salud mental:

e "Mental Wellness in Adults with Down Syndrome, 2nd Edition" (Salud Mental en Adultos con
Sindrome de Down, 2da Edicién), de D. McGuire, Ph.D., y B. Chicoine, M.D. (2006, 2021)
https://adscresources.advocatehealth.com/assets/1/6/Mental Wellness _full book final 2023.0
2.24. pdfemibextid=7xz2cZ) 7

¢Por qué considerar el autismo en un adulto con sindrome de Down?:

* El autismo es mds prevalente en el SD que en la poblacion general.8
* El frastorno del espectro autista (TEA) puede ser la base de una escalada de comportamientos
desafiantes en un adulto con SD, posiblemente desencadenados por factores estresantes, cambios
ambientales o condiciones médicas.
* Estos comportamientos pueden incluir:
o Berrinches o rabietas frecuentes o aceleradas.
o "Dejar caer y dejarse caer" (por ejemplo, llorar o caer al suelo y negarse a moverse).
o Comportamientos de autoagresion (por ejemplo, golpearse la cabeza contra la pared).
o Dificultades extremas incluso ante cambios menores en la rutina.
o Aislamiento social aumentado.
o Comportamientos de autoestimulacion
o Agresion.
* Personas con TEA pueden responder a una variedad de intervenciones conductuales, y la
comorbilidad con problemas de salud mental relacionados con el autismo pueden responder a
intervenciones farmacoldgicas.
» Diagndstico formal de autismo:
o Puede ayudar a una persona a calificar para servicios adicionales, como apoyo
conductual en el hogar, el frabajo o el programa diurno.

7 Dennis McGuire, Ph.D. & Brian Chicoine, M.D, “Mental Wellness in Adults with Down Syndrome A Guide to Emotional and
Behavioral Strengths and Challenges.”

8 Richards et al., “Prevalence of Autism Spectrum Disorder Phenomenology in Genetic Disorders: A Systematic Review and Meta-
Analysis.” https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26341300/
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o Puede ayudar a una familia o cuidador a comprender mds completamente a la persona.
* Comprender el panorama completo del diagndstico, permitird a los cuidadores desarrollar un
entorno que promueva la independencia y la adquisicion de habilidades, incluso en la adultez.

El autismo en el sindrome de Down: ; Como se manifiesta?

* El tfrastorno del espectro autista (TEA) es una condicidn del neurodesarrollo SD, los sinftomas del
autismo deben ser evidentes en la primera infancia, incluso si previamente no se los habia
identificado con diagndstico de SD y TEA
* Es importante comprender las normas de desarrollo y comportamiento del SD:
o Consultar la discusion sobre las normas de comportamiento en el libro "Mental Wellness in
Adults with DS" (Salud mental en adultos con SD) mencionado anteriormente.
* Cada individuo con autismo experimenta un espectro de sinftomas en multiples dominios:
o Diferencias en la comunicacién social, interaccioén e iniciacion social.
o Intereses restringidos o comportamientos repetitivos
o Diferencias sensoriales
o Desafios conductuales
* El autismo puede estar acompanado de ciertos problemas médicos?, asi como de desafios en la
salud mental como ansiedad, depresion y atencion.
e En comparaciéon con las personas con autismo solamente, las personas con SD y TEA pueden:
o Mostrar un mayor interés social en sus pares.
o Tener desafios cognitivos mds significativos.
o Tener velocidades de procesamiento mds lentas que pueden malinterpretarse como
terquedad.
0 Mostrar comportamientos repetitivos menos graves.
* Ver ejemplos en el cuadro a contfinuacion.
(+/- indica inconsistencia, | indica menos de lo esperado, 1 indica mds de lo esperado)

Dominio SD SD-TEA TEA
Comunicacion social
Contacto visual* +/-Mejor a los 2 anos ! !
Sonrisa social* 1 +/- }
Atencién conjunta* +/- pero mejora ! !
Gestos ) ! !
Comportamientos
Insistencia en la constancia +/- 1 "
Comportamientos repetitivos +/- 1 "

*Considere evaluar los problemas de vision y/o audicion si estos dominios se ven afectados.

9 Spinazzi et al., “Co-Occurring Conditions in Children with Down Syndrome and Autism: A Retrospective Study.”
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Informacion Util para recopilar si se sospecha SD-TEA:

* Comportamiento: consulte especificamente sobre las dreas de comunicacion social/interaccion,
intereses restringidos, comportamientos repetitivos y sensibilidad sensorial. Si se ven afectados varios
dominios simultdneamente, esto le senalaria la necesidad de buscar una evaluacion formal de
autismo.

* Posibles cuestionarios de tamizaje para TEA incluyen el Cuestionario de Comunicacion Social
(SCQ) y la Escala de Responsividad Social (SRS-2).

* Videos proporcionados por el cuidador en diferentes entornos, especialmente para observar
cdmo responden cuando tienen oportunidad de interactuar con otras personas, con el propdsito de
enviarlos, si es posible, al evaluador.

* Registros escolares, registros de terapia y registros médicos.

Donde derivar para una evaluaciéon mas exhaustiva de autismo:

» Cenftro de excelencia local en autismo.

* Asociacion de Centros Universitarios sobre Discapacidades (Association of University Centers on
Disabilities), www.aucd.org.

* Listado de clinicas médicas para el sindrome de Down en los Estados Unidos, disponible en
https://www.globaldownsyndrome.org/research-medical-care/medical-care-providers/.

* Hospital (evaluacion clinica de psicologia ambulatoria).

Abordar Comportamientos Desafiantes

Consideraciones Inmediatas
 Simplificar y supervisar el entorno: reducir entornos sobre-estimulados y garantizar rutinas
predecibles.
* Puede ser necesario reducir las expectativas en el individuo para ayudar a regular su
comportamiento.
e Abordar frastornos del sueno que pueden exacerbar los problemas de comportamiento durante el
dia.
e Considerar medicamentos si son apropiados:
o Si existe una condicién de salud mental, el fratamiento con medicamentos puede ser
beneficioso.
o No es necesario realizar una evaluacion formal de autismo para identificar y tratar las
condiciones médicas existentes o para iniciar medicamentos para sinftomas de
comportamiento y salud mental, si estd indicado.
o El uso cuidadoso de medicamentos psicotropicos puede ser Util tanto en situaciones a corto
plazo (agudas) como a largo plazo (mantenimiento).
o En el contexto mencionado, es importante dar tiempo al medicamento para que surta
efecto y no presionar la terapia conductual o los cambios en el estilo de vida hasta que el
individuo se haya estabilizado y simplemente se sienta mejor.
o Es importante revisar regularmente los medicamentos para evitar la polifarmacia y ajustar
las dosis al nivel mds efectivo. Puede valer la pena considerar si se deben disminuir y
suspender algunos medicamentos una vez que se haya logrado la estabilidad de los sintomas
durante un periodo prolongado (>9-12 meses).
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o Para pautas de tratamiento farmacolégico en adultos con SD, consulte "Pharmacotherapy

of Down syndrome. Expert opinion on pharmacotherapy" (Farmacoterapia del sindrome de

Down. Opinidn experta sobre farmacoterapia) en https://doi.org/10.1080/14656566.2018.1529167 1°
* Trate de obtener apoyo conductual o soporte personal en el hogar de un profesional adulto
calificado.

Apoyos Conductuales Continuos
e Las intervenciones para abordar las funciones de comportamiento mencionadas incluyen:

o Ensenar medios apropiados para lograr resultados deseados.

o Reforzar/prestar atencidén a otros comportamientos no desafiantes.

o Hacer que las tareas/requisitos sean pequenos o mds manejables.

o Intentar reemplazar, no detener, los comportamientos de autoestimulacion.
* Disenar intervenciones (como apoyo individualizado para habilidades para la vida diaria y
socializacion, derivacion para terapia conductual).
* Asegurar de que haya un plan/terapia conductual y apoyo individualizado adecuado es esencial
para promover una vida saludable para cada individuo. La investigacion muestra que la terapia
conductual tiene beneficios para ayudar a establecer estructura, rutinas, reducir la ansiedad y
aumentar la previsibilidad de "lo que sigue".
* Si se deseaq, se puede iniciar una derivacion para intervenciones conductuales sin necesidad de
un diagndstico formal de TEA, posiblemente a través de recursos de exencidon (considere la
derivacion mientras espera una evaluacion de TEA).
» Considere evaluaciones e intervenciones sensoriales, generalmente proporcionadas por un
terapeuta ocupacional.
e Considere evaluaciones e intervenciones de comunicacion, como la comunicacion aumentativa
y alternativa, generalmente proporcionadas por un terapeuta del lenguagje.
* Prepare documentaciéon que la familia pueda compartir con el empleador, el gestor de inclusion
laboral, los terapeutas, Medicaid u otro proveedor de seguros en caso de un nuevo diagndstico
(importante, un diagndstico adicional de TEA puede establecer la elegibilidad para servicios
adicionales en la escuela y en la comunidad). Recursos Utiles:

o The Arc, https://thearc.org/
o Developmental Disability Administration (DDA), _https://www.dshs.wa.gov/dda
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