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Resumen

En este articulo se hace hincapié en la importancia de realizar el diagnéstico de la psico-
patologia asociada con el sindrome de Down (SD): la patologia dual. Concretamente, el
diagnostico del autismo, incluido dentro de los trastornos generalizados del desarrollo
segln la clasificacion diagnostica del DSM-IV.

A lo largo del trabajo se enumeran las sefhales de alarma de los ninos con SD en sus
primeros anos de vida, que deberian evaluarse en profundidad. A su vez se repasan dife-
rentes clasificaciones diagnosticas con el intento de adaptarlas a la especificidad del SD.
Por ultimo, se expone la metodologia y la psicoterapia indicada tras establecer el diag-
nostico.
© 2011 Fundacié Catalana Sindrome de Down. Publicado por Elsevier Espaia, S.L. Todos
los derechos reservados.

Therapeutic groups for children with dual pathology: Down’s syndrome and autistic
traits in Fundaci6 Catalana Sindrome de Down

Abstract

In this article the author places special emphasis on the importance of making a diagnosis
of the psychopathology associated with Down’s syndrome (SD): the dual pathology. In
particular, the diagnosis of autism, included within the general development disorders
according to the DSM-1V diagnostic classification.

The alarm signals of children with DS in their first years of life, which must be evaluated
in depth, are mentioned throughout the article. The different diagnostic classifications
are then reviewed with the aim of adapting them to the specificity of DS. Lastly, the
methodology and psychotherapy indicated after establishing the diagnosis is discussed.
© 2011 Fundaci6 Catalana Sindrome de Down. Published by Elsevier Espaia, S.L. All rights
reserved.
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Las peculiaridades propias del sindrome de Down (SD) siem-
pre han dado lugar al intento de igualar a los distintos indi-
viduos que lo presentan. En este intento, muchas veces no
se ha dejado espacio para poder observar y captar los as-
pectos propios de cada persona, lo que convierte el SD en
una especie de cajon de sastre donde todo cabe.

Los profesionales que trabajamos con personas con SD
constatamos que, muchas veces, por propio desconocimien-
to, la misma familia o incluso otros profesionales que no son
especialistas en SD intentan explicar ciertos aspectos o con-
ductas dentro de o por el sindrome. Este hecho tiene con-
secuencias basicas, enumeradas a continuacion:

1. Se sitla por igual a todas las personas, generando una
dinamica, lo que no ayuda a que éstas vayan descubrien-
do sus capacidades, su forma de ser y de hacer, etc.; di-
cho de otro modo, su personalidad, que las hace Unicas e
irrepetibles.

2. Se traduce en reclamar poca responsabilidad de ciertas
conductas que pueden ser problematicas para la misma
persona y/o su entorno.

3. En algunos casos implica que no se diagnostiquen otros tras-
tornos susceptibles de tratamiento y que deberian tratarse
del mismo modo que en el resto de la poblacion. Hay que
diagnosticar de forma temprana cualquier tipo de afeccion
asociada para intervenir y tratarla adecuadamente.

Este articulo se centra en los pasos y la terapia de grupo
utilizada una vez establecido el diagndstico de patologia
dual y, mas concretamente, en el diagndstico de autismo
(incluido en la clasificacion del trastorno generalizado del
desarrollo [TGD] segun el DSM-IV).

La introduccion de estos grupos en el Servicio de Aten-
cion Terapéutica de la Fundacion ha implicado lo siguiente:

1. Realizar un esfuerzo para delimitar el diagndstico, adap-
tandolo a los nifos con SD, con el fin de disponer de cier-
tos criterios para poder establecer unos objetivos con-
cretos.

2. Disefar y adaptar una metodologia y técnica para llevar
a cabo las sesiones.

3. Combinar las sesiones con los nifios con sesiones informa-
tivas de padres en grupo para ayudar a conocer los tras-
tornos asociados y empezar a diferenciar e implementan-
do estrategias destinadas a ayudar a su hijo en su
evolucion.

4. Recopilar material clinico (dibujos y producciones de los
componentes) para realizar analisis e investigaciones.

Concepto

El autismo forma parte del conjunto de enfermedades cla-
sificadas como TGD. La clinica de los TGD se caracteriza por
una afectacion grave de la interrelacion y la comunicacion
social que no esta asociada con el retraso mental propio de
los nifos con SD.

El autismo en la poblacion general tiene una prevalencia
de 2 a 6 de cada 10.000 nifios y esta mas asociado al sexo
masculino. En contraste, un 5-9% de los nifios con SD pre-
senta autismo y se advierte que, al inicio, la sintomatologia

puede confundirse con un retraso evolutivo atribuible a la
discapacidad, motivo por el que muchas veces el diagnosti-
co de autismo en nifos con SD se retrasa’.

Nuestro punto de vista aspira a detectar y senalar la exis-
tencia de estos cuadros en etapas muy tempranas de la vida
y la necesidad de abordarlos en el momento y el lugar en
que aparecen®4,

El desarrollo del nifio con SD en los primeros meses de
vida conlleva un retraso madurativo global que no esta re-
lacionado con dificultades para mantener la mirada, la reci-
procidad y la atencion mutua. El nifo con SD tarda mas en
procesar los estimulos y en emitir la respuesta, pero obser-
var algunos de los rasgos citados nos debe alertar para esta-
blecer un seguimiento psicologico adecuado.

Asi, durante el primer aio de vida, el nifio con SD debe
haber desarrollado maneras de buscar los objetos: una pa-
sividad excesiva en esa area es una sefal de alarma que hay
que tener en cuenta en su desarrollo.

Cuando al observar el juego del nifio no hay muestras de
juego funcional ni simbdlico y éste tiende a quedarse exce-
sivamente adherido a las propiedades sensoriales de los ob-
jetos, ya sean de tipo sonoro (golpear, arrastrar repetida-
mente para sentir el mismo sonido) o de textura (caliente,
duro, blando, frio), debe valorarse cuidadosamente.

Detectar un retraso del habla y un uso de estereotipias
continuadas (como aleteos) y/o movimientos o sonidos re-
petitivos debe llevar a la familia a consultar a un profesio-
nal especializado.

Diagnéstico

No hay mucha bibliografia sobre el SD y el autismo, ni siquie-
ra el Manual diagnodstico-Discapacidad intelectual DM-ID>¢
especifica ningln criterio de adaptacion considerando que
“no es necesario adaptar los criterios para el diagnostico del
DSM-IV-TR, ya que estos criterios son descriptores conduc-
tuales adecuados para personas con deficiencias del habla y
la comunicacion”.

Una vez detectada la presencia de rasgos autistas es es-
pecialmente util recurrir a la clasificacion diagndstica del
“National Center for Clinical Infant Programs”’ para poder
agrupar a los nifos en espacios terapéuticos adecuados. La
clasificacion citada permite ver el trastorno desde una con-
tinuidad, y este hecho ayuda a establecer criterios y obje-
tivos que guiaran el trabajo terapéutico realizado (progra-
ma terapéutico individualizado).

En el ambito clinico, es interesante la aportacion de Pe-
dreira’ y los perfiles evolutivos del autismo y la psicosis en
la infancia. El autor describe cuatro posibilidades de evolu-
cion desde el punto de vista psicopatoldgico, tomando
como punto de partida los nlcleos mas autistas y/o de re-
plegamiento autistico. Las posibilidades evolutivas que se-
fiala son las siguientes: autismo, simbiosis, disociacion y
deficiencia. Cabe decir que ninguno de ellos es un perfil
puro, sino que tienen un caracter mixto en que puede pre-
dominar un aspecto sobre otro.

Estas dos clasificaciones han permitido organizar ejes
orientativos para establecer dos tipos de grupos terapéuti-
cos: por un lado, grupos de nifios con patron Ay, por el otro,
grupos de nifios con patrén By C.
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El “National Center for Clinical Infant Program” (1998)”
define como patron A a los nifios con nula o escasa posibili-
dad de relacion que presentan estereotipias y utilizan obje-
tos autistas (haciendo movimientos repetitivos con ellos
para calmarse). Los nifilos de patron B tienen posibilidades
de establecer una relacion puntual, aunque presentan una
intencion comunicativa débil. En el patréon C se engloban
nifos con una intencidon comunicativa selectiva segin inte-
reses y caracterizados por cierta pasividad en funcion del
contexto en que se encuentren.

Grupos: metodologia y técnica

La Fundacié Catalana Sindrome de Down, sensible a esta
problematica, ha desarrollado los grupos de patologia dual
para nifos con SD que presentan un trastorno generalizado
del desarrollo anadido. Constatamos que no tratar estos
trastornos aumenta los aspectos deficitarios propios del re-
traso mental, asi como toda la sintomatologia relacionada
con la desconexion y las estereotipias caracteristicas del
trastorno.

El tratamiento debe estar enfocado a ayudar en el fun-
cionamiento mental, que en estos casos es el resultado de
la imposibilidad de reconocerse en una imagen unificada de
si mismo y diferenciada de los otros, es decir, el yo corpo-
ral. Se trata de asegurar, mediante esta metodologia y téc-
nica, que el nino tenga experiencias vividas y pensadas en
“el aqui y ahora del grupo”, lo que permite diluir progresi-
vamente comportamientos repetitivos y peculiares centra-
dos en si mismos que dificultan la relacion social.

Las dinamicas de grupos se llevan a cabo una vez por se-
mana y tienen una duracion de una hora y cuarto.

La frecuencia semanal, adaptando la metodologia en
funcion del nivel comunicativo y las capacidades simboli-
cas de los componentes del grupo, ayuda a los nifios a con-
tener sus ansiedades en la medida en que el terapeuta ver-
baliza y ayuda a conectarlas con sus sensaciones. También
permite ser mas conscientes de sus necesidades y de sus
actos, y, por lo tanto, implica una mejora en la consciencia
de su cuerpo y la intencionalidad, de su autonomia perso-
nal mas basica (babeo, mocos, esfinteres) y mejora su ca-
pacidad comunicativa (en los casos de nifios con patrones B
y Q).

La organizacion de sesiones informativas con los padres
en grupo es una herramienta util para trabajar la diferencia-
cion de aspectos y conductas relacionadas con el SD vy las
relacionadas con el trastorno, por lo que esto les ayuda
a entender el funcionamiento mental y comportamental de
sus hijos, y en consecuencia a que puedan entender sus
necesidades.

Durante el proceso es igualmente importante el contacto
en la sala de espera con las madres y padres de los nifios
para facilitar la comprension de las conductas centradas en
si mismos (ayudando a los padres a dar significado) y ofre-
cer herramientas a los padres para poder acercarse a través
de la palabra.

El contacto semanal en la sala de espera como las sesio-
nes informativas grupales son muy valiosas para fomentar la
reciprocidad madre-hijo, que ha quedado deficitaria a cau-
sa de la complejidad del trastorno.

A continuacion mostramos material clinico y grafico del
proceso de una psicoterapia de grupo de nifios con patron B
y C a modo de ejemplo.

Ejemplo de comportamiento repetitivo peculiar
centrado en si mismo que muestra la deficiencia
en la reciprocidad y en la integracion de
sentimientos y emociones

«Clara esta sentada e integrada en la actividad del grupo
cuando de repente se oye un ruido fuerte (como si algin ve-
cino arrastrase un mueble). Se para y sin mirarnos dice “qué
es eso” y luego ella misma dice “vecino”. La terapeuta le
dice que parece asustada y en ese momento la mira a la cara
y dice “no”. Rapidamente se levanta y se pone en un rincén
de la sala, justo delante del espejo. Mirando fijamente su
imagen inicia una verborrea dificil de entender, acompafada
por movimientos repetitivos (estereotipias). La terapeuta se
da un tiempo de observacion y espera; poco a poco puede ir
descifrando algunas palabras, a la vez que va entendiéndolas
y las dice en voz alta. “Hablas de cabeza enorme, dientes y
patas negras... También cuentas algo de un bosque... Parece
alguien que da miedo y que asusta”. Clara contintia con su
conversacion consigo misma en el espejo, pero ha ido miran-
do a la terapeuta mientras ésta le hablaba. Uno de los nifios,
Matias, habla de un “monstruo”, coge un trozo de papel y se
lo pone a modo de careta... Y Julidan hace un sonido feroz,
“argggg”. Ahora, tres de los cuatro componentes estan inter-
actuando. Después de unos minutos, la terapeuta intenta
integrar lo que va pasando en “el aqui y ahora”, intenta dar-
le forma conectando la posible emocion de miedo que parece
que ha generado el ruido en Clara y que todos hemos oido y
que probablemente, tal como dice ella misma, se trata del
ruido de un vecino (parece decir aquello que probablemente
la madre o algln adulto le hubiera dicho). La terapeuta ver-
baliza que parece que el ruido que hemos oido le ha sonado
a Clara al cuento del lobo y Caperucita, le ha venido la ima-
gen del lobo a la cabeza, “parece que te contabas el cuento,
un cuento que da mucho miedo... Alo mejor sentias miedo al
oir el ruido, aunque dijeras que era el ruido de un vecino...
Tus companeros (y los miro diciendo sus nombres) hablan de
monstruo y de ruidos que dan miedo y asustan (...)”. Clara se
deja de mirar en el espejo, dice “Ay, miedo” y vuelve a unir-
se a la actividad del grupo».

Ejemplo de proceso grafico tras 9 meses
de tratamiento semanal: de la sensorialidad
a la simbolizacién

Hemos escogido 4 fotografias (figs. 1-4) que consideramos
que muestran el proceso de representacion que el grupo
siguid, pasando de la sensorialidad al inicio de la simboliza-
cion.

En la figura 1 podemos ver el clasico agujero negro des-
crito por Francesc Tustin ya en el aio 1981. En esta primera
sesion queda reflejado el vacio de representacion por la
dificultad de establecer la funcion simbdlica del pensa-
miento.

La figura 2 ejemplifica un inicio de representacién, alin muy
primitiva y rudimentaria. Una caja-cara. El agujero empieza a
tener un contorno y una significacion. Uno de los componentes
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Figura 1 El clasico agujero negro.

Figura 2 Inicio de representacion. La caja-cara.

Figura 3 La figura humana o partes de ella.

del grupo repasa el contorno de una caja y dentro pone unos
0jos y una boca. A continuacion dice que es “mama”.

La figura 3 muestra un ejemplo de una sesion en la que to-
dos los miembros representan alguna parte del cuerpo, o in-
cluso alguno de ellos una figura humana bastante completa,
pero aun con sefales claras de fragmentacion y disociacion.

Concluimos con la figura 4, en la que el grupo representa
graficamente en comUn y realiza un intercambio verbal con
cierta reciprocidad. En este momento del proceso psicote-
rapéutico ya se utiliza la palabra para hacerse entender e
interactuar. Uno de ellos nos explica que fue su cumplea-
fios. Otro canta la cancion de “cumpleanos feliz”. Hay un
inicio de interaccion.

Conclusion

La psicoterapia de grupo permite enriquecer las comunica-
ciones entre los componentes ayudando a poner nombre a

Figura 4 Los dibujos muestran un intercambio verbal y un ini-
cio de reciprocidad entre los componentes.

las emociones y ansiedades no integradas en si mismas y
que se viven fuera de si (generando conductas que desde
fuera se viven como extranas). Poco a poco se puede poten-
ciar la capacidad de representacion mental y de simboliza-
cion, con lo que disminuyen los comportamientos “estram-
boticos” y/o repetitivos mejorando la interaccion entre los
componentes.

Los nifos con SD que presentan rasgos autistas tienen
derecho a poder ser atendidos como el resto de la po-
blacion para evolucionar en el funcionamiento y en los
procesos mentales que se ven comprometidos por este
tipo de trastornos, con el objetivo Gltimo de potenciar al
maximo sus capacidades, especialmente las comunica-
tivas.
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