SINDROME DE DOW@/
Y AUTISMO: O

CUANDO DOS MUNDOS
SE ENCUENTRAN

Una guia para padres @
y profesionales

’ 6
Margaret Froehlke

Robin Zaborek L‘J.FUNDACION

. IBEROAMERICANA
Coordinadoras DOWN21



iNDICE

Colaboradores.

nt@ién a la edicién espanola.

M N
Introd ﬁ ndaldi 5stica,SD-TEA. El recorrido de una familia.

Robert Froehlke rgaret Froehlke

y Robin Zaborek

Pero es que yo ya est costumbrando a Holanda. El
ajuste al diagnéstico
Sarah A. Hartway

iSMo.
La genética del sindrome / astorno de espectro
autista.
Ellen Roy Elias

Problemas médicos en personas con S
Fran Hickey

Cuando se sospecha autismo en adolescente
sindrome de Down.
Dennis E. McGuire, Elina R. Manghi, Brian Chicoine

Conseguir el maximo de vuestras visitas al doctor.
Recomendaciones a los padres y profesionales sanitarios.
Laura Pickler, MD, y Kimberly Bonello

Como se manifiesta el autismo en un niino con sindrome de
Down. El fenotipo conductual.
Susan Hepburn y Deborah J. Fidler

Cuidados de salud oro-dental. Encontrar el camino para un nifno
con sindrome de Down y trastorno de espectro autista.
David A. Tesini y Kristi Seibel



9. Tratamientos conductuales para los problemas de suefo en
personas con SD-TEA.
Terry Katz y Ann Reynolds

. La importancia de la coordinacion en los cuidados a los nifos
con SD-TEA.
eliagRobinson

rardas conductas problematicas en las personas con SD-

S oW,
12. Dise prog educativos para estudiantes con SD-TEA.
Patti McVe
. * ,
13. Desafios multicul es: xistencia de sindrome de Down y
autismo.

Elina R. Manghi

14. Planificacion financiera d@ @r pa s personas con SD-
TEA.
Hal Wright

15. Encontrar el apoyo y el entusiasmo'para la jo . Consejos
de una madre experimentada.

Robin Zaborek



COLABORADORES

Kimberly Bonello, madre de tres hijos; el mas pequeno es un joven adulto con SD-
Aw, FUNdO Parent Advocates Lending Support, y esta implicada en Down-Syndro-
j annection”” en Colorado.

S, es cofundador y Director Médico del Adult Down Syndrome Cen-
n General Hospital (Park Ridge, lllinois).

FAAR, FACMG. Directora del Special Care Clinic at Children’s

Hospita pecialista en Pediatria, Genética Clinica y Discapacidades del
Neurodesa
4

Deborah J. Fidler, D. Pr ora Asociada en el Human Development and Family
Sudies, Colorado State ersii en Department of Pediatrics en la University of
Colorado Health Scien

Margaret Froehlke, RN, B re cuatro hijos, uno de los cuales tiene SD-
TEA. Se gradud como enfermera, endWay; te University. Trabajé como directora

ejecutiva de la Denver Adult DowrfSyn e ic.

Robert Froehlke, MD. Graduado com
del Sparrow Hospital Inpatient Pediatric Servig

Sarah Hartway, RN, MS. Vicepresidenta de Dow
bro del Consejo directivo del Down Syndrome-Autisa
hijos, uno de los cuales tiene sindrome de Down
of Colorado at Denver, College of Nursing.

la University of Colorado School of Medicine. Trabaja con las familias y las es as.
Fran Hickey, MD. Directora médica de Anna and John J. Sie Center for Do

drome, en The Colorado Children’s Hospital. Fue Profesora asistente de iatriaven
University of Cincinnati College of Medicine.

Terry Katz, PhD. Es instructora senior y psicéloga en el Departamento de Pedia
de University of Colorado School of Medicine. Esta implicada en el Autism Treatment
Network de Estados Unidos y Canada.



Elina R. Manghi, Psy D, LMFT. Terapeuta familiar y psicéloga pediatra. Participé en la
creacion de un grupo de apoyo para familias de habla espanola con chicos autistas:
SALTO. Autora de numerosas publicaciones sobre autismo.

nnis McGuire, PhD. Director de Servicios Psicosociales en el Adult Down Syndro-
e Center del Lutheran General Hospital. Realizd su doctorado en la University of

l jcago.
P
dIiversos

g, MSE. Psicéloga, ha desarrollado multiples puestos directivos en
cativos y departamentos estatales.

2diatra, Profesora Clinica de pediatria en University of Colorado

oragasistente de Medicina de Familia, Genética pe-
diatrica y Otolaringologi@’en Unijwersity of Colorado School of Medicine. Es médico
consultora en el departamen e Salud Publica de estado de Colorado, en el Pro-
grama de ninos con neces; : i

de JFH Partners, un programa interde-
partamental de pediatria y psiquiattic lorado University School of Medicine. En
la actualidad es profesora de Pediatti [ Medicina Preventiva.

University School of Dental
ership Institute. Educa a
cuidadores de personas con necesidades especiales e de cuidados dentarios.

esor asociado en
Tufts School of Dental Medicine. Especializado en el arg DS a NiNOS con ne-
5 chusetts.

Sam Towers, M.Ed, propietario de Towers Behavior Services, LIC. An a de con-
ducta. Posee el grado de Master en Educaciéon Especial por la Un ity of Northern
Colorado. Educador especial para ninos con problemas de conducta. ‘

Hal Wright, CFP®, padre de tres hijos uno de los cuales tiene sindrome de Do
BS por la Tulane University, School of Engineering y MBA en la Loyola Univers L
Financial Planner and Investment Advisor Representative.

Robin Zaborek, CDA, CNA. Cofundadora de Down Syndrome-Autism Connection™.
Madre de cuatro hijos, uno de los cuales tiene sindrome de Down y la hija pequefna
Janet Kay tenia sindrome de Down y autismo. Se gradu6 en Beloit College, y posee
los titulos de Asociada al Desarrollo de Nifos y Asistente de Enfermeria.



PRESENTACION A LA EDICION ESPANOLA

Contra lo que inicialmente se afirmaba, sabemos desde hace varios anos que

autista en una proporcion que esta entre el 6 y el 12%?*; es decir, en pro-
superior a la que se aprecia en la poblacién general. Es un problema, pues,
i ntro de lo que se conoce como diagndstico dual, en el que, junto
intelectual propia del sindrome de Down, se suma otra afectacién
d mental del individuo.

amente escaso en incidencia, es sin embargo grave porque

compromet te el desarrollo, la evolucion y la calidad de vida de la persona

con sindro n entorno que le rodea, particularmente la familia. La len-
titud en el desarroll e obs mos, 0 el retroceso que apreciamos, ¢son propios
de un caso de sindrome d wn de evolucién térpida, o hay un problema adicional
que exige una forma difi aproximacion y estrategia educativas?

Bastantes individuo ilias hanufrido demasiado por no afrontar esta
problematica con el debido bibliografia mundial es escasa. Por eso,
la aparicion del liboro When DB me and Autism Intersect en el ano 2013
fue recibida con inmensa satisfaeci los sectores implicados —familias,

rimer libro en la literatura mundial
omplejidad. Con la virtud anadida

plicagion.
o% anola la traduccion de este

lidad. Pero aun asi,
> practicas, es valida
adaptadas a

ay minorias

cuidadores, educadores—, ya que’se
que afrontaba este doble diagnostico
de ofrecer aspectos muy practicos de i

Nos complace ofrecer a la gran familia de

USA; precisamente por su valor practico, se ati
la base conceptual sobre la que se fundamentan lag
para todos los paises. Incluso, muchas de esas s
las necesidades y estructuras de cada pais. ¢En donde, por gj
que requieren su propio modo de atencion?

Esperamos que este libro ayude a dar conocimiento y ener, las familias para

aplicar la metodologia precisa, hasta conseguir que la persona cOR si
Down y trastorno del espectro autista disfrute de toda su capacidad d
integrada en la sociedad.

Fundacion Iberoamericana DowR21
Junio 20

'Flérez J, Garvia B, Ferndndez-Olaria R. Sindrome de Down: Neurobiologia, Neuropsicologia, Salud
mental. Fundacion Iberoamericana Down21 y CEPE Editorial, Madrid 2015. (pp. 440-443).






PROLOGO
Susan Merrill, MD

obin Zaborek dio a luz a su segundo hijo, yo era su pediatra y la pediatra
tal gge pregunto si podria darle la dificil noticia de que Tommy habia nacido
ome de Down. Aunque me sentia nerviosa, ya tenia establecida una bue-
obin y pensé que seria mejor que la noticia viniera de mi. Habia sido
nte tres anos, y esta fue mi primera experiencia atendiendo a una
on sindrome de Down.
ia, Robin dijo: “Puedo manejarlo pero no sé si mi marido podra”.
su marido, Bob, me dijo que podria manejarlo pero no estaba
seguro si Rob igipdo gicho los dos lo mismo sobre su pareja, supe que iban
a ir bien.
Varios anos después, y Bob pensaron en adoptar una bebé, Janet Kay, que
también tenia sindrom demas de presentar otros problemas, incluidos
el haber nacido sin la man

tension pulmonar, con la p inar en grave insuficiencia cardiaca que
podria causarle una muerte pr, . En_un franco intercambio con Robin sobre
el informe pesimista del cardiolo roblemas de Janet Kay, pregunté a
Robin si comprendia la magnitud mas médicos. Pero para entonces,

entre Tommy y Janet Kay, Robin

guntara si su
( a lo largo de
varias visitas a mi consulta antes de que yo la refiriera a un especi En retrospectiva,
ojala hubiéramos reconocido antes el autismo, pero en una visita de ambulatori e-
cen muchos otros problemas y el tiempo de que se dispone es limitado.

Tras una primera evaluacion, el especialista opiné que Janet Kay, ent@nces
anos, no tenia autismo. Pero Robin siguié estando sorprendida por lo dif qu
Janet Kay se mostraba en comparacién con otros nifos con sindrome de Down. Mol-
vi6 a verme cuando Janet Kay tenia 10 anos, y dijo: “Creo que debe ser reevaluada”.
Fue entonces cuando supimos que, en efecto, Janet Kay tenia una comorbilidad?
sindrome de Down y trastorno del espectro autista (SD-TEA).

Como se expone en el capitulo 1 de este libro, ha sido sélo en los Ultimos 10-20 anos
cuando hemos aprendido que hasta un 18 por ciento de personas con sindrome de Down



tendran también autismo o TEA. Esta es informacién que la mayoria de los profesiona-
les sanitarios desconocen, y por eso subraya la importancia de esta guia de referencia.
Cuanto antes se diagnostique el TEA en un nifo con sindrome de Down, antes se iniciaran
s intervenciones que son criticas para él. Actualmente, ya a los 18 meses los pediatras
alizan en el nino un posible autismo. Los médicos estan comenzando a darse cuenta
gue con los diagndsticos duales, los problemas médicos se hacen mas complicados.

tas discapacidades, lo que aprendi de Robin es la importancia
ciacion entre el profesional sanitario y los padres. Como doctora,
problema de cada vez, por lo que a veces resulta dificil ver
. Esto es especialmente dificil en los nifos con problemas
30 del SD-TEA; por eso ayuda tanto la visién que ofrecen los
ucta de sus hijos uno y otro dia.
S sanitarios no pueden estar plenamente al dia de
cuanto evoluciona el
Zaborek y Margaret Froehl
aprenden cuanto pueden,

Todo lo que tenemos que hacer los médico

Es mucho mas facil colaborar con los i upegmantiene el tipo de relacion
que yo tengo con Robin. Confié en ella lo para mostrar mi ignoran-
cia sobre el tema SD-TEA. Una de las cosas queé sfacen siendo pediatra es

“Realmente no tengo experiencia sobre esto, pero se
ferir”. Esto es también donde el concepto de “Hogar

que 0s puedo re-
ito en el capitulo

6) adquiere toda su importancia, porque un equipo édico, en-
fermeras para necesidades especiales cronicas y otras personas, conjunto
capaz de asesorar y trabajar con quienes tienen las necesidadesiespe S.

Ella como primera cuidadora y yo como doctora, Robin y yo 0s caminado

juntas durante mas de 25 anos. Le aplaudo a ella —y a Margaret— por, esta
etapa del camino. Puesto que su conocimiento deriva tanto de su experenci

los profesionales de la salud como para las familias, sobre todo para esos pad
no saben a dénde recurrir.
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INTRODUCCION
Margaret Froehlke y Robin Zaborek

adres de adolescentes en los que coexisten el sindrome de Down y
orng@s del espectro autista (TEA), concebimos este libro porque dispo-
escasa informacién que nos guiara cuando nuestros hijos empezaban
uctas autistas, a lo largo del proceso de diagndstico, y en eta-
. Recordamos la angustia y el aislamiento que sentiamos al no
plenamente en la extensa comunidad del sindrome de Down.

co.el doble de intensidad que los demas padres, y
abamos con disponer de una guia de recursos que
nales, de modo que sus diarias jornadas no fueran

; racion con especialistas que pueden ser
padres y/o expertos en sindro n, en autismo, o en una combinacién de
ambos cuadros. Los temas que bren toda la vida y ofrecen valiosa
informacién y datos que son actuales,@asados en evidencias, y valiosos para mejo-

rar las vidas de las personas con SD-TEA, y par ar a quienes los quieren y les
atienden.
Para muchos de vosotros este tema puede [fesu concepto nuevo. Es posible

que los padres que ahora vayan a leer este hayanfreeibido recientemente el

diagndstico de autismo para su hijo con sindrome de &

> U
al llegar el diagndstico se sienten como si el mundo se les %
nuevo, y puede dolerles intensamente. Otros simplemente no\€reen
da recibir un segundo diagndstico grave, y se preguntan sobre |3
les pueda haber sucedido a ellos. Y hasta puede haber padres, que andan |
con multiples problemas médicos ademas del sindrome de Down y a
se pregunten, “épor qué no? iSi ya tiene todo lo demas!”.

El personal sanitario, el escolar y otros profesionales que pueden ser
el mundo del SD-TEA pueden verse perdidos sobre el modo de ayudar a las familias
y de prestarles sus cuidados. Esperamos sinceramente que este libro os sirvatde
importante recurso en vuestro diario trabajo.

Creemos que es obligado que se tenga conciencia de que pueden coincidir el
sindrome de Down y los TEA. Creemos también que es vital acrecentar la compasion
y la comprension hacia los individuos que los presentan, sus familiares y los profe-
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sionales que los atienden, con el objetivo final de hacer que nuestros seres queridos
vivan unas vidas sanas, seguras y alegres. Es nuestro deseo que cada miembro de
una familia y cada profesional que atienda a un nino o adulto con SD-TEA, consigan

| apoyo y recursos que necesitan, y tengan el claro convencimiento de que no se

cuentran solos.
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Algunas personas con sindrome de Down

<3_
presentan también trastornos del espectro autista, é=g
en una proporcion que esta entre el 6y el 12%, e EEﬁ
superior a la que se aprecia en la poblacién E ‘i%’;
general. Junto a la discapacidad intelectual propia £ ;fﬁ
del sindrome de Down, se suma otra afectacion ~ 2=
que atafie a la salud mental del individuo. @E:

Xige@na forma diferente de

rategia educativas? El presente
rimero aparecido en la

) que afronta este doble
omplejidad: When Down
t. Dirigido a familias
bleméatica de manera

la persona con sindrome de Down
que le rodea, particularmente la fa
diversos capitulos estan escritos por
de especialistas, bajo la direccion de do
que tienen un hijo con sindrome de Down
trastorno del espectro autista: Margaret Froehlk
y Robin Zaborek. Ambas son pioneras en la
organizacién de instituciones especializadas.

La ediciéon espanola incorpora la actualizacion
de algunos temas cuyo conocimiento
evoluciona de forma réapida.

El libro da instrumentos a las familias para
actuar en directo beneficio de sus hijos, e
ilumina a cuidadores y educadores para aplicar
la metodologia precisa, hasta conseguir que

la persona con sindrome de Down y trastorno del
espectro autista disfrute de toda su capacidad
para funcionar en la sociedad.
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