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Resumen:

Las personas con Sindrome de Down (SD) envejecemgburamente y un
porcentaje elevado presentan deterioro cognitivivefecimiento precoz en el SD no es
sinbnimo de enfermedad de Alzheimer.

Tampoco se debe creer que toda sefial detectadansez cognitivo, conductual o
de habilidades adaptativas, se asocie a demerxiadiEpensable realizar un diagndstico
diferencial de deterioro cognitivo en las personaa SD y considerar otro tipo de
patologia adicional.

Debemos trabajar des de un modelo de evaluaciégraity multidisciplinar. Solo

desde esta perspectiva podremos detectar qué @ s personas y cuales son sus
necesidades.
En muchos casos, los cambios conductuales obsearvsalo consecuencia de la no
deteccidon de las necesidades de las personas daorSD sin Alzheimer. Precisamente
cuando hablamos de “sefales de alarma y soportei@mad’ estamos hablando de valorar
de forma correcta a la persona “ ¢ qué le pasa? nggeasita’?.

El verdadero reto es como hacerlo. En la realidaditaia y asistencial, la
preocupacion se hace cada vez mas evidente, np@o& incremento de la esperanza de
vida de dicho colectivo, sino también por las nuyeas lagunas a las que nos afrontamos.

Es evidente la falta de instrumentos de evaluaadatuados para el diagnoéstico, la
poca idoneidad de los criterios diagnoésticos usgdasfalta de preparacion tanto de los
profesionales como de los servicios a la hora dentdr el deterioro cognitivo de las
personas adultas con SD.

Se presentan algunos de los instrumentos que &e asltizando en la actualidad en
nuestro servicio, asi como la presentacion dedssltados del estudio multicéntrico que

se ha llevado a cabo para la validacion de la @&&AMDEX-SD.



El incremento general de la calidad asistencialcbatribuido a aumentar la
esperanza de vida de las Personas con Sindromevde (PSD). Actualmente cerca del
80% viven mas de cincuenta afios y algunos llegixs aesenta o incluso setenta. Este
aumento de la esperanza de vida se debe basicamen@nces en factores médicos y
sociales. La mayoria de PSD llegan a una edad encgmo ciudadanos seniors, tienen
unas necesidades que deben ser consideradas ydidaten obligando a unas
intervenciones de anticipacion y prevencion.

Esta realidad ya esta generando dificultades en skrsicios que tienen la
responsabilidad de atenderlos, a sus propias &smila los afectados.

Cuando se considera el envejecimiento y de qué mmgnede afectar a las PSD
debemos ser capaces de diferenciar entre los oeesversales relacionados con la
edad, de otras enfermedades como la Demencia Tigheifner ( DTA) que aparece en
algunos pero no en todos los individuos con SD.

Es bien conocido que el SD esta causado por unee-sgpresion de genes
localizados en un segmento del cromosoma 21 —IDows-. A esta causa de DI se une
una neurodegeneracion edad-dependiente tipo Aldmneioa prevalencia del diagnostico
de Demencia Tipo Alzheimer (DTA) en el SD es selp@nultimos estudios de entre un
10-25% (en PSD entre 40-49 afnos); de un 20-50%e@ades comprendidas entre los 50-
59 afios) y entre un 30-75% ( para personas magleres0 anos).

No obstante, es una realidad que en el ambito @eslzapacidad Intelectual (DlI),
estudiar y conocer los distintos procesos mentakxiados a un posible deterioro
cognitivo ( muchas veces enmascarado por los trestade conducta) continda siendo
una practica muy poco extendida, presentando, alelinoy, numerosas limitaciones.
Estudiar la semiologia cognitiva es basico parabéster qué funciones cognitivas estan
preservadas y cuales estan comprometidas y potlerdem la conducta de estas personas
adecuando las intervenciones.

No existen en nuestro medio, instrumentos ni cadosbni validados para la
evaluacion de la Discapacidad Intelectual (DI) getlerioro cognitivo.

En la mayoria de unidades diagnosticas de demeaxi@bhprdaje de las PSD es totalmente
desconocido. Los instrumentos que se aplican paexdluacion neuropsicoldgica (clave
para la formulacion de la hipétesis diagnosticapaa siendo el MMSE o el WAIS. Estos

instrumentos no estan ni creados ni validados patéacion con DI.



Si ésta es la realidad en unidades de valoraciétedeencias, en los servicios en
gue atienden a personas con DI, se utilizan otrstsumentos que aunque siendo creados
y validados para esta poblaciéon, no son mas queumsentos de screening con baja
fiabilidad generando cantidad de falsos positivos.

Desde el Servei Especialitzat en Discapacitat.latttal | Salut mental (SESM-DI)
correspondiente al Instiuto Asistencia Sanitaf&rona) se presta atencion a la valoracion
cognitiva de las PDI y conductas reto y/o problemi@asalud mental. Para ello, des de
hace 7 afos se esta trabajando en la creaciondpei@in de pruebas para personas adultas
con DI asociada a distintos fenotipos biologicastree ellos el SD. Ello ha permitido
determinar la presencia de distintos perfiles dogrd de acuerdo con la etiologia
genética de la DI. Se presentaran, entre otrosrdesltados relativos al estudio de
validacion del test CAMDEX-DS.

El CAMDEX-DS (CAMbriDge EXamination for mental a@isders of older people
with Down’s Syndrome and others with intellectuasadbilities-), es un instrumento
diagnéstico para la deteccion de demencia en passmn SD u otras etiologias de DI. El
CAMDEX-DS esta formado por 4 partes: 1) entrevigtainformante ( se recoge el
maximo nivel de funcionamiento asi como las carétieas del declive 2) evaluacién
neuropsicolégica — conocida como CAMCOG- 3) unaagpéra el diagnéstico 4)
directrices para una adecuada intervencion. Sa ttatun estudio de validacion tipo
observacional, transversal y multicéntrico. Logipgrantes son personas con DI ( n=146)
de grado leve-moderado correspondientes al GrupCAMtada uno de ellos se les
administran las siguientes pruebas: DMR, MMSE, K-BTAMDEX-DS y se aplican los
criterios DM_ID, ICD_10 para el diagndstico de decia.

Por otra parte, las ultimas investigaciones sefiagyosibilidad de un estado pre-
clinico caracterizado por presencia de cambiosetigopalidad-conducta comparado con
perfil amnésico propio de la DTA.

Para ello, en la muestra del estudio de validad€&inCAMDEX-DS se crean dos
indices cognitivos a partir de distintos subte$t@&MCOG-DS: “indice Ejecutivo” vs

“Indice amnésico”.



Los resultados permiten observar dos perfiles tvgsi distintos en funcién de la
variable edad. Para el grupo de personas “joveqes”se estan deteriorando, aparece un
perfil claramente disejecutivo, mientras que pdrarepo “mayor” la semiologia es
amneésica. Asi pues, pareceria que los primeroensast indicativos de la demencia se
asemejan a los propios de una demencia frontaldespre-frontal like”), observandose
posteriormente un perfil mas amnésico propio d@TlA. Esta informacion es importante

para la deteccion de las famosas “sefiales de dlarma

grupCAM *: GRUPO TRABAJO CAMDEX-DS

Fundacio Maresme, Fundaci6 AMAT ROUMENS - FUPARssocacio Sant Tomas-
Parmo -TAC Osona, Associacio Pro-Minusvalids dedasrigues —APROMI-, Associacio
de Dimisnuits I'Estel , Associacid Alba, FundaciGer@a Tomas Canet -Ordre
Hospitalari sant Joan de Déu-Fundacié Projecte AuriBCN), Fundacié Catalana per a
la Sindrome de Down y SESM-DI.



