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La mejora de las condiciones de salud en generaldnamentado la calidad de vida y, por
consiguiente, la longevidad de la poblacion gengrale las personas con discapacidad
intelectual en particular, como es el caso de daisgmas con sindrome de Down.

El aumento de la esperanza de vida en el sindrend®dn plantea nuevos interrogantes sobre
su proceso de envejecimiento. Las personas comogiedde Down envejecen antes que el
resto de la poblacion y la probabilidad de deskarain envejecimiento patolégico prematuro
es alto, ya que tienen mayor riesgo de desarrallanfermedad de Alzheimer debido, entre
otras, a razones de naturaleza neurobiolégicaei@ivargo, el envejecimiento general en esta
poblacion dependerd de las caracteristicas patesilde cada persona, pero sobretodo de
como haya transcurrido su vida en general y de@eul particular.

En los ultimos treinta aflos han mejorado notabléekas condiciones de salud, educativas y
de vida en general en las personas con sindrom®aden permitiendo aumentar las
oportunidades de mejora de las competencias coativas, cognitivas, sociales vy
emocionales. Por este motivo, el estudio del pmaks envejecimiento de estas personas
actualmente permite plantearlo desde una visionpugdsiva dado que a pesar que en general
exista un declive natural, lento y precoz, éstéer® por qué ir acompafado de demencia.
Conocer las peculiaridades de su proceso de enwegeto nos lleva al estudio de esta etapa
desde la perspectiva del envejecimiento como poonatural, sobre el que influyen muchos
factores condicionantes, tanto genéticos como artaiés.

El envejecimiento bioldgico se acompafa de campsasofisicos, cognitivos y conductuales
mAas 0 menos esperables, tales como la mayor pneiealde alteraciones sensoriales (visuales
y auditivas) y enfermedades crénicas (artritis ratmide, artrosis, osteoporosis, trastornos
cardiovasculares y cerebrovasculares,...). Estasgual que otras enfermedades, pueden
prevenirse y eventualmente tratarse impidiendo lgonas casos que se manifiesten o, al
menos, disminuyan su impacto sobre la salud y lidathde vida de quienes las padecen.
Asimismo, se producen ciertos cambios cognitivosicppalmente en la memoria, atencion y
funciones ejecutivas, reflejo de diversos cambimsrobioldgicos propios del mismo proceso
de envejecimiento, y que difieren enormemente tan&itativa como cuantitativamente de lo

que seria un envejecimiento patolégico (demencadgrmedad de Alzheimer).



Sin embargo, en la poblacion general existe unagmeaabilidad interindividual, sobretodo en
cuanto al estado cognitivo, dado que éste va andepedel nivel educativo, el nivel de
actividad y los factores genéticos, entre otratabées, que de un modo u otro influyen sobre
las distintas capacidades a lo largo de la vidatgrchinan el estado en la vejez. En el caso de
las personas con sindrome de Down la heterogenegladicho mayor y esto hace que resulte
especialmente dificil diagnosticar el inicio de posible deterioro siguiendo los mismos
criterios que se utilizan para la poblacion genéehlido a tres razones principalmente:

- Se trata de una poblacion con discapacidad intelegt a menudo, sus habilidades
comunicativas, sociales y adaptativas estan erctidelaa su capacidad cognitiva,
ademas de las oportunidades de vida que han tenido.

- Se hace dificil establecer el principio de un tast cuando se manifiesta a partir de
déficits cognitivos y, a veces, conductas anénjalagias,

- Las pruebas neuropsicoldgicas que se utilizan peargoblacion general no son
adecuadas para las personas con sindrome de Dagagde suelen provocar el efecto
“suelo”.

Ademés de la incertidumbre en la que hoy en diaitsan los estudios del proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidakattial y, en concreto, de las personas con
sindrome de Down, se suma la gran dificultad erman diagnéstico a tiempo del inicio de
deterioro cognitivo. Por este motivo es necesaias las bases para disponer de un protocolo
fiable que recoja los principales indicadores npsiaplogicos que permitan llevar a cabo un
estudio de caracter longitudinal del proceso deejecimiento en esta poblacién, tomando
como muestra a adultos jovenes para conocer elopdatpartida basal cognitivo y de
funcionamiento adaptativo y poder realizar una adéa prevencion, deteccién e intervencion.
Los principalesndicadores neuropsicolégicogropios del proceso de envejecimiento de la
poblacion general nos sirven de referencia paratifi@r los distintos cambios cognitivos,
conductuales y emocionales que a veces, en fasedan, pueden ser muy sutiles y dificiles
de detectar.

En cuanto al funcionamientmgnitivo, a pesar de que es marcadamente individual, eddeta
memoria, el lenguaje, las habilidades visuoconsivas, las funciones ejecutivas y las praxias
principalmente. En la poblacién con sindrome de Dowado el retraso de base, es

imprescindible establecer la linea base de funaiigrdo cognitivo para cada persona en



particular y hacer el seguimiento evolutivo paralggodeterminar el inicio de un posible
deterioro (Devennegt al, 2000).

En cuanto a los indicadores mas destacables qustramiéndicios de aparicion de cambios
conductuales y emocionaleson, para el primero kpatia y la inactividad, disminucién en el
nivel de atencion, interés y motivacion por lasaspsdisminucion en la iniciativa y en la
velocidad en el procesamiento de la informaci@nveces, se observa cierta pérdida de
habilidades previamente adquiridas y ejercitadas.céanto a los indicadores que pueden
informar de los cambios en el estado emocionaledgobservar ciertieritabilidad, cambios

de humor labilidad emocional y ciertos trastornadaptativos y de relaciérlLos primeros
cambios que suelen aparecer y que a veces sonledifide precisar son los cambios
emocionales y conductuales (Batlal, 2006, 2008).

Algunos de los cambios conductuales y emocionaladas suelen ser sintomas clinicos poco
especificos, muy sutiles, que a veces hacen pgftsaesponden a otros trastornos tales como
la depresion. Segun Van Dylat al (1998) hay varios rasgos caracteristicos que grued
parecer una demencia, a parte de la depresion, somta disfuncion tiroidea, la cardiopatia
no diagnosticada, el sindrome de la apnea del s(eisado a menudo por la obesidad,
hipotonia, problemas en las vias respiratoriaatdrnos epilépticos, pérdida de la agudeza
visual y pérdida de la agudeza auditiva.

Segun Aylward et al. 1997), Buet al (1992) y Zigmaret al (1993) destacan unos sintomas
que son propios tanto de la depresion como de r@edeia como por ejemplo la apatia o
inactividad, la depresion, la incontinencia, elrast psicomotor,... Por ejemplo, el
hipotiroidismo esta presente en el 20-30% de lasopas con sindrome de Down y pueden
causar bradipsiquia y confusién. Como consecugngiaen aparecer trastornos conductuales
y bajo rendimiento en el trabajo debido a somnatéenta presencia de estos cuadros
patoldgicos, si no estan bien diagnosticados @ados, pueden confundirse con un posible
inicio de deterioro cognitivo.

En el caso de la poblacion con sindrome de Dowmase especialmente dificil diferenciar la
depresion de otros cuadros que presentan una sittlmgia similar, como por ejemplo, la
demencia. Por esta razon, es de gran importan@hzae una rigurosa evaluacion y
seguimiento del funcionamiento afectivo de estasgmas debido al enmascaramiento propio

de retraso mental. Para ello, la observacién ladgial del curso de los sintomas como criterio



diferencial es imprescindible, dado que mientrasaetlepresion se tiende a mostrar altibajos
en el estado de animo y es reversible medianteaffos) en la demencia tipo Alzheimer los
sintomas son progresivos y el deterioro es irréders(McGuire y Chicoine, 1997;
Nievwenhuis-Mark, 2009). A pesar de ello y al iguple en la poblacion general, hay
investigaciones que muestran una asociacion eapesion y enfermedad de Alzheimer en un
estado inicial de la demencia (Bettal, 1992; Roeden y Zitman, 1995). La depresion en la
personas con sindrome de Down mimetiza un cuadetiioro cognitivo dado que puede
manifestar pérdida de memoria, trastornos adaptatwvde relacion previamente adquiridos.
Por ello, existe una propuesta en el DSM-1V dechiterios establecidos para el diagnostico de
depresion en la poblacion general adaptados paetaonas con discapacidad intelectual.

Lo que esta claro es que estos sintomas se hatamgsadia a dia y pueden presentarse de
manera variable en cada sujeto y de manera hetexaggn cuanto al momento de aparicion
entre los diferentes sujetos de esta poblaciooydd hace imprescindible elaborar un registro
amplio como linea base de la cual partir para zaéalin estudio longitudinal y observar si
estos sintomas van en aumento para poder hacemtnolcy estudio de los posibles cambios
que pueden ir apareciendo.

Por todo ello, en el afio 2006, iniciamosestudio de seguimiento neuropsicologico con un
grupo de 40 personas con sindrome de Down mayoee80d afios participantes de la
Fundacién Proyecto Aurgue trabajan en la empresa ordinaria. A lo largestes tres afios
hemos elaborado eProtocolo Aura de Seguimiento Neuropsicologico PASSI para
personas adultas con discapacidad intelectw@alpartir del cual recogemos informacion de
ciertos aspectos de caracter cognitivo, condugtiehocional que nos sirven de linea base a
partir de la cual nos permitir4 realizar una addauprevencioén y deteccién temprana del
deterioro cognitivo asociado al envejecimiento.

Al mismo tiempo hace unos afios venimos aplicandgramas de estimulacién cognitiva con
el objetivo principal de mejorar la capacidad ctigaiy adaptativa de los participantes para
mejorar su calidad de vida y promover un envejemmta saludable y activo. Es importante
preparar a estos sujetos que inician o ya haraghicia adultez programando una intervencion
dirigida a la estimulacién de las habilidades ctgas, de soporte psicoldgico y de ayuda en la
programacion de una vida rica en actividades adedg&sseguir disfrutando de las

oportunidades que la vida les ofrece.



En general, los programas existentes que trabajajefcitacion cerebral y el entreno de las
habilidades cognitivas obtienen buenos resultadiota goblacion general, no sélo a nivel
cognitivo, sino también en otros aspectos relacioaaon el autoaprendizaje, la autonomia, la
autoestima, el sentimiento de competencia y laggale aprender. Estd demostrado que en
personas mayores el entrenamiento cognitivo coadiouavorece la eficiencia y flexibilidad
de las capacidades intelectuales (Tah@l, 2007; Rueda y cols., 2005) promocionando un
envejecimiento activo y saludable psicolégicameage como reduciendo las respuestas de
ansiedad y depresion (Pefia-Casanova, 1999; Fem8&atlesteros y Odies, 2001; Garcia-
Sanchez y Estévez-Gonzalez, 2002; Ribera y Gil2R0Bor este motivo, entrenamos las
habilidades cognitivas de las personas con sinddemBown participantes de la Fundacion
Proyecto Aura a través de meétodos de estimulaca@mmitiva que utilizan un software
especifico como es el caso del Programa Mind-Bie Ehaterial ofrece una gran flexibilidad,
lo cual permite multiples aplicaciones asi comoatiaptacion de estrategias y procesos
cognitivos y, lo que es mas importante, el sentitiele competencia y mayor autonomia de la
persona. Mind-Fit ha obtenido resultados positmoedas habilidades cognitivas asociadas con
la vida diaria tales como la memoria, la percepciaratencion, la coordinacion visomotora y
la velocidad de procesamiento.

En resumen, consideramos que es muy importantegsago estudiar la etapa de la adultez de
la poblacién con sindrome de Down con el objetigadscribir las caracteristicas que presenta
su proceso de envejecimiento, asi como promociamanvejecimiento activo y saludable.
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