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Resumen

La mayoria de las personas con sindrome de Down
(SD) llegan a una edad en que, como ciudadanos se-
niors, tienen una serie de necesidades que deben ser
consideradas y atendidas, obligando a unas intervencio-
nes de anticipacion y prevencion. Esta realidad ya estd
generando dificultades en los servicios que tienen la res-
ponsabilidad de atenderlos, a sus propias familias y a los
propios afectados. Cuando una persona con SD inicia un
proceso de deterioro cognitivo o demencia, se hace evi-
dente la inadecuada y escasa planificacion de politicas y,
al mismo tiempo, la falta de provision de servicios.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en co-
laboracién con la Asociacién Internacional para el Estu-
dio Cientifico de Discapacidades Intelectuales (IASSID)
y de Inclusién Internacional ha desarrollado un informe
que recoge las necesidades sociales y sanitarias de las
personas con discapacidad intelectual en proceso de en-
vejecimiento, entre ellos las personas con SD. En el
mismo documento de trabajo se sefiala como prioritaria
la necesidad de que cada pais de la Unién Europea desa-
rrolle «Proyectos para el envejecimiento saludable» que
conduzcan a la inclusién social de forma natural mejo-
rando el soporte y la formacién de los cuidadores forma-
les e informales. Se presenta a continuacién una primera
aproximacion a la posible creacién de programas para
personas con SD y deterioro-cognitivo/demencia.

Palabras clave: Cuidador principal. Demencia. Pro-
gramas de atencién. Sindrome de Down. Sobrecarga.

Healthy ageing in people with Down syndrome and
dementia: the need to foster education and support
programs for individuals, families and organizations

Abstract

Most individuals with Down syndrome (DS) reach
an advanced age which gives rise to specific needs.
These must be considered and addressed, through anti-
cipation and prevention. Difficulties are already emer-
ging in services responsible for this population, as well
as for the individuals concerned and their relatives. The
inadequacy and unsuitability of policy planning and
lack of adequate services are made apparent whenever
a person with DS begins to develop cognitive deterio-
ration or dementia.

The World Health Organization (WHO) has drawn
up, in conjunction with the International Association
for the Scientific Study of Intellectual Disabilities
(IASSID) and Inclusion International, a report on the
social and health care needs of aging persons with inte-
llectual disabilities, including those with DS. This wor-
king document highlights as a priority the need for each
country in the European Union to implement «Projects
for Healthy Aging» that are naturally conducive to so-
cial inclusion while improving support and training for
both formal and informal caregivers. The present arti-
cle provides a rough outline for potential future pro-
grams targeting individuals with DS and cognitive de-
terioration or dementia.
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Introduccion

Desde tiempos remotos, el proceso de envejeci-
miento ha sido un proceso que no ha dejado de sor-
prender y preocupar. Nadie es ajeno al tema del enve-
jecimiento y a las consecuencias que de €l se derivan.
Ademds, cabe tener en cuenta que es un tema crucial en
la estructura sociodemogréfica de los paises industriali-
zados.

A pesar de este notable interés, el estudio del enve-
jecimiento en las personas con discapacidad intelectual
es un area de reciente estudio. Hace décadas, las condi-
ciones de vida que soportaban las personas con disca-
pacidad intelectual, les conducia a una muerte prema-
tura. La planificacién para los cambios relacionados
con la edad y con el estado de salud y la mejora o man-
tenimiento de las competencias adaptativas no eran te-
mas de consideracion.

Las expectativas de vida adulta eran nulas, pero esta
realidad ha cambiado notablemente en los dltimos 50
anos. El aumento general de la calidad asistencial ha
contribuido a aumentar la esperanza de vida de este co-
lectivo, permitiendo que lleguen a la edad adulta. Por
ejemplo, en Cataluia, el 10 % de las personas con dis-
capacidad intelectual son mayores de 50 afios.

Si hablamos de la esperanza de vida en personas
con sindrome de Down (SD), actualmente cerca del
80% viven mds de cincuenta afios y algunos llegan a
los sesenta o incluso setenta (1). Este aumento de la
esperanza de vida se debe basicamente a avances en
factores médicos y sociales; los primeros centrados en
programas tan importantes como la generalizacion del
uso de antibidticos, programas de inmunizacién o el
desarrollo de una cirugia cardiaca para corregir una
cardiopatia. Los segundos, o sea, los sociales, en pro-
gramas que abogan por el fin de la institucionalizacién
y la puesta en marcha de servicios de atencidn espe-
cializados, comunitarios y programas de ayuda fami-
liar.

La mayoria de personas con SD llega a una edad en
que, como ciudadanos seniors, sus necesidades deben
ser consideradas y atendidas obligando a unas inter-
venciones de anticipacién y prevencion.

Esta realidad ya estd generando dificultades en los
servicios que tienen la responsabilidad de atenderlos, a
sus propias familias y a los afectados.

Cuando se considera el envejecimiento y de qué
manera puede afectar a las personas con discapacidad
intelectual (DI), debe tenerse en cuenta que se trata de
un colectivo de personas muy heterogéneo. Todos estos
individuos presentan evidencias de un desarrollo enlen-
tecido o anormal con déficits significativos tanto inte-
lectuales como funcionales, pero que pueden diferir
enormemente en cuanto a su origen, perfil de desarro-
llo, naturaleza y alcance de los déficits.

En efecto, algunas de las condiciones pueden estar
relacionadas con la etiologia. Asi, por ejemplo, perso-

nas con SD tienen un riesgo mds elevado de padecer
determinadas enfermedades crénicas que otras perso-
nas con distinta etiologia (2,3). Es bien conocido que el
SD esta causado por una sobreexpresion de genes loca-
lizados en un segmento del cromosoma 21 —locus
Down— (DSCR). A esta causa de DI se une una neuro-
degeneracion edad-dependiente tipo Alzheimer. Los
mayores de 40 afios estdin mucho mas expuestos a la
posibilidad de iniciar un proceso de deterioro cogni-
tivo. Asi en un estudio realizado con personas con SD
(4) (x edad: 46,5 anos) y una N total de 285 participan-
tes, se estimé una prevalencia del 13,3% de demencia
tipo Alzheimer (DTA). Aunque la primera causa de de-
mencia en las personas con SD es la DTA, se han ob-
servado descripciones patoldgicas tipicas que corres-
ponden a cuerpos de Lewy (CL) y que dan lugar a una
demencia por cuerpos de Lewy (DCL) .

Es evidente que las manifestaciones externas van a
variar segin se manifieste la combinacién de SD-DTA
o0 SD-DCL. Asi, los primeros pacientes presentarian un
deterioro caracterizado por unas alteraciones cognitivas
de tipo cortical (defectos mnésicos, alteraciones afasi-
cas, apréxicas, sindrome disejecutivo —teniendo en
cuenta el déficit cognitivo previo—) unidas a alteracio-
nes psicoldgicas y del comportamiento (irritabilidad,
incremento de su ansiedad, vagabundeo) y afectacién
funcional (pérdida de habilidades adaptativas previa-
mente aprendidas). Los segundos, con DCL, presenta-
rian un patrén neuropsicologico de afectacion de pre-
dominio frontal, mayor presencia de alucinaciones
visuales y marcada presencia de sintomatologia extra-
piramidal, lo que explicaria también la alta prevalencia
a alteraciones extrapiramidales (36% en el SD).

La sobrecarga del cuidador principal

El hecho de cuidar a un paciente con demencia en el
propio domicilio es un proceso complejo, ya que se
trata de una experiencia crénicamente estresante y que
afecta tanto la salud fisica como mental de los cuidado-
res principales. En la literatura, tanto desde el 4&mbito
médico como psicosocial, se utiliza el concepto de so-
brecarga para describir el cansancio emocional que pre-
senta el cuidador principal (CP).

Entendemos por sobrecarga el estado psicolégico
que resulta de la combinacién de trabajo fisico, presién
emocional, restricciones sociales, asi como las deman-
das econdmicas que surgen al cuidador del enfermo
(5,6). En los dltimos afios se han llevado a cabo nume-
rosos estudios centrados en el intento de identificar las
variables que inciden en la sobrecarga de los cuidado-
res de personas con demencia (7-10).

Las causas mas comunes de la sobrecarga del CP in-
cluyen el cambio de carécter del enfermo, la creciente
dificultad en la realizacién de las habilidades adaptati-
vas (11), la falta de soporte (12,13), el hecho de no dis-
poner de estrategias correctas para hacer frente al cui-
dado del paciente (14,15), asi como el trastorno
conductual del enfermo (16).

Las intervenciones disefiadas para disminuir la so-
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brecarga del cuidador son numerosas cuando se trata de
pacientes que sélo presentan DTA —esto es, sin DI pre-
via— (17). Se realizan desde intervenciones de tipo
psico-educacional (18), pasando por aquellas de so-
porte emocional (19), técnicas de consejo via telefo-
nica, hasta el ingreso en unidades especializadas cono-
cidas como unidades de «respiro» (concepto de
descanso familiar). Estudios diversos enfocan este ul-
timo recurso como el programa mds efectivo para dis-
minuir la sobrecarga del CP (20), pero siendo sélo efi-
caces de forma immediata, ya que esta mejoria no
persiste en el tiempo (21) .

Incluso en los dltimos afios y de forma progresiva,
se han creado unidades de media estancia especializa-
das en atender enfermos con demencia en situacion de
crisis (problemas intercurrentes, trastornos de conducta
o soporte familiar). Estas unidades se basan en equipos
multidisciplinares entrenados y en medidas estructura-
les que facilitan la atencién con seguridad de los pa-
cientes con demencia.

Pero ;qué ocurre cuando la persona esta afectada de
demencia en el contexto de un SD?

En este caso, se hace evidente la inadecuada y la es-
casa planificacion de politicas y, al mismo tiempo, la
falta de provision de servicios para atender a las perso-
nas con SD y demencia. Ello obliga a que muchos fa-
miliares, especialmente las madres, deban realizar una
asistencia «normalizada» que se alarga hasta una edad
avanzada, obligdndolas a hacerse cargo de un miembro
con discapacidad, en un momento de sus vidas en las
que las propias cuidadoras ya necesitan algin tipo de
soporte.

Las investigaciones han demostrado que la mayo-
ria de familiares consideran que la asistencia a las
personas con SD —sin sospecha de demencia o dete-
rioro cognitivo afiadido— es muy agradable. No obs-
tante la experiencia provoca un gran estrés y unos altos
indices de sobrecarga emocional cuando se trata
de procesos demenciales ya en fases moderadas o
graves, y se acentiian en casos de cuidadores de edad
muy avanzada, convirtiéndose en situaciones dificiles.

Al mismo tiempo, se ha demostrado cdmo la ten-
sién y el estrés del CP aumentan la carga de la asisten-
cia, que se incrementa cuando no se dispone de sufi-
ciente soporte e informacion.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en co-
laboracién con la Asociacion Internacional para el Es-
tudio Cientifico de Discapacidades Intelectuales (IAS-
SID) y de Inclusién Internacional ha desarrollado un
informe que recoge las necesidades sociales y sanita-
rias de las personas con DI en proceso de envejeci-
miento, entre ellos las personas con SD (22). En el
mismo documento de trabajo se sefiala como prioritaria
la necesidad que cada pais de la Unién Europea desa-
rrolle «Proyectos para el envejecimiento saludable»
que conduzcan a la inclusién social de forma natural
mejorando el soporte y la formacion de los cuidadores
formales e informales.

La implantacion de programas para
personas con SD y demencia: ;posi-
ble realidad en Cataluna?

Janicki y colaboradores (23) sugieren un procedi-
miento en cuatro fases a la hora de planificar iniciativas
en el campo del envejecimiento en las personas con
discapacidad intelectual:

1. Identificar la poblacién.

2. Evaluar las necesidades de los usuarios y los ser-
vicios disponibles.

3. Definir los servicios, incluyendo los problemas y
las barreras, especialmente en relacidn con las necesi-
dades.

4. Proponer soluciones a los problemas.

De acuerdo al esquema anterior se propone un mo-
delo para implementar programas dirigidos a personas
con SD y deterioro cognitivo o demencia afiadida a la
DI

Primer paso. Identificar la poblacion.

La poblacién diana debe estar formada por personas
con SD y presencia de deterioro cognitivo/demencia.

Segundo paso. Evaluar las necesidades de los usuarios
y los servicios disponibles.

La alteracién a nivel emocional, los problemas con-
ductuales y psiquidtricos que padecen los usuarios con
DI y generalmente enmascarados por la propia disca-
pacidad han creado una nueva necesidad, ya detectada
y solventada en otros paises y desde hace poco tiempo
en Catalufia: la creacién de una red de Servicios de
Atencién especializada para usuarios con DI y Trastor-
nos de salud mental o Trastornos de conducta.

En Catalufia, y con la finalidad de mejorar la asis-
tencia en salud mental a las personas con DI, se ha em-
pezado a desarrollar un modelo mediante la creacién de
diversos servicios especializados que configuran, con-
juntamente con las redes de los departamentos de Sani-
dad y Bienestar y Familia, un circuito asistencial que
permite que cada persona con DI disponga de los servi-
cios mds adecuados para cada uno de sus momentos
evolutivos.

El desarrollo de estos servicios se refleja en el do-
cumento «Necessitats en salut mental en les persones
amb Discapacitat intel-lectual» (24).

Precisamente, la demanda més habitual al hablar de
DI en Centros de salud mental (CSM) es, mayoritaria-
mente, la valoracién de trastornos de conducta, siendo
ésta la principal causa de ingreso en las Unidades de
Psiquiatria de referencia.

En general, las necesidades son infradetectadas, mo-
tivo por el cual, el momento de ingreso se da en unas
situaciones muy limite, cuando el usuario presenta in-
cremento de su trastorno conductual y la sobrecarga
desborda a los cuidadores. Algunos de estos casos obe-
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decen a ingresos por descompensaciones de procesos
demenciales.

En el campo de la DI y demencia, se hace necesario
disponer de unos instrumentos adaptados y de una for-
macion especifica en este ambito, tanto para la orienta-
cion diagndstica como para la intervencion.

En lineas generales, se acepta que este requeri-
miento de alta especializacién, a menudo no se puede
ofrecer desde la red genérica.

Es ampliamente conocido que usuarios con DI y
trastornos mentales o trastornos de conducta —entre
ellos personas con SD y demencia—, a menudo son ex-
cluidos del modelo genérico de salud mental por distin-
tas razones, como por ejemplo, la falta de experiencia o
de habilidades para canalizar y tratar las necesidades de
estos usuarios.

En los ultimos afios, han habido avances importan-
tes en todos los temas referentes a la evaluacion diag-
noéstica, valoracién y al tratamiento de los desérdenes
mentales (incluidas demencias) y trastornos conductua-
les en DI, con el desarrollo de nuevos instrumentos
diagnésticos y una mejora del conocimiento de las ma-
nifestaciones de la DI y patologia psiquidtrica/trastorno
conductual.

Entre la nueva cartera de servicios, se incluye el
SESM-DI (Servicio Especializado en Salud Mental/
Trastorno de conducta y Discapacidad intelectual) que
actia como eje vertebrador con el resto de recursos, ga-
rantizando la continuidad de unos procesos que en ge-
neral son largos (24) (Figura 1).

La cartera de servicios del SESM-DI ofrece servi-
cios clinicos (evaluacion, diagndstico, planes de inter-
vencion y seguimiento —ambulatorio y domiciliario-),
de asesoramiento y formacién. El desarrollo de nuevos
modelos asistenciales, mis comunitarios e integrado-
res, han obligado a incluir nuevos planes de formacién
a los profesionales no especializados. En Inglaterra, por
ejemplo, la formacidén ha sido (y es) un objetivo priori-
tario desde hace muchos afios, por lo que psiquiatras,
psicélogos y personal de enfermeria reciben formacién
continuada y especializada.

Red de Disminuciéon Red Sanitaria

CAD CAP

CET CSM

SOl - -SESM—DI -<>» | Unidad Agudos
coT - UHEDISM

Centro Atencién
Especializada

A A

GED

CAD: Centro Asistencia a la disminucién / CET: Centro Especial de Tra-
bajo / SOI: Servicio Ocupacional de Insercién / COT: Centro de trabajo
ocupacional / GED: Grupo Estudio y Derivaciéon / UHEDISM: Unidad
Hospitalaria Especializada en Salud Mental

Figura 1. El SESM-DI debe actuar como eje vertebrador del resto de dis-
positivos de ambas redes.

Tercer paso. Definir los servicios, especialmente en re-
lacién con las necesidades.

En el afio y medio de funcionamiento de un SESM-
DI —ubicado en el Parc Hospitalari Marti i Julia (Gi-
rona)— se han atendido més de un 13% de casos de per-
sonas con SD a las que, después de un proceso intenso
de evaluacion, se les diagnostica una probable demen-
cia. En la mayor parte de los casos el deterioro ya se
encuentra en fases moderadas. A esto se debe afadir un
9% de casos de personas con SD que deben ser revalo-
radas en un periodo de 9 meses ya que se sospecha de
la presencia de deterioro cognitivo.

Del trabajo clinico cotidiano se observan las si-
guientes necesidades:

— Identificar los procesos cognitivos de personas
con SD mayores de 35 afios.

— Disponer de instrumentos que permitan evaluar de
forma estricta las necesidades y los soportes necesarios.

— Facilitar el acceso en igualdad de condiciones que
el resto de la poblacién al tratamiento (farmacolégico,
cognitivo y social).

— Disefar y proporcionar la informacién para la
educacién de forma que sea accesible intelectualmente
a personas mayores con DI y a sus familiares.

Cuarto paso. Proponer soluciones a los problemas.

Llegados a este punto, considerariamos la necesidad
de crear un programa que permitiera:

— Mejorar la informacién y desarrollar programas
de deteccién de la enfermedad de Alzheimer en perso-
nas mayores con DI y SD cuya edad > 35 afios.

— Realizar inventarios con instrumentos de cribado
para Servicios de Atencién Primaria (Sanitarios y So-
ciales), entidades de atencién a personas con DI y a sus
familias.

— Identificar y cuantificar las necesidades de las per-
sonas con SD y demencia.

— Identificar y cuantificar las necesidades de las per-
sonas cuidadoras (formales e informales) que conviven
o atienden a PSD y demencia.

— Elaborar indicadores de fragilidad relacionados
con el envejecimiento y la demencia en personas con
SD y respectivos programas preventivos de salud.

— Mejorar el soporte que reciben las familias o los
cuidadores a través de un Plan de Formacién e Infor-
macién continuada en educacién para la salud.

— Ayudar y educar al cuidador principal pro-
moviendo actitudes/valores de utilidad en el cuidado
del enfermo a través de programas de «Cuidar al cuida-
dor».

— Mejorar la capacidad de adaptacién del cuidador
principal/familia al proceso de evolucién del propio de-
terioro.

Si se llevase a cabo un programa de tales caracteris-
ticas que permitiera intervenir sobre el amplio abanico
de funciones relacionadas con el SD y demencia proba-
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blemente se conseguirian, entre otros, los siguientes re-
sultados:

— Identificar los procesos demenciales en personas
con SD, facilitando el acceso en la igualdad de condi-
ciones al tratamiento farmacoldgico, rehabilitador y so-
cial.

— Disponer de informacién sobre las necesidades de
las personas con DI en procesos de envejecimiento o
demencia que sirva para proporcionar una informacién
util a las Entidades y Administraciones para la planifi-
cacién y provision de servicios para los usuarios, fami-
lias y centros.

— Mejorar la inclusién social y favorecer la estancia
en el medio, reduciendo la institucionalizacion.

— Mejorar la carga del cuidador principal (familia)
relacionada con la asistencia a las personas con SD en
procesos de envejecimiento o demencia.

— Mejorar la formacién de los profesionales que
atienden a este tipo de usuarios y familiares.

En definitiva, se mejoraria la calidad de vida de las
personas con SD y deterioro cognitivo/demencia y sus
respectivos cuidadores.
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