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Desenvolupament d'un estudi multicéntric per a la deteccié de canvis cognitius, conductuals
i emocionals

Resum. La millora en la qualitat de vida ha afavorit considerablement I'augment de la longevitat de les persones
amb discapacitat intel-lectual i amb Sindrome de Down (SD) en particular i, per aquesta rad, és important des-
criure les caracteristiques que presenta el seu procés d’envelliment. Per tant, és molt rellevant aconseguir una
major precisio en la deteccio inicial dels canvis cognitius i emocionals per tal de dur a terme una bona prevencio
o intervencio ajustada a les necessitats de cada persona. Aixi, doncs, és fonamental una bona prevencio i detec-
cio de linici del deteriorament per millorar, aixi, la intervencio en la seva qualitat de vida durant el procés
d’envelliment. En aquest sentit i pel fet que encara hi ha pocs estudis sobre el deteriorament cognitiu en l’enve-
lliment de les persones amb SD, cal fomentar la realitzacio d’estudis que permetin un millor coneixement del seu
procés d’envelliment. Per aquest motiu, s’ha iniciat un estudi multicéntric amb diferents institucions que treba-
llen amb persones amb SD, amb la finalitat de determinar si existeix un patro de deteriorament i I’evolucio dels
canvis cognitius i emocionals en el procés d’envelliment en les persones amb SD.

Paraules clau: envelliment, Sindrome de Down, neuropsicologia, canvis cognitius i emocionals, estudi
multicentric.

Neuropsychological changes in the ageing process in people with Down’s syndrome. Deve-
lopment of a multicentre study to detect cognitive, behavioural and emotional changes

Summary. The improvement in quality of life has remarkably enhanced an increase in longevity among people
with intellectual disability and Down’s syndrome (DS) in particular, and for this reason it is important to describe
the characteristics of their ageing process. Therefore, it is very relevant to achieve greater precision in the initial
detection of cognitive and emotional changes in order to develop a good prevention or intervention adjusted to
every person’s needs. Then, good prevention and detection of the initial impairment are essential to improve
intervention in their quality of life during their ageing process. In this sense, and as there are still not many stud-
ies about age-related cognitive impairment in people with DS, we should promote research that provides us with
better knowledge of their ageing process. In this line, we started a multicentre study with different institutions
working with people with DS, with the aim of determining whether there is a pattern of impairment and the
progress of cognitive and emotional changes in the ageing process of people with DS.
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Introduccié

Actualment es plantegen grans interrogants sobre
com és el procés d’envelliment de les persones amb
SD, ja que tenen una major probabilitat de desenvolu-
par un envelliment patologic prematur a causa, entre
altres coses, de raons de naturalesa neurobiologica. Hi
ha poques investigacions en les quals s’hagi fet un
seguiment rigorés de les funcions cognitives, conduc-
tuals i emocionals de ’etapa adulta de les persones
amb SD. Per tot aixo, es planteja un estudi multicen-
tric per poder detectar els canvis en les seves caracte-
ristiques cognitives, emocionals i conductuals i aixi
poder prevenir, de la millor manera possible, el seu
deteriorament. D’aquesta manera es podra afavorir el
manteniment de les seves capacitats i competencies
personals i fomentant un major grau d’autonomia i
de qualitat de vida. Al final del present article es des-
criu el plantejament d’aquest estudi, el qual s’esta
desenvolupant en l'actualitat.

L’augment de I’esperanca de vida de les persones
amb SD

L'esperanca de vida de les persones amb Sindrome de
Down (SD) ha augmentat molt en els altims anys a
causa de la millora de les condicions de vida i dels
avencos en el camp de la salut. Es per aquesta ra6 que
es plantegen molts interrogants sobre el procés d’en-
velliment d’aquestes persones, ja que, actualment,
les seves expectatives de vida han canviat notable-
ment. Una de les raons que han influenciat aquest
canvi és 'augment general de la qualitat assistencial,
de manera que, en l'actualitat, un 80 % de les perso-
nes amb SD viuen més de 50 anys, arribant algunes
d’elles als 60 o, fins i tot, als setanta anys (Pérez,
2006).

En aquest sentit, Strauss i Zigman (1996) plante-
gen que l'esperanca de vida de les persones amb SD
s’aproxima als 60 anys, tot i que continua essent infe-
rior a la de la poblacié general i a la de la poblaci6
amb altres tipus de discapacitat intel-lectual. Aquesta
sindrome és, per tant, un clar factor de risc en referen-
cia a la mortalitat; tot i aix0, continuen apareixent
informes de persones amb SD que poden presentar un
procés d’envelliment sense signes de demeéncia (Chi-
coine i McGuire, 1997).

Els avencos en el camp de la salut

Els avencos de les condicions mediques i de salut en
general han millorar la qualitat de vida i, com a con-
sequiencia, han augmentat 'esperanca de vida de la
poblaci6é i també de les persones amb discapacitat
intel-lectual. El procés d’envelliment en les persones
amb SD comporta, com en altres poblacions, una
serie de canvis a nivell biologic, psicologic i social, els
quals, en aquest tipus de poblaci6, apareixen amb
més promptitud. Aixi mateix, les families es veuen
també afectades pel procés d’envelliment de les perso-
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nes amb discapacitat intel-lectual; per aixo, cal tenir
present la importancia del reconeixement del procés
d’envelliment per part dels familiars de les persones
afectades, el canvi d’activitats per tal de promoure
l'autonomia personal d’aquests i el reconeixement de
les necessitats dels familiars amb alguna persona afec-
tada per discapacitat intel-lectual (Ribes, 1999).

L’envelliment de les persones amb Sindrome
de Down

Amb l'augment de la longevitat, els problemes de
salut propis de 1'edat de les persones amb SD s6n més
evidents. L'envelliment patologic d’aquestes persones
s’associa als processos de demencia i combina canvis
neuropsicologics i del comportament, afectant també
la personalitat (Fromage i Anglade, 2002). Diversos
estudis indiquen que les persones amb SD presenten
un procés d’envelliment prematur en relacié a la
poblaci6 general i la probabilitat de desenvolupar un
deteriorament prematur és alta, ja que tenen un alt
risc de patir malaltia d’Alzheimer. Aix0 és degut a
raons de naturalesa neurobiologica, ja que els canvis
neurodegeneratius associats a 1’edat, que s’assemblen
als de la patologia de I’Alzheimer, apareixen també en
el cervell de la persona amb SD i contribueixen, possi-
blement, al deteriorament en les habilitats cognitives
en l'envelliment (Contestabile, Benfenati i Gasparini,
2010).

Nombrosos estudis han constatat que les persones
amb SD tenen major risc de patir malaltia d’Alzhei-
mer, perd no totes les persones que pateixen aquesta
sindrome patiran, necessariament, aquesta malaltia.
Coppus et al. (2006) van arribar a la conclusio que, tot
i 'increment exponencial de casos de persones amb
SD i demencia, la prevalenca de demencia en aquesta
poblacié no era superior al 25,6 %. La prevalenca de
I'aparici6é de la malaltia d’Alzheimer en la SD és d'un
0-10 % entre els 30 i els 39 anys, de 10-25 % entre els
40 i els 49 anys, de 20-55 % entre els 50 i 59 anys i
d’un 30-75 % entre els 60 i 64 anys (Cooper, 1997;
Tyrrell et al., 2001 i Van Dyke, Harper i Dyken, 1998).
Tot i aixo, I'envelliment general en aquesta poblaci6
dependra de com hagi transcorregut la seva vida en
general i I’edat adulta en particular, com també de les
caracteristiques cliniques de cada persona. Es a dir, tot
i que hi ha una major vulnerabilitat a desenvolupar la
malaltia d’Alzheimer en el procés d’envelliment per a
aquest grup de persones, cal tenir molt presents els
factors propis de l'entorn (Head, Lott, Patterson,
Doran i Haier, 2007).

Resulta especialment dificil poder avaluar i diag-
nosticar I'inici d’'un possible quadre de deteriorament
en les persones adultes amb SD seguint els mateixos
criteris que s’utilitzen per a la poblacio6 general, ja que
es tracta d'una poblacié amb retard mental i les pro-
ves que actualment s’utilitzen no sén adequades, pel
fet que poden provocar un efecte «sol» (Stanton i
Coetzee, 2004). A més, hi ha diferéncies entre les per-
sones que en l'actualitat tenen de 30 a 40 anys i les
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persones amb SD adultes de fa unes decades, tant pel
que fa a la seva salut, com pel que fa al seu recorregut
vital i experiencial, com també per les oportunitats
que han tingut per desenvolupar les seves capacitats i
habilitats. D’aqui la incertesa en queé avui en dia se
situen els estudis d’envelliment en les persones amb
discapacitat intel-lectual i, en concret, en les persones
amb SD, per tal de poder fer un diagnostic a temps
d’'un possible inici de deteriorament cognitiu
(Nieuwenhuis-Mark, 2009). A més, tampoc no hi ha
un consens pel que fa als criteris que s’estableixen per
a elaborar un diagnostic clinic clar de deteriorament
en les fases inicials.

El deteriorament cognitiu en I'envelliment
de les persones amb SD

Com ja s’ha comentat, el procés d’envelliment en les
persones amb SD comporta, com en altres poblacions,
una serie de canvis a nivell biologic, psicologic i
social, els quals apareixen amb més promptitud. Aixi
mateix, les families també es veuen afectades pel pro-
cés d’envelliment de les persones amb discapacitat
intel-lectual i, per tant, és fonamental atendre les
seves necessitats. El coneixement del procés d’envelli-
ment propi de les persones amb SD, la importancia de
les activitats per tal de promoure la seva autonomia
personal i el coneixement de les necessitats dels fami-
liars, s6n elements d’analisi importants a tenir en
compte per a poder realitzar un diagnostic i segui-
ment adequats (Esbensen, 2011). Per tant, coneixer
I'estat basal de cada persona (historia clinica, historia
de vida, antecedents patologics, funcionament adap-
tatiu, etc.) permet, a més d’interpretar adequadament
els canvis neuropsicologics (Auty i Sciora, 2008), rea-
litzar un precis diagnostic diferencial per a descartar
altres processos que sOn facilment tractables i que
poden emmascarar-se o confondre’s amb un possible
inici de deteriorament cognitiu.

Pel que fa a la comorbiditat, cal fer un diagnostic
diferencial del deteriorament cognitiu amb altres
patologies caracteristiques de la SD, tals com I'hipoti-
roidisme o la sindrome de ’apnea del son, causats,
sovint, per 1'obesitat, la hipotonia, els problemes en
les vies respiratories, les cardiopaties, les alteracions
auditives i visuals i, especialment, la depressié (Trois
et al., 2010) (vegeu taula 1).

McGuire i Chicoine (2010) destaquen que, pel que
fa a I’hipotiroidisme, aquest és present en el 20-30 %
de les persones amb SD i pot comportar bradipsiquia i
confusié. Com a conseqiiencia, poden apareixer tras-
torns conductuals i baix rendiment a la feina a causa
de la somnolencia. Diversos estudis destaquen també
que la depressio €s un dels factors més rellevants i que
cal tenir en compte en el diagnostic diferencial (Kerr,
2009; McGuire i Chicoine, 2010). Aquest trastorn
mimetitza un quadre de deteriorament cognitiu, ja
que poden manifestar-se perdua de memoria o tras-
torns adaptatius i de relacié preéviament adquirits.
Segons Kerr (2009), molts dels simptomes associats

Taula 1. Diagnostic diferencial entre el deteriorament cognitiu
en la SD i altres patologies, adaptat de Kerr (2009) i McGuire
i Chicoine (2010)

Diagnostic diferencial

- Depressio

- Trastorn endocri i metabolic: hipo/hipertiroidisme, diabetis, deficit de
vitamina B12 i malaltia celiaca.

- Problemes sensorials: pérdua de visi6, d’audicio.
- Cardiopaties

- Insuficiéncia renal

- Problemes de son: apnees

— Toxicitat

— Canvis en I’entorn

- Reaccions d’afliccié

— Trastorns convulsius

- Hidrocefalia

- Efectes secundaris als medicaments
- Dolor cronic

amb la malaltia d’Alzheimer també es produeixen en
les persones amb SD que pateixen una depressio.
Aquests quadres patologics, si no estan ben diagnosti-
cats o tractats, poden confondre’s amb un possible
inici de deteriorament cognitiu.

Els estudis demostren que, amb freqiiencia, les per-
sones amb SD expressen, d’'una manera indirecta,
simptomes depressius en forma d’agressivitat, retrai-
ment, queixes somatiques, major dependencia, irrita-
bilitat i trastorns de la funci6 vegetativa. Aixi, I'experi-
encia de perdua, sigui una perdua d'un familiar o un
canvi en la vida personal, pot provocar també una
depressio reactiva. En aquest sentit, Auty i Sciora
(2008) aporten que hi ha certs indicadors de canvis
cognitius, conductuals i emocionals que, en fases inici-
als, poden ser molt subtils i, per aix0, es fa imprescindi-
ble realitzar un seguiment rigords i longitudinal.
Aquest seguiment només sera possible si es disposa de
la informaci6 premorbida del funcionament i de la his-
toria personal de cada subjecte en particular. Alguns
estudis indiquen que l'inici de la demencia de tipus
Alzheimer en persones amb SD es manifesta més clara-
ment per canvis de personalitat que de memoria. S’ob-
serva que es produeixen canvis primerencs en la perso-
nalitat i en el comportament i també en les caracteristi-
ques associades a la disfuncio6 del 1obul frontal (apatia,
inhibicio, irritabilitat, etc.) i a la memoria, abans que
aparegui totalment desenvolupada la malaltia d’Alzhe-
imer (Ball et al., 2006). En aquesta linia, els principals
indicadors de deteriorament en I’envelliment en les
persones amb discapacitat intel-lectual son la resisten-
cia al canvi, I'augment de laténcia de resposta, el des-
cens del ritme i qualitat de les tasques, la pérdua d’inte-
reés i motivacio per les activitats habituals, la perdua en
la capacitat de comprensié d’instruccions o la dificul-
tat davant nous aprenentatges, entre altres (Vicente,
2005). Cal dir que, actualment, hi ha massa predisposi-
ci6 a diagnosticar la demencia tipus Alzheimer en les
persones amb SD i, per aix0, cal tenir molta cautela en
el procés diagnostic (Burt et al., 2005).

Alguns autors assenyalen que el declivi cognitiu
progressiu s’aprecia també en les arees de la memoria,
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presentant problemes en l’adquisicié de nova infor-
macio (Aylward, Burt, Thorpe, Lai i Dalton, 1997). Cal
també tenir molt en compte el valor de I’edat mental
de cada subjecte, ja que, com diu Piantoni (2001),
I’edat cronologica augmenta proporcionalment, pero
de forma més rapida respecte a ’edat mental, en els
nens amb discapacitat intel-lectual, al contrari que
ocorre amb els nens sense discapacitat, en els quals
I’edat cronologica es desenvolupa de manera sincro-
nica amb l’edat mental.

Per tant, podem arribar a la conclusié que no totes
les persones amb SD manifesten una demencia en
I'edat adulta. Tanmateix, per a aquells que si que la
desenvolupen, cal tenir present que la deteccio prime-
renca de la demencia és la base per a poder establir
una primera intervencié i per a administrar el tracta-
ment adequat. Aquest tipus d’analisi resulta encara
problematic i poc desenvolupat per diverses raons ja
comentades anteriorment, pero, sobretot, a causa dels
diferents criteris que s'utilitzen per a establir el diag-
nostic i la falta d’eines psicometriques adequades per
a detectar els canvis a nivell cognitiu i emocional
(Bush i Beail, 2004).

Detecci6 dels canvis cognitius i emocionals

Hi ha poques investigacions en les quals s’hagi fet un
seguiment rigorés de les caracteristiques cognitives,
conductuals i emocionals en l'etapa de 1’adultesa de
les persones amb SD per a realitzar una precisa detec-
ci6 i prevencio del deteriorament cognitiu d’aquelles
que portin una vida activa laboral. Destaca, pero,
I’estudi de Ribes i Sanuy (2000), en el qual descriuen
que les persones amb SD més grans de 38 anys mani-
festen una major probabilitat de desenvolupar un
deteriorament cognitiu en les arees de llenguatge i
coordinaci6 visuomotora similar a la demeéncia tipus
Alzheimer. Aixi mateix, altres autors suggereixen
que, per a realitzar un diagnostic precis de demeéncia
en aquesta poblacid, és important integrar informa-
ci6 sobre la historia evolutiva del subjecte, aspectes
fisics i de salut i el resultat de proves cognitives ade-
quades i sensibles a aquesta poblaci6 (Feldman et al.,
2008).

Dins l'avaluaci6 de les funcions executives de les
persones amb SD, destaquem !’estudi de Rowe, Laven-
der i Turk (2006), en el qual 'objectiu de I'estudi era
investigar les funcions executives en adults amb SD.
Es van comparar 26 adults amb SD i 26 participants
amb altres discapacitats relacionades amb el procés
d’aprenentatge. El grup de persones amb SD va pre-
sentar un nivell significativament més baix en les
diferents proves. Els autors suggereixen que el deterio-
rament de les funcions executives en el SD es deu a un
desenvolupament anormal del cortex prefrontal. Les
proves de les funcions executives poden ser sensibles
als canvis cognitius, amb l'aparicié de demencia en
persones amb SD. Assenyalen també que els estudis
longitudinals dels canvis en les funcions executives
en les persones amb SD sén recomanables.
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Taula 2. Diferéncies que es poden produir en el deteriorament
cognitiu de la poblacié general i en el deteriorament cognitiu
en les persones amb SD

Deteriorament cognitiu
en la demencia

Deteriorament cognitiu
en la SD

Desorientaci6 en temps, espai i
persona (desorientaci6 i confusio)

Desorientaci6 en temps,
espai i persona

Deficits funcions executives:
planificaci6, atencio selectiva,
organitzacio

Bradipsiquia

Deficits funcions executives:
planificacid, resolucid
de problemes, flexibilitat

Simptomes prefrontals: alt.
funcionament adaptatiu, canvis
conductuals i emocionals

Deéficits memoria: recent
i episodica

Deficits memoria: recent (oblits)
i en la memoria visual

Deficits atencio Dificultats en habilitats apreses

Deficits atenci6, dificultat de
concentracié, memoria operativa

Deficits llenguatge

Deficits praxis Deficits llenguatge: freqiients

anomies.

Deficits gnosis Majors dificultats de comprensio

Com es pot comprendre, la deteccio precog i 'ava-
luacio de totes les funcions cognitives exigeixen que
hi hagi registres previs, en els quals consti 1’evoluci6é
temporal d’aquestes funcions perque hi hagi un segui-
ment sistematic, constant i homogeni, utilitzant les
eines de valoraci6 psicometrica que hagin estat pro-
gressivament adaptades i perfeccionades per a la seva
aplicaci6 en persones amb deficiencia mental i, espe-
cificament, amb SD (Florez, 2000).

Per altra banda, cal tenir present la importancia de
desenvolupar eines diagnostiques que permetin una
adequada avaluaci6 de les funcions cognitives en per-
sones afectades per SD en l'edat adulta, ja que el patro
de deteriorament es pot manifestar de forma diferent
que a la poblacio general (vegeu taula 2). En aquest
sentit, s’ha de considerar que les habilitats cognitives
de la majoria de les persones amb aquesta sindrome es
troben per sota de la mitjana de la poblacié general
abans de I'aparici6 dels primers signes de deméncia. Es
per aquest motiu que els instruments d’avaluaci6 neu-
ropsicologica que s’utilitzen en la poblaci6é general son
inadequats per a aquest grup de persones i, en aquests
casos, es recomana utilitzar instruments especialment
dissenyats per a avaluar rendiments cognitius més bai-
x0s. Amb freqiiencia no hi ha cap documentaci6 sobre
les capacitats previes de les persones amb SD; per tant,
si no hi ha un nivell de freqiiéncia establert, és molt
dificil mesurar el deteriorament (Kerr, 2009).

Es important assenyalar que, per parlar de demén-
cia, és necessari que la persona amb SD presenti can-
vis respecte al seu propi nivell d’activitat i no respecte
a una situacié de «normalitat», com passa amb la
poblaci6 general. Aix0 comporta la necessitat de rea-
litzar avaluacions repetides, és a dir, estudis longitudi-
nals per a determinar si existeix o no una progressié
dels deficits (Kerr, 2009). Per a poder diagnosticar de
demencia, qualsevol declivi observat en les proves
d’avaluacié cognitiva haura d’anar acompanyat
també d’'un canvi en el funcionament social o laboral
de la persona, o en el seu nivell d'independeéncia en la
realitzacié de les activitats de la vida diaria (inclo-



Canvis neuropsicologics en el procés d’envelliment de les persones amb Sindrome de Down.

ent-hi activitats basiques com vestir-se, banyar-se, o
activitats instrumentals com manejar aparells electro-
nics o realitzar compres).

Estudi multicéntric per a la deteccid i prevencié del
deteriorament cognitiu en el procés d’envelliment
en les persones amb Sindrome de Down

Com que encara hi ha pocs estudis, en la literatura
previa, relacionats amb l’envelliment i el deteriora-
ment cognitiu de les persones amb SD i amb la neces-
sitat social que comporta aquest fet, la linia de recerca
en neuropsicologia de la Facultat de Psicologia, Cien-
cies de 'Educacio i de I'Esport Blanquerna, juntament
amb la Fundaci6 Projecte Aura esta duent a terme un
estudi multicéntric, amb la col-laboracié també de 24
institucions de la resta de l'estat espanyol i 2 provi-
nents de d’America del Sud (vegeu taula 3).

Aquest estudi té la finalitat de determinar el patro
de deteriorament i 1’evolucié dels canvis cognitius en
el procés d’envelliment de les persones amb SD. En
aquest estudi multicéntric, s’estan avaluant les funci-
ons cognitives, emocionals i conductuals en una mos-
tra molt amplia de persones amb discapacitat intel-
lectual, per tal de determinar 1’evoluci6 del deteriora-
ment en aquesta poblacié. En aquest sentit, en 1'es-
tudi que s’esta desenvolupant es pretenen establir les
bases per a una deteccié primerenca dels canvis neu-
ropsicologics a nivell cognitiu que puguin anar apa-
reixent en el procés d’envelliment de les persones
amb discapacitat, especialment SD.

Aixi mateix, també s’han iniciat mesures per a pre-
venir el deteriorament cognitiu de les persones amb
SD que pertanyen a les diferents entitats que col-
laboren en l'estudi multicentric, a partir de programes
d’estimulaci6é cognitiva i intervencié neuropsicolo-
gica adequats a les seves necessitats. Es considera molt
important preparar aquestes persones que inicien o ja
han iniciat 1'etapa adulta, mitjancant la programacio
d’una intervenci6 dirigida a I'estimulaci6 de les habi-
litats cognitives, de suport psicologic i d’ajuda en la
programacio d'una vida rica en activitats socials, fisi-
ques, relacionals, etc. Es també de rellevant importan-
cia tenir en compte les observacions que es van reco-
llint de les proves administrades, donada la gran vari-
abilitat interindividual de les persones amb SD, com
també la diferéncia existent en relaci6é a I'edat d’inici
de la possible demeéncia. Per tant, és molt important
la precisi6 diagnostica en la fase inicial del quadre de
deteriorament i una bona prevenci6é o intervencio
d’acord amb les seves necessitats.

Amb aquest estudi multicéntric que es planteja es
vol descriure i constatar que les persones amb disca-
pacitat intel-lectual, en concret les persones amb SD,
tot i que envelleixen abans que la resta de la poblacio,
moltes d’elles presenten un procés d’envelliment
satisfactori i una millor qualitat de vida. Aixo es deu
al fet que la majoria segueixen programes de salut de
manera peridodica, tenen més oportunitats per a
desenvolupar les seves capacitats i les habilitats en

Taula 3. Institucions que participen en I’estudi multicéntric

- Fundaci6 Projecte Aura de Barcelona

- Fundacié Sindrome de Down de Cantabria
- Fundacié Sindrome de Down de Madrid

- Fundacié Sindrome de Down del Pais Basc
- Fundaci6 Sindrome de Down Girona i Comarques
— Centre ASALSIDO Almeria

- Centre ASNIMO Mallorca

- Associaci6 Sindrome de Down Osca

- Associaci6 Sindrome de Down Granada

— Down Lleida

- Down Cordova

- Down Alaba

- Down Vigo

- Asindown Valéncia

- Fundacié Mas Alborna

- Fundacié Catalana Sindrome de Down

— ASSIDO Mdrcia

— IBERDOWN Extremadura

— APDEMA Vitoria-Gasteiz

- Fundacié Complementa Xile

— AVESID Venecuela

- Fundaci6 Gil Gayarre de Madrid

— Taller Jeroni de Moragas

- Fundaci6 Finestrelles

moltes arees, com ara la comunicacio6 i les relacions
interpersonals, i tenen una vida autonoma proporcio-
nal al seu desenvolupament psicologic. Per tant, estan
més actives i estimulades a nivell cognitiu.

Aixi mateix, tenint en compte el context de mol-
tes de les institucions membres que participen en 1’es-
tudi i que, a l'igual que la Fundacié Projecte Aura,
segueixen la metodologia del Treball amb Suport, els
participants son persones amb discapacitat intel-
lectual, les quals realitzen el seu procés de formacio al
llarg de l'etapa adulta i la majoria treballen en un
entorn normalitzat. Aix0 és molt important de
tenir-ho en compte, ja que es tracta d'un grup de per-
sones que han viscut una situacié sociolaboral fins ara
desconeguda. Aquestes persones amb SD que treba-
llen contractats en un entorn integrat, tenen unes
caracteristiques personals de desenvolupament molt
particulars i de les quals no existeixen estudis descrip-
tius del seu procés de maduresa i envelliment. Aixo
condiciona enormement el disseny de la intervencio
dirigida principalment a modificar aspectes relacio-
nats amb l'entorn, ja que aquest pot perfeccionar el
nivell de funcionament cognoscitiu i pot ser util per a
diferir I'inici del deteriorament respecte al que es pre-
veia fa uns quants anys. Per tot aix0, es tindra molt en
compte aquest grup de persones que treballen en
entorns normalitzats per observar el benefici de 1'acti-
vitat laboral ordinaria a nivell mental, fisic i relacio-
nal, per tal d’afavorir un envelliment actiu i saluda-
ble.

En l'estudi multicentric que es planteja, s’estan
avaluant les capacitats cognitives de les persones
adultes amb SD, tals com l’atencid, la memoria, les
funcions executives, el llenguatge espontani, la flu-
encia verbal, la capacitat cognitiva general, les pra-

123 I Aloma



Aloma | 124

xies, entre altres. Amb totes aquestes dades estem
elaborant un projecte que aportara informacio relle-
vant de les caracteristiques cognitives de les persones
adultes amb SD entre 18 i 60 anys, procedents de 22
institucions diferents i, d’aquesta manera, es podran
recollir dades sobre el seu procés d’envelliment, amb
la intenci6 de realitzar un seguiment longitudinal. A
més a més, es recollira informacié mitjancant un
questionari conductual-emocional per tal de realit-
zar un seguiment d’aquests indicadors. Tot aixo
comportara poder afavorir el manteniment de les
capacitats i competencies personals i fomentar un
major grau d’autonomia i de qualitat de vida.

Actualment comptem amb una base de dades de
150 persones amb SD, de les quals 87 estan contracta-
des treballant en empreses ordinaries i les 63 restants
realitzen diferents practiques o tasques en llocs diver-
sos: empreses ordinaries, centres especials de treball,
centres ocupacionals, centres de dia, etc. En relacio al
genere, la mostra actual esta composta per 74 homes i
76 dones, d’edats compreses entre els 21 i els 62 anys,
amb una mitjana de 34 anys. De totes aquestes perso-
nes tenim recollides diferents tipus de variables cog-
nitives, emocionals i conductuals.

En un primer estudi d’observacié de dades i fre-
queéncies descriptives es va poder trobar una tenden-
cia al deteriorament cognitiu general en els adults de
més de 35 anys d’edat amb SD, tot i que encara s’esta
en la fase preliminar d’analisi de dades. Actualment,
s’estan realitzant diferents analisis estadistiques per
poder coneixer les caracteristiques cognitives i emoci-
onals-conductuals del procés d’envelliment en les
persones amb SD, amb la finalitat de determinar, de
manera més especifica, els canvis neuropsicologics
associats a l’edat.

Conclusions

En sintesi, la millora en la qualitat de vida ha afavorit
considerablement l'augment de la longevitat de les
persones amb discapacitat intel-lectual en general i
amb SD en particular i, per aquesta rad, és important
descriure les caracteristiques que presenta el seu pro-
cés d’envelliment. Per tant, és necessari aconseguir
una major precisié diagnostica en la fase inicial del
quadre de deteriorament cognitiu i una prevencio o
una intervenci6 més ajustada a les necessitats d’aques-
tes persones. D’aqui la rellevancia de preparar aquestes
persones que inicien, o ja han iniciat, l’adultesa pro-
gramant una intervencio dirigida a l'estimulaci6 de
les habilitats cognitives, un adequat suport psicologic
i una ajuda en la programaci6 d’una vida rica en acti-
vitats, a més de continuar gaudint de les oportunitats
que la vida els ofereix. Per aix0, un bon model orien-
tador de la qualitat de vida ha de posar especial eémfasi
en el procés d’autodeterminacié individual, en la
potenciacié de l'autonomia i en la inclusié en la
comunitat, oferint els suports necessaris perque aixo
sigui possible.
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Resumen

Cambios neuropsicoldgicos en el proceso

de envejecimiento de las personas con Sindrome

de Down. Desarrollo de un estudio multicéntrico para la
deteccion de cambios cognitivos, conductuales

y emocionales

La mejora en la calidad de vida ha favorecido conside-
rablemente el aumento de la longevidad de las perso-
nas con discapacidad intelectual y con Sindrome de
Down (SD) en particular, y por ésta razon, es impor-
tante describir las caracteristicas que presenta su pro-
ceso de envejecimiento. Por lo tanto, es muy relevante
conseguir una mayor precision en la deteccion inicial
de los cambios cognitivos y emocionales, con la finali-
dad de realizar una buena prevencion y/o interven-
cién ajustada a las necesidades de cada persona. Asi-
mismo, es fundamental una buena prevencion y
deteccion del inicio del deterioro para asi, mejorar la
intervencion en su calidad de vida durante el proceso
de envejecimiento. En este sentido y debido a que hay
todavia pocos estudios sobre el deterioro cognitivo en
el envejecimiento de las personas con SD, es necesario
fomentar la realizacion de estudios que permitan un
mejor conocimiento de su proceso de envejecimiento.
Por este motivo, se ha iniciado un estudio multicén-
trico con diferentes instituciones que trabajan con
personas con SD, con la finalidad de determinar si
existe un patrén de deterioro y la evolucién de los
cambios cognitivos y emocionales en el proceso de
envejecimiento de las personas con SD.

Palabras claves: envejecimiento, Sindrome de Down, neu-
ropsicologia, cambios cognitivos y emocionales, estudio mul-
ticéntrico.
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