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Envejecer con sindrome de Down

El 25% de los que han superado los 50 afios padece algun tipo de demencia

MARTA ESPAR
Barcelona

Hace un par de décadas, no lle-
gaban a cumplir los 40. Ahora,
muchos pasan los 60. La espe-
ranza de vida de las personas
con sindrome de Down sigue
siendo mas corta que la del res-
to de la poblacién, unos 20 afos
menos, porque el envejecimien-
to precoz viene programado por
la presencia de una copia extra
del cromosoma 21. Pero los
avances en la atencién y la pre-
venciéon sanitaria en Espaia,
junto con una mejora paulatina
en la consideracién de los de-
seos y derechos de estas perso-
nas, estan haciendo posible que
su esperanza y su calidad de vi-
da mejore a pasos agigantados.
La integracion escolar y laboral
ha sido un factor muy importan-
te de normalizacion y progreso.

Sin embargo, a grandes re-
tos, nuevos problemas: los estu-
dios epidemiolégicos calculan
que en torno al 25% de quienes
han superado la barrera de los
59 padece algan tipo de demen-
cia. A la misma edad, entre un
25% y un 50% presenta cuadros
depresivos relacionados con de-
mencia, trastornos afectivos o
hipotiroidismo. En Espafa, se-
gun datos del Instituto Nacional
de Estadistica correspondientes
a 1999, hay 32.000 personas con
sindrome de Down, de las que
en esa fecha 1.220 tenian mas
de 50 afios, es decir, un 3,8% del
total. Hay que tener en cuenta
que los 50 afos en la vida de
una persona con sindrome de
Down equivalen a 70 de una per-
sona sin esta alteraciéon cromo-
somatica.

Reunidos el pasado viernes
en Barcelona durante la IX Jor-
nada Internacional sobre el Sin-
drome de Down, organizada por
la Fundacién Catalana Sindro-
me de Down (FCSD), médicos,
educadores sociales y psicélo-
gos insistieron en la necesidad
de afinar el diagnéstico diferen-
cial, el Gnico que permite dife-
renciar la patologia mental o el
problema fisico del retraso men-
tal asociado al sindrome, que en
Espafia no se introdujo hasta
1999.

Las ventajas del diagnéstico
diferencial son muchas. Para el
genetista Agusti Serés, coordina-
dor médico del Centro Médico
Down, de la FCSD, “el chequeo
periddico de aspectos médicos
ligados al sindrome, como las
cardiopatias congénitas, los pro-
blemas otorrinolégicos u oftal-
moldgicos, ha permitido detec-
tar y corregir, por ejemplo, pér-
didas de visién o audicién que, a
menudo, se achacaban a un dete-
rioro propio del sindrome o a
trastornos de conducta”.

Beatriz Garvia, psicologa de
la FCSD, explica, sin embargo,
que se siguen “dedicando gran-
des esfuerzos para dar con el
diagnostico acertado, porque
sintomas como pérdida de aten-
cién, desconexion y/o deterioro
de las capacidades cognitivas,
que se dan a menudo en una de-

Margarita Cuerda, en el retrato para el cartel anunciador del congreso. / QuiM ROSER

Muerte celular mas rapida

+Por qué las personas con sin-
drome de Down suelen enve-
jecer antes? La razdn estaria
en el propio desequilibrio de
la dosis génica originado por
la existencia de 3 cromoso-
mas 21, en lugar de 2. “De for-
ma similar a lo que ocurre en
otros tejidos del cuerpo, las
neuronas con sindrome de
Down tienen una tendencia
mas rapida a la muerte celu-
lar, debido a un proceso de
estrés oxidativo que va erosio-
nando la estructura de la cé-
lula hasta inutilizarla”, expli-
ca Mara Dierssen, neurobi6-
loga del Centro de Regula-
cién Genoémica de Barcelona.

“Luego”, afiade Dierssen,
“que el proceso de envejeci-
miento resista mejor o peor,
dependera de multiples varia-
bles y de como otros factores
puedan contrarrestarlo o faci-

litarlo”, porque, “la variabili-
dad interindividual en el sin-
drome de Down es muy gran-
de”.

;Por qué presentan mayor
prevalencia de Enfermedad
de Alzheimer (EA) u otras de-
mencias? Segun Dierssen, es-
te mismo estrés oxidativo pre-
sente en las células con sin-
drome de Down puede ser
también uno de los elemen-
tos que desvie la transforma-
cion de la proteina responsa-
ble del inicio de alzhéimer,
de forma que, a edades muy
tempranas, las personas con
sindrome de Down presen-
tan signos neuropatolégicos
de la enfermedad neurodege-
nerativa, aunque no todos los
casos desemboquen en una
demencia clinica.

Con estos datos en la ma-
no, se comprende el esfuerzo

de los investigadores por en-
contrar sustancias que pue-
dan contrarrestar el estrés
oxidativo y poder asi romper
esa cadena de acontecimien-
tos que terminan en la muer-
te precoz de las células. Pero
la doctora Dierssen subraya
que, aunque se habla mucho
de sustancias antioxidantes
como posibles terapias para
el sindrome de Down, “ningu-
na de las actualmente pro-
puestas ha mostrado real ca-
pacidad terapéutica”.

La mayor parte de los in-
vestigadores que publican
trabajos en revistas especiali-
zadas le dan la razén y recla-
man mayores inversiones pa-
ra realizar estudios de inves-
tigacion basica y ensayos cli-
nicos que acaben de susten-
tar estas hipdtesis terapéuti-
cas.

presion, pueden confundirse
con un inicio de alzhéimer o un
hipotiroidismo”. “Antes, cual-
quier trastorno de conducta se
atribuia al sindrome, y ni se diag-
nosticaba, ni se trataba”, afiade
Garvia. Ahora, el problema es
que depresién y demencia apare-
cen, a menudo, mezcladas o de
la mano.

La neurdloga Merce¢ Boada,
directora de la Fundaciéon ACE y
especialista en demencia del
hospital Valle Hebrén de Barce-
lona, insiste en este aspecto. “Es
muy dificil diferenciar entre el
grado de déficit intelectual pre-
vio, el deterioro cognitivo asocia-
do alaedad y la demencia”, dice

De 32.000 personas
con sindrome de
Down, 1.220 tienen
mas de 50 anos

El diagnostico
diferencial permite
distinguir entre
retraso y patologia

Boada. Porque, aunque las lesio-
nes cerebrales sean las mismas
que las del resto de personas
con alzhéimer, su forma de ini-
cio —mucho maéas agresiva y
rapida—y su presentacion clini-
ca —mucho mas variada en
sintomas— hacen que no sea po-
sible aplicar las mismas herra-
mientas para el diagnostico.

Sin embargo, el tratamiento
si puede ser similar. En un estu-
dio elaborado por su equipo, en
2001, con una muestra de 99 per-
sonas con Down demostraron
que el tratamiento habitual del
alzhéimer con Donepecilo, un
farmaco inhibidor de la acetilco-
lina, también es efectivo en per-
sonas con sindrome de Down.
Desde entonces, la Seguridad So-
cial financia el tratamiento con
este farmaco en las personas
afectadas.

“El resultado puede ser no
muy relevante a nivel cientifico”,
aclara la neur6loga, pero “tiene
una gran dimensién social, por-
que normaliza el derecho de es-
tas personas en el acceso a un
tratamiento”. Desde ambas fun-
daciones se prevé lanzar un nue-
vo estudio longitudinal, que per-
mitird detectar los factores de
riesgo propios del alzhéimer en
la poblacién con sindrome de Do-
wn y, a partir de ahi, abrir la
puerta a ensayos clinicos para
nuevos farmacos especificos.

Todos los expertos coinciden
en que estin empezando a
aprender datos esenciales sobre
la vejez en estas personas. Pero
el presidente de Down21, la Fe-
deracion Espaifiola de Institucio-
nes para el SD, lo resume en una
frase: “El trabajo debe empezar
a edades tempranas, porque la
calidad de vida de la vejez se co-
rrespondera con la que se ha dis-
frutado con anterioridad”.
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Amadeu Vallvé, en la pasteleria de su familia, en el barrio de Gracia de Barcelona. / MARCEL-L{ SAENZ

“Me gustaba mas ser joven
porque no estaba cansado”

Amadeu Vallvé, afectado por sindrome, aspira a vivir solo

M. E.
Barcelona

Amadeu Vallvé tenia 18 afios
cuando su madre le explicé que
tenia sindrome de Down. Aho-
ra, con 51, lo cuenta cabizbajo,
porque lo que mas le ha costa-
do “digerir” es que le manden y
que sea su hermano menor, y
no él, el encargado de sacar ade-
lante la pasteleria que tiene la
familia en el barrio de Gracia
de Barcelona. Alli, en el Forn de
Sant Joan, sigue amasando la
crema de Jijona o café, las que
mas le gustan, aunque é€l, en
realidad, es “el rey de la sara”.

Amadeu fue a una escuela
de monjas del barrio y era un
chico “alegre, movido, espabila-
do”, segiin cuenta su madre, Ra-
mona. “Y sigue siéndolo”, asegu-
ra, pero hace un par de afos
que se cierra mas a menudo en
su cuarto, y ya no baja tanto a
la pasteleria. Se siente triste, ex-
plica Amadeu, porque se pre-
gunta qué va a ser de él cuando
no vivan sus padres, de 74 y 82
anos. El asegura que se siente
capaz de vivir solo, pero la ma-
dre no lo ve claro. “Me gustaba
mas la vida cuando era joven,
porque ahora estoy mas cansa-
do y me cuesta acordarme de
las cosas”, dice este gran aman-
te de la musica de los sesenta.

A Margarita Cuerda, “Mai-
ta”, de 57 anos, le encanta abrir
cajones, y ordenar fotos de las
fiestas familiares. Sonrie casi
todo el rato, mientras su herma-
na, Mar, dos afios mayor, expli-
ca que es “muy carifiosa y socia-
ble”, pero “no se la puede dejar
sola ni cinco minutos”. Mar
Cuerda, médica de profesion,
es su tutora desde que, hace
dos afios, muriera el padre, y la
madre, con 93 afios, ya no se
pudiera hacer cargo de ella. De

Séller (Mallorca), su pueblo na-
tal, Maita pasé a vivir en un
piso del Eixample barcelonés
con su hermana, su cufiado, y
dos sobrinos, que son su ale-
gria. Le encanta ir a “el club”,
uno de los proyectos que desa-
rrolla la Federaciéon Catalana
Sindrome de Down para la ter-
cera edad, y, aunque tiene muy
poco vocabulario, porque nun-
ca fue al colegio, deja claro que
le gusta mucho mas la vida que
lleva ahora.

Su hermana le presta las pa-

Amadeu se
pregunta qué va

a ser de él cuando
no vivan sus padres

Se les infantiliza
porque todo lo que
es autonomia se
considera un riesgo

labras: “El rapido deterioro que
se produce en muchas perso-
nas de esta edad con sindrome
es, sobre todo, debido a que con-
viven con padres muy mayores
o viven relegados en institucio-
nes con muy poco estimulo vi-
tal”. Cuando acepto la tutoria,
explica Mar, “lo que mas nos
preocupaba es que no tuviera
una vida propia”.

“A las personas con sindro-
me de Down se les infantiliza,
porque todo lo que implica auto-
nomia es un riesgo” y los padres
tienden a la sobreproteccion, ex-
plica Beatriz Garvia, psicéloga
de la federacién. Esta situacion,
“a la larga, se les gira en con-
tra”, insiste, “porque se les impi-

de el crecimiento y la capacidad
de tolerar frustraciones”. En Es-
pana las perspectivas han cam-
biado pero “queda todavia mu-
cho por hacer”, explica la direc-
tora de la federacién catalana,
Katy Trias. Cada vez hay menos
centros de atencién especial y
los nifos con sindrome de Do-
wn van a la escuela con los de-
mas, pero son pocos los que vi-
ven solos o en pareja.

El trabajo de la autonomia y
la identidad es una filosofia
que, segiin Otén, comparten el
centenar de asociaciones y fun-
daciones que retine la Federa-
ci6n Espanola. Y, en este senti-
do, el presidente de Down 21
asegura que la Ley de Depen-
dencia ofrece una “ventana de
oportunidades para la promo-
ci6én de la autonomia personal”.

La experiencia del estado
norteamericano de New Hamp-
shire es todo un referente. Alli
no existen instituciones segre-
gadas y se garantiza la integra-
cién de estas personas a través
de una red local de servicios,
publicos y voluntarios, como
los “hogares propios”, la planifi-
cacion personalizada del futu-
ro o la integracién con ayuda
de personas que hacen de
“puente” con el resto de la po-
blacién local.

“Alargo plazo, no es un siste-
ma mas caro, porque revierte
en una mejora de su salud fisica
y psiquica, y tiene un gran bene-
ficio social”, asegura Jan Nis-
bet, directora del Instituto de
Discapacidad y profesora de la
Universidad de New Hampshi-
re. La actitud hacia estas perso-
nas “s6lo puede cambiar con el
contacto”, dice Nisbet. Y Trias
subraya: “Antes no los miraba-
mos, después los pusimos en un
centro, y ahora nos queda respe-
tar su vida y sus decisiones”.

Peligran los logros
del plan contra
la tuberculosis

Desde 1995 se han salvado 31 millones
de personas, pero faltan inversiones

LALI CAMBRA
Ciudad del Cabo

Con cerca de nueve millones de
nuevos casos en 2005, 1,7 millo-
nes de muertos anuales y una de
cada tres personas en el mundo
infectadas, la tuberculosis (TB)
podria haber tocado techo, se-
gun la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS). La incidencia de
la enfermedad disminuyé por
primera vez en 2006 un 1%, un
logro significativo aunque esca-
so, que puede peligrar de no po-
nerse freno a la coinfeccién de
VIH y TBy al creciente niimero
de personas con tuberculosis re-
sistentes a los medicamentos de
primera y segunda linea.

Y eso no va a ser posible, se-
gln se enfatizé en
la 382 Conferencia
de Salud Pulmonar
que finaliz6 ayer
en Ciudad del Cabo
(Surafrica), si los
planes  globales
contra la enferme-
dad siguen sin reci-
bir los fondos nece-
sarios para la ex-
pansion del trata-
miento y para in-
vestigar nuevas téc-
nicas de diagnosti-
co rapido o medica-
mentos y vacunas
mas eficaces.

De acuerdo con
la OMS, se requie-
ren 5.000 millones
de euros al afio, de
los que faltan por financiar
3.000 millones. En total, el plan
para 10 afos (2006-2015) prevé
una inversiéon de 50.000 millo-
nes, 8.000 de ellos para investi-
gacién y 42.000 para mejorar el
diagndstico y el tratamiento.
“Aunque la incidencia es menor
y se han salvado 31 millones de
vidas desde 1995, el declive es
demasiado lento. Sin nuevos ins-
trumentos de diagnéstico y me-
dicamentos, no acabaremos con
la enfermedad”, explica Mario
Raviglione, director del progra-
ma Detener la TB, que recuerda
que sélo un 62% de los enfermos
son diagnosticados.

Con respecto a la tubercu-
losis multirresistente y la extre-
madamente resistente (unos
450.000 casos anuales), hacen
falta 129 millones de euros este
afoy 379 el préximo, necesarios
para salvar la vida a 134.000 pa-
cientes y controlar la extension
de los brotes resistentes. La tu-
berculosis multirresistente es in-
mune a los medicamentos tradi-
cionales y requiere otros, deno-
minados de segunda linea, mas
costosos y toxicos, a los que la
TB extremadamente resistente
se ha hecho también fuerte y
contra la que apenas hay trata-
miento.

Raviglione considera que el
Objetivo del Milenio de frenar la

Mario Raviglione.

extension de la TB se puede con-
seguir, pero sin financiacion (es-
pecialmente de los paises euro-
peos), la meta de reducir en 2105
el nimero de muertes a la mitad
con respecto a 1990 y de acabar
con la enfermedad en 2.050 es
dificil. El responsable del plan in-
cide en la necesidad de tener a
mano técnicas de diagnéstico ra-
pido de los brotes resistentes.

Otro de los factores que ha
supuesto el aumento de casos de
TB y que constituye por si s6lo
una nueva plaga, es la coinfec-
cién VIH-tuberculosis. Se supo-
ne que un tercio de los 40 millo-
nes de personas con VIH estan
coinfectados con la bacteria de
la TB. De los casi nueve millones
de casos de TB en 2005, 600.000
eran seropositi-
vos y 200.000 fa-
llecieron. La ma-
yoria de los ca-
sos se concen-
tran en el Africa
subsahariana,
donde, segln la
OMS, hasta un
80% de los afecta-
dos de tubercu-
losis son tam-
bién seropositi-
vos. En este ca-
so, los especialis-
tas recomiendan
una mayor cola-
boracién de los
programas na-
cionales para TB
y VIH, que gene-
ralmente discu-
rren en paralelo y con escaso
contacto.

Seglin destaca Marcos Espi-
nal, secretario ejecutivo de Dete-
ner la TB, “todos los enfermos
de TB deberian ser cribados pa-
ra el VIH”. El diagnoéstico de tu-
berculosis en una persona sero-
positiva es muy dificil. En mu-
chas ocasiones, la persona con
un sistema inmunolégico depri-
mido no tiene suficiente esputo,
su analisis resulta negativo o su
tuberculosis es extrapulmonar.

La dificultad en el diagnésti-
co (mayor en el caso de nifios)
supone que tratamientos pre-
ventivos con isoniazida, que im-
pedirian la infeccion de TB en
seropositivos en un 40% de los
casos, sean impracticables. Pro-
porcionar el medicamento a al-
guien contagiado y no correcta-
mente diagnosticado aumenta-
ria los riesgos de generar resis-
tencias, segin record6 en Ciu-
dad del Cabo Alasdair Reid, con-
sejero del programa de las Na-
ciones Unidas contra el sida. De
ahi que el énfasis de la conferen-
cia, de acuerdo con Raviglione,
se haya puesto en la necesidad
de buscar técnicas de diagnésti-
co efectivas, rapidas y de coste
asequible. La técnica actual, ba-
sada en la observacién del espu-
to al microscopio, data de hace
100 afios y es insuficiente.




