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El  significativo  aumento  en  la esperanza  de  vida  de  las  perso-
nas  con  síndrome  de  Down  (SD), que  ha  pasado  de  menos  de
10  años  a  más  de  60  en  el  último  siglo,  ha cambiado  radical-
mente  su  epidemiología.  La mayoría  de  las  personas  con SD
tienen  hoy  más  de  18 años.  Como  en  la  población  general,
el  envejecimiento  se asocia  a  nuevos  problemas  de salud.
Los  adultos  con  SD,  sus familias  y cuidadores  a  menudo  no
son  conscientes  de  ello  y  los  profesionales  de  la salud  tam-
poco  se sienten  suficientemente  preparados.  Desde  un punto
de  vista  social,  existe  una  problemática  añadida  al aconte-
cer  en  un  contexto  de  gran vulnerabilidad.  Los  principales
cuidadores,  sus padres  (o  hermanos)  en muchos  casos,  están
ellos  mismos  en una  situación  de  fragilidad  debido  a su avan-
zada  edad  y  las  instituciones  no  están  preparadas  para  hacer
frente  a  este  problema.  Todos  (familia,  cuidadores,  médi-
cos,  políticos.  .  .),  debemos  ser conscientes  de  la magnitud
del  reto.

Entre  las  enfermedades  asociadas  al envejecimiento  en
el  SD  destaca  la  enfermedad  de  Alzheimer  (EA).  Hacia  los
40  años  de  edad,  prácticamente  todas  las  personas  con  SD
presentan  en  el  cerebro  los  hallazgos  neuropatológicos  de la
EA,  y  a  los  65  años  un  80%  habrá  desarrollado  una  demen-
cia  por  EA.  La  causa  de  esta  fuerte  asociación  radica  en  la
copia  extra  del  gen  de  la  proteína precursora  de  amiloide,
sito  en  el cromosoma  21. Todo  ello  ha  llevado  a la concep-
tualización  del SD  como un estadio  presintomático  de EA.  No
obstante,  el diagnóstico  de  una  EA  en el  SD es  especialmente
complejo  debido  a  los  muy  variables  grados  de  discapacidad

intelectual  asociados  al SD  y  a  la  diferente  forma  de presen-
tación.  Los  problemas  de memoria,  queja  más  frecuente  en
la  población  general,  son raramente  el  motivo  de  consulta.
Más  bien son  las  alteraciones  neuropsiquiátricas  o deterioro
en  la  funcionalidad  lo  que  lleva  a consultar  al  médico.

La consciencia  de que  la  EA constituye  el  principal  pro-
blema  de  salud  del  adulto  con  SD  llevó  a  la  creación  en el
Centro  Médico  Down (CMD)  de  la  Fundació  Catalana  de  Sín-
drome  de  Down  (FCSD)  en  colaboración  con  la unidad  de
memoria  del Hospital  de la  Santa  Creu  i  Sant  Pau  (HSCSP)
de una  unidad  especializada  de SD  y EA.  Dicha  unidad  cen-
tralizará  la  atención  de todos  los  problemas  neurológicos
asociados  al  SD de  todas  las  personas  residentes  en Cata-
lunya.  Este  programa  de salud  se complementa  con  un
programa  de investigación  clínica  pionero  en  el  mundo  para
conocer  la  historia  natural  de  la EA en  los  sujetos  con  SD,
el  proyecto  ‘‘Down  Alzheimer  Barcelona  Neuroimaging  Inn-
tiative’’  (DABNI).  Este  programa  de investigación  clínica  se
ofrece  a todos los  adultos  con SD  incluidos  en el  plan  de
salud.  Consiste  en estudio  intensivo  de  biomarcadores  que
incluye  resonancias  magnéticas  de investigación,  tomogra-
fía  por  emisión  de  positrones,  punciones  lumbares,  análisis
de sangre  y  genéticos  así como  estudios  de sueño con  poli-
somnografías.

Es  imprescindible  avanzar  en  la  investigación  clínica  en
la  EA  en  el  SD si  queremos  repetir  los  éxitos  que  en  el  pasado
inmediato  hemos  conseguido  para  mejorar  la  salud  y calidad
de vida  de  las  personas  con  SD y  sus  cuidadores.
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