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Gracias a la mejora de la atención médica y de las condiciones
sociales, las personas con síndrome de Down (SD) u otras discapa-
cidades gozan de una esperanza de vida más larga. Esto es muy es-
peranzador si tenemos en cuenta que la calidad de vida a la que pue-
den aspirar también es cada vez mejor, puesto que está demostrado
que, con el apoyo necesario, pueden trabajar, participar de una vida
social activa y tomar las decisiones que más les atañen. Todo ello
implica que sus opciones de llevar una vida normalizada aumentan
progresivamente. Hemos dedicado los últimos años a la educación
de los niños y a la integración laboral de los jóvenes adultos, y esto
ha dado unos frutos que también ellos deberían poder aprovechar,
como todos los demás.

Estamos, pues, ante una situación nueva tanto para las familias
como, sobre todo, para los profesionales que trabajamos en este ám-
bito. Se nos presenta un nuevo reto: una franja de edad, hasta ahora
prácticamente desconocida para nosotros, que nos obliga a replan-
tear la forma de trabajar en este campo, si queremos contribuir ac-
tivamente a esa mejora de la calidad de vida. Desde la Fundació Ca-
talana Síndrome de Down (FCSD) nos estamos haciendo muchas
preguntas: ¿Qué pasa con las personas que hoy ya tienen más de 40
o 50 años cuando no hay recursos para todas? ¿Son las actuales op-
ciones de ocupación y destino para las personas que tienen proble-
mas más graves de comunicación las más adecuadas? ¿Aceptarán
las opciones que estamos ofreciendo? ¿Disponemos de recursos
adecuados y de buenas prácticas para esta franja de edad (teniendo
en cuenta, sobre todo, la nueva perspectiva de unas personas cada
vez más activas)?

Hasta ahora, las residencias y los centros de día han aglutinado a
los adultos para ofrecer un espacio de «respiro» a las familias, pero
en ellos la actividad de ocupación era mínima y la interrelación so-
cial normalizada, prácticamente nula. En resumen, muy lejos de los
estándares de la buena calidad de vida que deseamos. ¿Son estos es-
pacios lo bastante dignos para estas personas? ¿Y para las nuevas
generaciones más exigentes y más preparadas ante la vida? Parece
evidente que hay que cambiar muchas cosas. Más allá de opciones
y ofertas, hay que cambiar la forma de actuar y de dirigirnos a las
personas con discapacidad. Ante su evidente evolución, ahora, los
familiares y los profesionales tenemos que estar a su altura.

Los «aparcamientos» ya no satisfacen a la mayoría de las perso-
nas ni a sus familias. Sin embargo, la preocupación porque la vida
les resulte lo más segura posible y por lo «que pasará» el día de ma-
ñana, cuando los padres ya no estén, sigue estando y estará siempre
presente. Las entidades que nos dedicamos a estas personas tene-
mos que ser lo suficientemente estratégicas como para anticipar las
soluciones a esta nueva situación, poniéndonos cómo ejemplo de
cómo debe ser la mirada y la actitud hacia las personas con disca-
pacidad, y buscando recursos alternativos que se ajusten a esa
nueva realidad.

La FCSD, en su búsqueda constante de soluciones y recursos
que mejoren la situación vital de las personas con discapacidad,
cree que hay que emprender un importante proceso de reflexión y
de adecuación de las metodologías utilizadas con los adultos con
discapacidad. Para todo ser humano, la entrada en la etapa adulta
implica unos privilegios que serán resultado de la preparación du-
rante la infancia y la adolescencia y que se basan sobre todo en la
autonomía y en la toma de decisiones. Por lo general, consideramos
que una actitud es más o menos adulta en función del grado de res-
ponsabilidad depositada. En el caso de las personas con discapaci-
dad intelectual, sabemos muy bien que esto no es posible si, en pri-
mer lugar, no les dejamos actuar y, en segundo lugar, si no reciben
un trato que les ayude a colocarse en esa posición. En este sentido,
el profesional tiene que adoptar el rol de «facilitador» del apoyo
para alcanzar las metas y hacer realidad el proyecto de vida de la
persona. Esto requiere un reaprendizaje nada fácil, porque supone

cambiar radicalmente la mirada y las expectativas en torno a las
personas con discapacidad, cuando lo que impera es considerarlas
portadoras de unas carencias que se confunden con dificultades
para elegir y para decidir, haciendo que la vida del adulto no tenga
responsabilidades y asemejándola a la de un niño.

En la FCSD hemos puesto en marcha un proyecto piloto para
atender a personas mayores, muchas de ellas inactivas, con impor-
tantes dificultades de comunicación y con una vida social bastante
pobre o restringida. En la variedad de actividades que se programan
para diversificar y conocer los intereses de los usuarios se confirma
una vez más su capacidad para seguir evolucionando y aprendiendo
y el conocimiento que tienen de ellas mismas.

Todo ello nos lleva a reafirmar, con mayor contundencia si cabe,
que a la persona con discapacidad hay que tratarla como a un ser ac-
tivo al que ayudamos a formarse en la infancia para que disponga
de las herramientas que le permitan tomar decisiones en el futuro.
Cuando llegue a la edad adulta, habrá que velar para que sus activi-
dades y ocupaciones sigan siendo de interés social y, sobre todo,
para que le ayuden a crecer como persona.

En este aspecto, la integración laboral ha tenido un papel funda-
mental, al permitir que la persona pase de ser considerada «disca-
pacitada» a ser vista como una persona con una actividad laboral
que la define. Hoy día contamos con auxiliares administrativos, jar-
dineros, mozos de almacén, auxiliares de lavandería, operarios de
limpieza, ayudantes de cocina, reponedores de supermercado, ayu-
dantes de restauración, operarios en empresas de alimentación, ayu-
dantes de conserjería, operarios de mantenimiento, ayudantes de
tienda… Todas estas personas cobran un sueldo y cotizan a la Se-
guridad Social, porque son productivas —hablamos de empresa or-
dinaria— y, por lo tanto, son personas con responsabilidades que
empiezan a tener un poder adquisitivo y que pagan impuestos. Sin
embargo, toda esta realidad puede quedar truncada si, llegada la
hora de participar activamente en la sociedad y decidir, la persona
no dispone del apoyo necesario para su autonomía. 

Este problema lo encontramos hoy día, sin ir más lejos, en la
elección de la vivienda. Elegir y decidir dónde, cómo y con quién se
quiere vivir y, sobre todo, quién prestará el apoyo y de qué forma lo
hará, son aspectos vitales para evaluar el grado de calidad de vida.
Si, llegado el momento, no se puede acceder a este nivel de deci-
siones sobre la propia vida, significa que socialmente no se valoran
todos los éxitos alcanzados. Para conseguirlo tenemos que despren-
dernos del tópico que nos hace ver a estas personas como sujetas al
síndrome de Down, o a cualquier otra discapacidad intelectual, fí-
sica o sensorial, y empezar a verlas como personas que tienen mu-
cho que aportar y que tienen, sobre todo, derecho a llevar la vida
que elijan y decidan. 

En la FCSD, desde las primeras etapas de la vida, en cada servi-
cio de atención directa, velamos por ayudar a las familias a crear un
proyecto de futuro para sus hijos y capacitarlas para poder tomar las
mejores decisiones, pero también para que puedan enseñar a sus
propios hijos a tomarlas ellos mismos, ayudando directamente a los
más pequeños y a los chicos y las chicas a construir su propia iden-
tidad. Cuando son adultos, los promocionamos y ayudamos para
que adquieran un rol social activo. 

Hoy, con la Fundación también es posible que estas personas
emprendan su proyecto de Vida Independiente. Desde el año 2002
son ya 29 las que lo han hecho, en 21 domicilios a los que presta-
mos apoyo y con el respaldo natural de las familias. Y son muchas
más las familias que empiezan a considerar esta posibilidad y a es-
tudiar la forma de acercarse a este sueño y planificarlo. Un sueño
que ahora, con la ayuda de todos, ya puede ser una realidad.

Katy Trias i Trueta
Directora General de la FCSD
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Resumen

Introducción: Los sujetos con síndrome de Down
(SD) tienen un riesgo aumentado de desarrollar la enfer-
medad de Alzheimer (EA). Puesto que en el SD se parte
de un nivel intelectual menor que en la población gene-
ral, a veces resulta difícil objetivar si existe o no, en el
envejecimiento, una reducción de sus capacidades para
cumplir los criterios diagnósticos de EA. El «Mini-Men-
tal State Examination» (MMSE) y el «Severe Impair-
ment Battery» (SIB) son pruebas cognitivas estandariza-
das ampliamente utilizadas para detectar demencia en la
población general. Escasos estudios han utilizado el
MMSE y la SIB en sujetos con SD con sospecha de de-
mencia. El objetivo del presente estudio consistió en
analizar la utilidad del MMSE y la SIB en la valoración
de las funciones cognitivas de sujetos con SD.

Método: Se administró el MMSE y la SIB a 45 suje-
tos con SD (16 con EA y 29 sin demencia) y el cuestio-
nario «Dementia Questionnaire for Mentally Retarded
Persons» (DMR) a sus cuidadores. 

Resultados: Los sujetos con SD y demencia mostra-
ron una mayor alteración que los sujetos con SD sin de-
mencia en la DMR-social y DMR-total, pero no se ha-
llaron diferencias significativas entre ambos grupos en
el rendimiento de la SIB, MMSE ni DMR-cognitivo.
Las puntuaciones en la SIB correlacionaron significati-
vamente con las del MMSE, DMR-total, DMR-cogni-

tivo y DMR-social. El rendimiento en el MMSE corre-
lacionó significativamente con el del DMR-total,
DMR-cognitivo y SIB.

Conclusiones: El MMSE y la SIB son herramientas
útiles para el seguimiento de las funciones cognitivas
en sujetos con SD y deterioro cognitivo o demencia. 

Palabras clave: Demencia. Cognición. Enfermedad de
Alzheimer. Síndrome de Down.

The Usefulness of standard neuropsychological 
testing for adults with Down syndrome and dementia

Abstract

Background: Subjects with Down syndrome (DS)
have  an increased risk of Alzheimer’s disease (AD).
As intellectual ability is lower in DS subjects than 
among the general population, it is difficult to
determine whether cognition has deteriorated with age
to the point of fulfilling AD diagnostic criteria. The
Mini-Mental State Examination (MMSE) and the
Severe Impairment Battery (SIB) are standard
cognitive tests widely used to assess dementia in the
general population. There are few studies using the
MMSE and the SIB on subjects with DS where
dementia is suspected. The aim of the present study
was to analyse the appropriateness of the SIB and the

Original

Utilidad de las baterías neuropsicológicas
estandarizadas en sujetos adultos con síndrome

de Down y demencia*

* Trabajo galardonado con el X Premio Ramon Trias Fargas de Investigación sobre el Síndrome de Down (2007).
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MMSE in the cognitive assessment of aging subjects
with DS. 

Methods: The SIB and the MMSE were
administered to 45 subjects with DS (16 with
Alzheimer’s disease and 29 without dementia), and the
DMR questionnaire was given to their caregivers.

Results: DS subjects with dementia had higher
impairment levels than DS subjects without dementia
in their social and total DMR scores, but no significant
differences were found between the two groups in the
SIB and MMSE scores or in cognitive DMR
performance. Overall, SIB scores correlated
significantly with MMSE results, total DMR, cognitive
DMR, and social DMR. MMSE performance
correlated significantly with total and cognitive DMR
scores as well as SIB score.

Conclusion: The SIB and the MMSE are useful
assessment tools in monitoring cognitive function
among subjects with DS and cognitive loss or
dementia.

Keywords: Dementia. Cognition. Alzheimer’s disea-
se. Down syndrome.

Introducción

El síndrome de Down (SD) constituye la condición
asociada a retraso mental más común y fácil de identi-
ficar. Esta condición es el resultado de un trastorno ge-
nético  causado por la presencia de tres cromosomas 21
(trisomía 21), en lugar de los dos habituales. El cromo-
soma adicional produce cambios en el desarrollo cere-
bral y en el resto del organismo. Así, el SD se caracte-
riza por la presencia de un grado variable de retraso
mental y unos rasgos físicos peculiares. En la mayoría
de los casos, el diagnóstico de SD se realiza a partir de
los resultados de una prueba genética (cariotipo) sumi-
nistrada poco después del nacimiento del niño.

El término diagnóstico de retraso mental, desarro-
llado en 1992 por la Asociación Americana de Retraso
Mental, está constituido por un bajo coeficiente inte-
lectual (CI) y déficits adaptativos. La visión conceptual
que prevalece actualmente en el campo de la discapaci-
dad intelectual se ajusta a un modelo bio-psico-social,
dado que se enfatiza la idea de que es el resultado de la
interacción entre las capacidades intelectuales de la
persona y el ambiente.Según el DSM-IV-TR Según el DSM-IV-TR (Manual
Diagnóstico Estadístico de Trastornos Mentales), l, , los
criterios diagnósticos del Retraso Mental son los si-
guientes: A) Capacidad intelectual significativamente
inferior al promedio: CI aproximadamente de 70 o in-
ferior en una prueba de inteligencia administrada indi-
vidualmente; B) déficits o alteraciones concurrentes de
la actividad actual (la eficacia de la persona para satis-
facer las exigencias planteadas para su edad y por su
grupo cultural), como mínimo en dos de las áreas si-
guientes: comunicación, cuidado personal, vida domés-

tica, ocio, habilidades sociales/interpersonales, trabajo,
utilización de recursos comunitarios, salud y seguridad;
C) inicio anterior a los 18 años (1). 

Las personas con SD tienden a envejecer precoz-
mente y, a partir de una edad relativamente temprana, a
nivel cerebral muestran un cuadro neuropatológico ca-
racterístico de la enfermedad de Alzheimer (EA), tales
como las placas amiloideas y los ovillos neurofibrila-
res. Dichas lesiones se encuentran en individuos relati-
vamente jóvenes sin signos ni síntomas de EA. Algu-
nas de estas personas con SD evolucionarán
clínicamente hacia la demencia en proporción creciente
con la edad. De hecho, los sujetos con SD tienen un
riesgo aumentado de desarrollar demencia a partir de la
cuarta década de la vida (2,3,4). A partir de los 35-40
años, el 25% de los sujetos con SD muestran signos y
síntomas de demencia, aumentando la variabilidad en
la sexta década de la vida, oscilando entre el 30% y el
75% (5). La media de edad de inicio de demencia en
pacientes con SD es de 50 años (6,7). No obstante, se
han reportado casos de pacientes que han llegado a los
80 años sin cumplir criterios de demencia (8). 

Como es bien sabido, la EA implica la afectación
progresiva de las capacidades cognitivas del sujeto, ta-
les como las funciones atencionales, la memoria, el len-
guaje, las praxias, las gnosias, y las funciones ejecuti-
vas y visuoespaciales; por consiguiente, conlleva un
empeoramiento progresivo en la ejecución de las acti-
vidades de la vida diaria del sujeto (9,10, 11).

La asociación entre la EA y el cromosoma 21 ha
sido corroborada por una serie de hallazgos clínicos y
experimentales, tanto a nivel genético epidemiológico
como de biología celular (7,12). Se ha encontrado que
al menos un tipo de EA familiar depende de un defecto
genético localizado en el cromosoma 21 (13,14). Los
cambios patológicos y clínicos de la EA aparecen de
forma prematura en sujetos con SD (trisomía 21), en-
tendiéndose que la sobreexpresión de uno o varios ge-
nes en el cromosoma 21 (tales como la proteína precur-
sora de amiloide o APP) es capaz de producir el
fenotipo de la EA (15,16,17). Se ha encontrado que el
alelo APP6 está relacionado con la edad de inicio de la
demencia en los sujetos con SD (7). 

Puesto que en el SD se parte de un nivel intelectual in-
ferior al de la población general, a veces resulta difícil
objetivar si existe o no, en el curso del envejecimiento,
una reducción de sus capacidades y habilidades para el
diagnóstico de EA. Por consiguiente, puede resultar difí-
cil realizar un diagnóstico de demencia, particularmente
en los estadios iniciales, en una persona con discapaci-
dad intelectual. (18) Además, es importante descartar
otras causas de demencia que no sean la EA, tales como
patologías vasculares cerebrales, trastornos de la tiroi-
des, trastorno depresivo, tumor cerebral, embolias cere-
brales periódicas, alteraciones metabólicas, etc. 

Aunque los criterios para confirmar la existencia de
un declive no son absolutos, se debe demostrar que
existe una progresiva pérdida funcional, diferente de la
que es propia del envejecimiento normal (19). Dicho
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declive se puede detectar en la memoria y otras funcio-
nes cognitivas, en la orientación y en el control emo-
cional, la motivación y la conducta social (20).

De acuerdo con los criterios diagnósticos de la CDR-
10 («Clinical Dementia Rating»), para diagnosticar la
demencia en sujetos con SD, es necesario observar
cambios importantes en la cognición, el estado de
ánimo, la conducta y el funcionamiento social (19). Por
tanto, es necesario utilizar medidas cuantitativas sensi-
bles a los cambios cognitivos.

En cuanto a la evaluación de las funciones cogniti-
vas y de los síntomas conductuales de pacientes con
síndrome de Down en los que se pretende determinar si
cumplen criterios de demencia, existen escalas especí-
ficas a través de la información obtenida de familiares
y cuidadores, tales como el «Dementia Questionnaire
for Mentally Retarded Persons» (DMR). Dicho cues-
tionario fue creado como un test de cribado (21, 22, 23)
e incluye 50 ítems, de los cuales se obtiene una puntua-
ción total cognitiva (memoria a corto plazo, memoria a
largo plazo, y orientación temporal y espacial) y una
puntuación total social (lenguaje, habilidades prácticas,
estado de ánimo, actividades y aficiones, y alteraciones
de conducta). Por consiguiente, la subjetividad del in-
formante representa un sesgo para valorar de forma ob-
jetiva la cognición de los adultos con SD.  

Algunas pruebas neuropsicológicas, originalmente
diseñadas para el diagnóstico de demencia en la pobla-
ción no intelectualmente discapacitada, han sido modi-
ficadas para ser utilizadas en personas con discapaci-
dad intelectual (18), entre las que destaca el
«Mini-Mental State Examination» (MMSE) (24). En
un estudio electroencefalográfico, el MMSE se admi-
nistró para seleccionar aquellos sujetos con SD que no
cumplían criterios de demencia (25). Sin embargo, al-
gunos autores han sugerido que el MMSE no parece ser
una escala útil porque los sujetos con SD sin demencia
rinden por debajo de la puntuación establecida como
punto de corte en la población normal (es decir, 24),
encontrándose incluso un «efecto suelo» (18, 26). 

No obstante, en aquellos pacientes con demencia se-
vera, se suele utilizar la «Severe Impairment Battery» o
Batería de Deterioro Cognitivo Severo (SIB) (27). Se
trata de una batería cognitiva validada y utilizada en pa-
cientes con demencia severa para examinar el rango
más bajo del rendimiento cognitivo (28). Witts y Elders
(29) fueron pioneros en valorar la eficacia de la SIB
para evaluar la cognición en 33 sujetos adultos con SD.
Los autores encontraron una alta validez determinada
por la correlación entre el rendimiento en la SIB y la
puntuación en la escala subjetiva «Vineland Adaptive
Behavior Scale» (VABS). La SIB también se ha utili-
zado como medida de eficacia del donepecilo como tra-
tamiento farmacológico en pacientes con SD y EA (30).

Otra prueba cognitiva objetiva para detectar demen-
cia en sujetos con SD podría ser una versión modifi-
cada del «Selective Reminding Test», ya que ésta per-
mite detectar alteraciones de la memoria declarativa en
las fases iniciales de la demencia en el SD (31).

En el presente estudio se plantea la utilidad de prue-
bas estandarizadas y comúnmente administradas en el
ámbito de las demencias para evaluar las funciones
cognitivas de adultos con SD. El objetivo del presente
estudio consistió en analizar la utilidad del MMSE y de
la SIB en la valoración de las funciones cognitivas de
sujetos adultos con SD.

Método

Sujetos

La muestra del presente trabajo se ha extraído de un
estudio sobre la eficacia del donepecilo en el que parti-
ciparon 99 sujetos adultos con SD, publicado previa-
mente (32). De un total de 99 sujetos mayores de 40
años con SD, 45 mostraron alteraciones cognitivas ob-
jetivadas mediante la escala «Early Sign of Dementia
Checklist» (ESDC) (33). Los 45 sujetos que presenta-
ban signos de deterioro cognitivo y/o alteraciones de la
conducta, se evaluaron y exploraron clínicamente en la
fase de diagnóstico diferencial para discriminar entre
EA probable, EA posible y ausencia de criterios de de-
mencia. Todos ellos fueron cariotipados confirmando
la trisomía 21.

Los criterios de inclusión del estudio fueron los si-
guientes: personas de ambos sexos con SD confirmado
por estudio genético, y edad superior a 40 años. Los
criterios de exclusión fueron los siguientes: depresión;
hipotiroidismo; déficit de vitamina B

12
y/o ácido fólico;

serología luética positiva; patologías cardíacas activas
o no estabilizadas; pacientes que, según la opinión del
investigador, mostraban patología previa o asociada al
deterioro cognitivo que podría interferir en el diagnós-
tico de EA; alteración de la conciencia (delirio); apnea
del sueño; luxación atlantoaxoidea confirmada radioló-
gicamente; deterioro cognitivo de origen farmacoló-
gico; intolerancia conocida al tratamiento con donepe-
cilo; y aquellos pacientes, o su representante legal, que
no diesen su consentimiento escrito para participar en
el estudio.

En el presente estudio se examinó un total de 45 su-
jetos (23 hombres, 22 mujeres), con una media de edad
de 47,4 años (±5,39, rango 39-62). Tres pacientes
(6,6%) tenían un retraso mental leve, 39 pacientes
(86,8%) presentaban un retraso mental moderado y los
3 restantes (6,6%) tenían un retraso mental grave. El
diagnóstico diferencial se realizó mediante la explora-
ción neurológica, la anamnesis y la escala DMR, obte-
niéndose 29 sujetos sin demencia, 5 sujetos que cum-
plían criterios de demencia posible y 11 sujetos que
cumplían criterios de demencia probable (9).

Evaluación clínica

Se administraron dos tests cognitivos objetivos a to-
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dos los pacientes: la SIB (34) y el MMSE (24). Ade-
más, se administró la escala subjetiva DMR (35) a sus
cuidadores. 

La Severe Impairment Battery (SIB) (36) es una ba-
tería cognitiva que permite examinar el rango más bajo
de las funciones cognitivas. La SIB está dividida en
subtests de orientación, atención, memoria, lenguaje,
capacidad visuoespacial, praxias e interacción social,
con una puntuación total de 0 a 100 (mínimo a máximo
rendimiento). 

El «Mini-Mental State Examination» (MMSE) (24)
constituye el test de screening más ampliamente utili-
zado en la evaluación de las funciones cognitivas en los
estudios con pacientes con demencia. Está compuesto
por 30 ítems que valoran la orientación temporal y es-
pacial, la atención-concentración, la memoria, la com-
prensión verbal, las praxias y el lenguaje. La puntua-
ción máxima es de 30 puntos y una puntuación inferior
a 24 es indicativa de deterioro cognitivo en la pobla-
ción general (37,38). 

La «Dementia Questionnaire for Mentally Retarded
Persons» (DMR) está compuesta por 50 ítems, de los
cuales se obtienen dos puntuaciones totales, una cogni-
tiva (la cual valora los cambios en la memoria a corto
plazo, en la memoria a largo plazo, y en la orientación
temporal y espacial) y la otra social (que evalúa los
cambios en el lenguaje, en las habilidades prácticas, en
el estado de ánimo, en las actividades y aficiones, y en
las alteraciones de conducta).

Análisis estadístico

El análisis estadístico se realizó mediante el pro-
grama SPSS, versión 13.0 (SPSS, Chicago, IL). Se cal-
cularon los descriptivos de la muestra y se compararon,
mediante t tests, las puntuaciones obtenidas por los dos
grupos del estudio (sujetos con SD con demencia y sin
demencia) en el MMSE, SIB y DMR (cognitivo, social
y total). Además, se utilizaron correlaciones de Pearson
para determinar la relación entre las puntuaciones obte-
nidas mediante la escala subjetiva habitualmente admi-
nistrada a los cuidadores de los sujetos con SD, la
DMR-cog, y los dos tests cognitivos objetivos, el
MMSE y la SIB. 

Resultados

Los sujetos con SD con demencia mostraron una al-
teración mayor en la DMR-total y DMR-social que los
sujetos con SD sin demencia. Sin embargo, no se en-
contraron diferencias significativas entre las puntuacio-
nes obtenidas por los sujetos con y sin demencia en la
SIB, el MMSE y el DMR-cognitivo (Tabla I).

Las puntuaciones en la SIB correlacionaron signifi-
cativamente con las del MMSE (r=0,768; p=0,0005),
DMR-total (r=-0,506; p=0,0005), DMR-cognitivo

(r=0,522; p=0,0005) y el DMR-social (r=-0,383;
p=0,009) (Figuras 1 y 2). Además, se encontró una co-
rrelación significativa entre las puntuaciones en el
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SIB

MMSE

DMR-total

DMR-cognitivo

DMR-social

Sin demencia

media (DE)

(n=29)

64,03 (22,33)

8,74 (6,44)

24,19 (12,47)

15,68 (10,68)

11,68 (5,82)

Con demencia

media (DE)

(n=16)

54,86 (24,77)

6,57 (5,57)

45,00 (13,28)

22,50 (11,44)

17,50 (8,92)

t (43)

1,23

1,09

-5,08

-1,91

-2,23

p

0,224

0,282

0,0005

0,059

0,038

Tabla I. Diferencias entre las puntuaciones obtenidas por los sujetos

con síndrome de Down con demencia y sin demencia en la SIB,

el MMSE y el DMR.

DE: desviación estándar; SIB: «Severe Impairment Battery»; MMSE:

«Mini-Mental State Examination»; DMR: «Questionnaire for Mentally Re-

tarded Persons».
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Figura 1. Relación entre las puntuaciones obtenidas en la SIB

y en el MMSE.

SIB - DMR cog.

SIB

50

40

30

20

10

0

D
M

R
.C

O
G

Figura 2. Relación entre las puntuaciones obtenidas en la escala cognitiva

del «Dementia Questionnaire for Mentally Retarded Persons» y en la SIB.
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MMSE y las puntuaciones en el DMR-total (r=-0,495;
p=0,001) y DMR-cognitivo (r=-0,507; p=0,0005).

Discusión

En el presente estudio se encontró una correlación
estadísticamente significativa entre las dos pruebas
cognitivas objetivas, el MMSE y la SIB, y la subescala
subjetiva DMR-cognitiva. Este hallazgo sugiere que el
MMSE y la SIB pueden ser herramientas útiles para la
evaluación de las funciones cognitivas en adultos con
SD. Los resultados del presente estudio con sujetos con
SD con y sin demencia están de acuerdo con el estudio
de Witts y Elders (29) en el que reportaron una alta va-
lidez y fiabilidad test-retest de la SIB, aunque en su es-
tudio sólo examinaron adultos con SD sin demencia.
Para determinar la validez de la SIB, los autores utili-
zaron otra escala funcional, la «Vineland Behaviour
functional scale».

Sin embargo, cuando comparamos los sujetos con
SD con y sin demencia, encontramos diferencias signi-
ficativas en las puntuaciones total y social del DMR,
pero sólo una tendencia en la subescala cognitiva. Es-
tos hallazgos están de acuerdo con los de otros autores
que postulan que los primeros síntomas de demencia en
los sujetos con SD pueden ser mejor detectados en fun-
ciones no cognitivas, tales como los síntomas psicoló-
gicos o cambios en sus habilidades sociales (18, 33,
39).

Nuestros resultados sugieren que para detectar de-
mencia en adultos con SD es más adecuado utilizar una
escala funcional (p.ej.: DMR). No obstante, desde el
punto de vista clínico, para el seguimiento de las fun-
ciones cognitivas en pacientes con SD, se aconseja uti-
lizar escalas objetivas, tales como el MMSE y la SIB
en lugar de escalas subjetivas, tales como la DMR-cog
o la «Dementia Scale for Down Syndrome», obtenidas
a partir de la información del cuidador o tutor del pa-
ciente, ya que las escalas subjetivas pueden ser muy es-
pecíficas para el trastorno en cuestión pero resultan
muy poco sensibles al cambio (40). Puesto que las pun-
tuaciones en la SIB mostraron una mayor variabilidad
que en el MMSE, y que la SIB fue creada para evaluar
aquellos sujetos con un rango más bajo de puntuacio-
nes en el MMSE, recomendaríamos la SIB como la ba-
tería más adecuada en sujetos con SD y deterioro cog-
nitivo (26).

En conclusión, aunque la SIB y el MMSE no resul-
ten útiles en el diagnóstico de demencia de Alzheimer
en los sujetos con SD, pueden ser de gran utilidad en el
seguimiento del deterioro cognitivo y de la demencia
en dichos sujetos. Por tanto, sugerimos generalizar su
uso y reducir el tiempo de exploración con medidas
más objetivas y comparables a la población general. 

Sería interesante replicar el presente estudio con una
muestra más amplia y con un seguimiento anual de los
sujetos para poder avanzar más en el conocimiento de

la demencia de Alzheimer en las personas con sín-
drome de Down.
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Resumen

Las personas con síndrome de Down (SD) tienen
más probabilidades de presentar enfermedad celiaca
(EC) que la población general. Se presenta un caso de
EC que se manifiesta con anemia importante, en una
chica adolescente con SD. 

Paciente de sexo femenino de 13 años de edad, con
SD, que ingresa por anemia acompañada de astenia,
anorexia y alteración del ritmo intestinal de unas 4 se-
manas de evolución. Tiene antecedentes de menstrua-
ciones abundantes y algún vómito antes del inicio de la
enfermedad actual. Al constatarse la palidez cutánea se
le practica analítica y ésta indica una importante ane-
mia, con cifra de hemoglobina de 4,7 g/dL, por lo que
la paciente es derivada al hospital. La exploración fí-
sica muestra una frecuencia cardiaca de 106xminuto,
tensión arterial de 112/48 mmHg, palidez cutánea y de
mucosas y soplo sistólico. La anemia es normocítica
hipocroma y con ferropenia. Los estudios de imagen
descartan patología hemorrágica gastrointestinal. El es-
tudio de médula ósea también es normal. Se inicia tra-
tamiento con sulfato ferroso por vía oral. Un mes des-
pués, la paciente vuelve a ingresar por dolor
abdominal, vómitos y diarrea. Durante el ingreso se
practican determinación de anticuerpos antiendomisio
y antitransglutaminasa tisular, que resultan positivos.
La biopsia intestinal confirma EC. Se instaura una dieta
sin gluten y se mantiene el tratamiento con hierro, tras
lo cual sigue una evolución favorable y recuperación de
la anemia. 

Hay autores e instituciones que recomiendan la prác-
tica de cribado de EC en personas asintomáticas con
SD. En cualquier caso, en las que presentan sintomato-
logía gastrointestinal o de otros tipos –como puede ser
una anemia no explicable por otros motivos–, debe des-
cartarse la posibilidad de EC.  

Palabras clave:  Anemia. Enfermedad celiaca. Sín-
drome de Down.

Anaemia and celiac disease in a patient with Down
syndrome.

Abstract

Down syndrome (DS) is associated with an in-
creased risk of celiac disease (CD) than that found in
general population. An adolescent girl with DS and CD
presenting with severe anaemia is reported. 

A 13 year-old girl was admitted to hospital for
anaemia and a 4 week-history of asthenia, anorexia,
and disturbed bowel habit. Her past medical history
was remarkable for hypermenorrhea and occasional
vomiting. Heart rate was 106xminute and blood pres-
sure 112/48 mmHg. On physical exam she was pale
and a systolic murmur was heard. Blood tests depicted
a severe hypochromic normocytic anaemia with
haemoglobin values of 4,7 g/dL Gastrointestinal bleed-
ing was ruled out on the basis of several image studies
and a bone marrow study was also normal. Iron supple-

Caso clínico

Anemia y enfermedad celiaca en una paciente
con síndrome de Down
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ment with ferrous sulphate was prescribed. A month
later she was readmitted to hospital for abdominal pain,
vomiting and diarrhoea. Serum endomysium antibodies
and tissue transglutaminase antibodies were found to
be positive and an intestinal biopsy confirmed the diag-
nosis of CD. She was started on a gluten-free diet and
the iron supplement was maintained. She subsequently
followed a favourable clinical course with cessation of
gastrointestinal symptoms and correction of the
anaemia. 

Several authors have suggested that people with DS
should be routinely screened for CD even if they are
asymptomatic. Moreover, the existence of CD should
be specially considered in people with DS who present
with gastrointestinal symptoms or anaemia of unclear
aetiologies.

Keywords: Anaemia. Celiac disease. Down syndrome.

Introducción

La enfermedad celiaca (EC) es una enteropatía de
mecanismo immunológico que se produce por una sen-
sibilidad permanente al gluten en personas genética-
mente susceptibles (1). Los pacientes con síndrome de
Down (SD) pueden presentar diversos trastornos gas-
trointestinales y trastornos inmunológicos que pueden
afectar al tracto gastrointestinal (2). Ante la marcada
evidencia de asociación entre la EC y el SD, con una
prevalencia de entre un 4% y un 17% (3), existe bas-
tante unanimidad en torno a la necesidad de hacer un
cribado de EC en las personas con SD (4). La mayoría
de pacientes con EC manifiestan síntomas gastrointes-
tinales como distensión abdominal, diarrea intermi-
tente, anorexia y fracaso de crecimiento, aunque no sea
el caso en aproximadamente un tercio de los pacientes
con SD y EC. Además, comparados con los que no pre-
sentan EC, tienen más anemia, niveles bajos de hierro y
calcio y percentiles de peso y talla más bajos. La ane-
mia ferropénica que no responde al tratamiento con
hierro oral es la manifestación no gastrointestinal más
frecuente de la EC, principalmente en enfermos adul-
tos. Si bien la anemia es un hallazgo frecuente en niños
diagnosticados de EC, hay poca evidencia que demues-
tre que la EC sea frecuente en niños que presentan ane-
mia (1). 

Se presenta el caso de una paciente con SD que, pese
a presentar sintomatología gastrointestinal inespecífica,
debutó con una anemia importante que condujo hasta el
diagnóstico de EC.  

Observación clínica

Niña de 13 años de edad con SD que ingresa enviada
por su pediatra a causa de anemia. Antecedente de ca-
nal auriculoventricular intervenido al año de edad con

pequeña comunicación interventricular (CIV) residual
asintomática. La enfermedad actual se inicia unas cua-
tro semanas antes con astenia, anorexia y alteración del
ritmo intestinal que alterna deposiciones diarreicas con
normales. Recibe tratamiento con cotrimoxazol sin me-
jora. En los últimos días, la astenia es mucho más mar-
cada y su pediatra constata al visitarla palidez de piel.
La analítica sanguínea detecta una anemia importante,
con cifra de hemoglobina de 4,7 g/dL, motivo por el
cual la paciente ingresa de inmediato en el hospital.
Unos días antes del inicio de la enfermedad actual ha-
bía presentado algún vómito con restos de color oscuro,
y refieren que últimamente las menstruaciones son
abundantes. La exploración física muestra una frecuen-
cia cardiaca de 106 latidos/minuto, presión arterial de
112/48 mmHg, estado general conservado, palidez de
piel y de mucosas, auscultación cardiaca con soplo sis-
tólico eyectivo en mesocardio y foco pulmonar, abdo-
men sin masas ni visceromegalias. No se observan le-
siones en la piel ni se palpan adenopatías, y el nivel de
conciencia es normal. La analítica sanguínea al ingreso
muestra: hemoglobina, 4,5 g/dL; VCM, 80 fl; HCM,
21,6 pg; CHCM, 26,8 g/dL; IDH, 19,8%; leucocitos,
6.400/mL (75%N, 18%L, 7%M); plaquetas,
439.000/mL; cifra de reticulocitos, 7,6%; morfología
de los eritrocitos: anisocitosis, hipocromía y policro-
masia; reacción de Coombs directa negativa; sidere-
mia, 17 mg/dL; transferrina, 288 mg/dL; índice de sa-
turación de transferrina, 4,6%; ferritina, 63 ng/mL;
haptoglobina, 197 mg/dL; proteínas totales, 73 g/L; al-
búmina, 29 g/L. La determinación de glucosa, iono-
grama, urea, creatinina, aminotransferasas (AST,
ALT), LDH, ácido fólico, vitamina B12 y pruebas de
coagulación fueron normales. Se practica mielograma,
con resultado de normalidad. La detección de sangre
oculta en heces es negativa. La ecografía abdominal
demuestra la presencia de una pequeña cantidad de lí-
quido libre peritoneal sin otros hallazgos patológicos.
El enema opaco es normal y la gamagrafía con tecne-
cio-99m excluye el divertículo de Meckel. La paciente
recibió un total de 2 unidades de concentrado de hema-
tíes, con aumento de la cifra de hemoglobina a 10,8
g/dL, tras lo cual inició tratamiento con sulfato de hie-
rro. Con una orientación diagnóstica inicial de anemia
normocítica hipocroma por probables pérdidas sanguí-
neas, la paciente fue dada de alta del hospital. Aproxi-
madamente un mes después, presentó un episodio de
dolor abdominal, vómitos y deposiciones diarreicas,
por lo que volvió a ingresar en el hospital. La práctica
de una ecografía abdominal demostró discreta ascitis y
distensión del colon derecho con abundante contenido
líquido; el coprocultivo y la detección de antígeno de
rotavirus en heces fueron negativos. La detección de
sangre oculta en heces dio positivo débil. La determi-
nación de anticuerpos Ig A antiendomisio y antitrans-
glutaminasa tisular resultó positiva. El estudio de ex-
creción de grasas en heces fue normal. La práctica de
una biopsia yeyunal mostró atrofia de vellosidades,
compatible con EC. Se retiró el gluten de la dieta y se
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continuó el tratamiento con sulfato de hierro, con
buena evolución clínica y normalización analítica. 

Discusión
Este caso clínico vuelve a mostrar que las personas

con SD tienen predisposición a sufrir EC, y que una de
las formas clínicas de presentación no digestiva más
frecuente es la anemia. 

La EC es un trastorno de tipo autoinmune desenca-
denado por un factor de tipo ambiental, el gluten, que
es la principal proteína del trigo y de otros cereales si-
milares, y que se produce en individuos genéticamente
susceptibles. Afecta a adultos y a niños, con una tasa de
entre un 0,3% y un 1% de la población europea y de las
poblaciones descendientes de europeos. A pesar de que
la tasa de diagnósticos ha aumentado, aún queda una
proporción considerable de personas afectadas sin
diagnosticar (5). 

Son varias las condiciones que se asocian a un au-
mento de la prevalencia de EC: diabetes tipo I, tiroidi-
tis autoinmune, SD, síndrome de Turner, síndrome de
Williams, déficit de IgA y parientes de primer grado de
enfermos celiacos (1). 

Los pacientes con SD clásicamente pueden sufrir pa-
tologías de tipo gastrointestinal, como la atresia duode-
nal y la enfermedad de Hirchsprung. Desde 1975 se
han publicado varios artículos que indican para la EC
una prevalencia de entre un 4 y un 17% en personas
afectas de este síndrome (3). Un estudio de Carnicer J
et al. demuestra una prevalencia mínima registrada del
13,6% en el área de referencia de un hospital de Cata-
luña (6).   

Las personas con SD también pueden sufrir con ma-
yor frecuencia trastornos hematológicos mieloprolife-
rativos, como el trastorno mieloproliferativo transito-
rio, la leucemia mieloide aguda y la leucemia
linfoblástica aguda (4). En el caso presentado, una ane-
mia importante podía hacer pensar en alguna de estas
complicaciones hematológicas, pero la normalidad de
las otras dos series hematopoyéticas y del examen de la
médula ósea las descartaron. 

La mayoría de niños con EC presentan síntomas gas-
trointestinales como diarrea, dolor abdominal, vómitos,
constipación, distensión abdominal y retraso de creci-
miento. Una parte importante de pacientes con EC
puede presentar manifestaciones extradigestivas, como
dermatitis herpetiforme, hipoplasia del esmalte dental
de la dentición permanente, osteopenia/osteoporosis,
talla baja, retraso puberal, trastornos conductuales y
anemia por déficit de hierro que no responde al trata-
miento con hierro oral. Si bien los niños con SD y EC
presentan en general sintomatología gastrointestinal,
aproximadamente un tercio de ellos no tienen síntomas
gastrointestinales y se presentan con anemia y ferrope-
nia, hipocalcemia y retraso de peso y talla (1). La sin-
tomatología (astenia, anorexia) que presentaba la pa-
ciente objeto de este estudio se atribuyó a la importante
anemia que tenía, pero en su historia clínica también se

reflejaba una sintomatología gastrointestinal en forma
de diarrea intermitente a la que probablemente no se le
dio la suficiente importancia en el primer ingreso. 

El diagnóstico de confirmación de la enfermedad es
la biopsia de intestino delgado, pero previamente se re-
curre a las pruebas serológicas para identificar a los in-
dividuos a los que se les indicará una biopsia. Son va-
rias las pruebas de las que se dispone: anticuerpos IgG
e IgA antigliadina, IgA antirreticulina, IgA antiendo-
misio e IgA antitransglutaminasa tisular. Los anticuer-
pos antiendomisio y antitransglutaminasa tisular son
los más sensibles y específicos para identificar indivi-
duos con EC. Los anticuerpos antigliadina ya no se re-
comiendan para identificar individuos con EC debido a
su baja sensibilidad y especificidad (7). 

La susceptibilidad a la EC está determinada en parte
por una fuerte asociación con determinadas variantes
(alelos) de las moléculas DQ2 y DQ8 del sistema HLA
de clase II. En un 90-95% de los pacientes con EC se
identifica el alelo HLA-DQ2, y en la mayoría de los pa-
cientes restantes, el HLA-DQ8. Como estos alelos se
pueden hallar en un 30-40% de la población general
(especialmente el DQ2), su ausencia es importante por
su gran valor predictivo negativo. El desarrollo de la
EC es claramente poligénico, con la presencia de DQ2
o DQ8 como componentes esenciales. Otros genes no
HLA también pueden estar implicados. La EC en las
personas con SD está principalmente asociada a la pre-
sencia de DQ2, con una tasa de portadores del alelo
cercana al 100%. Algunos pocos individuos con SD y
EC son portadores de DQ8. No se ha encontrado aso-
ciación de EC en ninguno de los locus descubiertos en
el cromosoma 21. Se desconoce, por lo tanto, la razón
de la asociación de EC y SD y la variabilidad de fre-
cuencia de esta enfermedad en los pacientes con SD
(1,7). 

La confirmación diagnóstica de la EC requiere la
práctica sistemática de una biopsia intestinal. En los
niños de más de 2 años de edad que presentan sinto-
matología sugestiva de EC, los hallazgos característi-
cos en la biopsia de intestino delgado y una resolución
clara de la sintomatología tras instaurar una dieta sin
gluten permiten establecer un diagnóstico definitivo de
EC, sin necesidad de biopsias posteriores (1). Dadas
las características de los pacientes con SD, puede re-
sultar difícil realizar la biopsia por vía oral con cápsula
de succión, lo que hace preferible la práctica vía en-
doscópica con sedación, que además permite inspec-
cionar la mucosa y obtener varias muestras de distintos
lugares (8). 

Teniendo en cuenta los datos que demuestran que la
incidencia de EC en los pacientes con SD es mayor que
en la población general, parece lógica la necesidad de
hacer un cribado de EC a todas las personas que pre-
sentan este síndrome (4). El cribado universal se ha re-
comendado desde trabajos publicados en la literatura,
organizaciones profesionales y guías de salud. La ma-
yoría de estudios de cribado utilizan la determinación
de anticuerpos IgA antiendomisio y, más reciente-
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mente, de antitransglutaminasa tisular (8). Algunos au-
tores llegan a la conclusión de que hacen falta más es-
tudios para poder hacer una recomendación de cribado
universal basada en la evidencia (9). En este sentido, un
estudio reciente sobre el coste-beneficio del cribado de
EC en niños asintomáticos con SD para prevenir linfo-
mas también llega a la conclusión de que se necesitan
más datos para poder recomendarlo (10). 

El tratamiento de la EC implica retirar el gluten de la
dieta para toda la vida, es decir, los alimentos que con-
tienen trigo, centeno y cebada. Algunos estudios clíni-
cos sugieren que la avena es bien tolerada por la mayor
parte de pacientes con enfermedad celíaca y puede me-
jorar el contenido nutricional de la dieta y la calidad de
vida. Una vez establecido el diagnóstico de la enferme-
dad, hay que tratar las deficiencias de vitaminas y mi-
nerales que sufren estos pacientes (7). En el caso pre-
sentado, la suplementación con hierro resultó necesaria
y fundamental para recuperar la ferropenia y la anemia
que presentaba la niña. Estos pacientes se benefician
del apoyo de organizaciones como fuente muy valiosa
de información, sobre todo en temas relacionados con
la dieta (Celíacs de Catalunya, www.celiacscata-
lunya.org; PACE en el estado español, www.celia-
cos.org). Es muy importante seguir una dieta total-
mente exenta de gluten para evitar complicaciones que
podrían aparecer a largo plazo, como el adenocarci-
noma intestinal, la enteropatía asociada a linfoma de
células T y la enfermedad celiaca refractaria.

En conclusión, los pacientes con SD presentan ma-
yor predisposición a sufrir EC, razón por la cual diver-
sos autores e instituciones recomiendan la práctica de
cribado en este grupo de pacientes.  Es importante tener
un alto índice de sospecha de EC en las personas con
SD, sobre todo si presentan sintomatología gastrointes-
tinal, retraso de crecimiento o anemia de tipo ferropé-
nico, a fin de realizar un diagnóstico relativamente pre-
coz y evitar complicaciones a largo plazo.
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Resumen

La Plataforma Ciudadana para una Escuela Inclusiva
en Cataluña está formada por un conjunto de entidades
y personas que cooperamos en pos de promover en Ca-
taluña una enseñanza pública y concertada inclusiva y
de calidad para todos. 

Los niños o jóvenes con discapacidad deben tener
garantizado el acceso a la misma oferta educativa que
cualquier niño o joven de su edad. Su integración con
otros niños y jóvenes sin discapacidad representa una
experiencia educativa y de convivencia para todos, que
enseñará a los primeros a mejorar su autonomía y sus
capacidades de interacción con iguales y a los demás
miembros del aula, incluidos maestros y educadores, a
convivir con gente diversa.

Las cifras de escolarización inclusiva en Cataluña
rondan el 65% en los centros de enseñanza ordinarios
en las etapas de educación infantil y primaria, pero este
porcentaje cae drásticamente en los cursos de Ense-
ñanza Secundaria Obligatoria (ESO).

Con vistas a dar un nuevo impulso a este proceso, la
Plataforma ha emprendido una iniciativa para identifi-
car, reconocer y difundir «Buenas prácticas de escuela
inclusiva en Cataluña». En este artículo se explican los
criterios para la clasificación como buena práctica de
escuela inclusiva y se presentan los datos obtenidos de
la primera experiencia.

Palabras clave: Escuela inclusiva. Inclusión. Innova-
ción. Normalización y sectorización.

Disseminating Good Practices for Inclusive Schoo-
ling in Catalonia

Abstract

Plataforma Ciutadana per a una Escola Inclusiva a
Catalunya (Citizen Alliance for Inclusive Schooling in
Catalonia) is a group of organizations and individuals
working together to promote high-quality inclusive
schooling for all in government schools and subsidized
schools in Catalonia.

Children with disabilities must have guaranteed ac-
cess to the same schooling as their age-peers. Integra-
tion with other children who do not have disabilities is
an educational experience for all those involved, as
well as an opportunity to learn to live together: while
children with disabilities learn to be more independent
and improve their peer-relating skills; the rest of the
classroom community, including teachers and other te-
aching staff, learn to live alongside others who are dif-
ferent.

Whereas the rate of inclusive schooling in Catalonia
is close to 65% for mainstream schools providing pres-
chool (0-5) and primary (6-11) school education, there
is a sharp drop at the level of compulsory secondary
(12-15) schooling.

To boost the inclusion process, the Alliance has
launched an initiative to identify, recognize and disse-
minate «Good Inclusive Schooling Practices in Catalo-
nia». The present article outlines identified good prac-
tices and discusses early results.

Keywords: Inclusive schooling. Inclusiveness. Innova-
tion. Mainstreaming and Sectoralization.

Nadie pone en duda hoy en día la gran importancia
de la inclusión escolar tanto en lo relativo a la forma-
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ción de todos los menores en valores, civismo, actitu-
des, habilidades sociales y educación para la conviven-
cia y el desarrollo personal como en lo referente al co-
rrecto desarrollo de los menores que tienen alguna
discapacidad. 

Por otro lado, el fenómeno de la inmigración, tam-
bién presente en escuelas e institutos, acentúa cada vez
más la diversidad de los niños y jóvenes escolarizados,
al incorporar alumnos de otras culturas, otros idiomas y
otras necesidades concretas.

Dentro de esta diversidad, es cierto que los niños y
jóvenes con discapacidad necesitan una atención espe-
cífica, pero también lo es que, como ciudadanos de
pleno derecho, deben tener garantizado el acceso a la
misma oferta educativa que el resto de los niños y jó-
venes de su edad. En cualquier caso, su integración con
otros niños y jóvenes sin discapacidad puede ser una
experiencia educativa y de convivencia para todos, que
enseñará a los primeros a mejorar su autonomía y sus
capacidades de interacción con iguales y a los demás
miembros del aula, incluidos maestros y educadores, a
convivir con gente diversa.

La inclusión escolar del alumnado con discapacida-
des en Cataluña es un proceso que ya empieza a acu-
mular cierto bagaje de experiencia. Desde que en 1984
se publicó en Cataluña el Decreto 117, se ha pasado por
distintos períodos, algunos no exentos de polémica y
conflicto y, pese a los incuestionables avances, lo cierto
es que en Cataluña no hemos superado el nivel del 65%
de escolarización en los centros educativos ordinarios
para las etapas de educación infantil y primaria, y que
este porcentaje cae drásticamente en el caso de los cur-
sos de Educación Secundaria Obligatoria (ESO).

Por todo ello, las entidades que se agrupan en la Pla-
taforma Ciudadana para una Escuela Inclusiva en Cata-
luña han considerado oportuno dar al proceso un nuevo
impulso que permita pasar del hecho irreversible que es
hoy la inclusión escolar al convencimiento de la eficacia
de la Escuela Inclusiva. Un nuevo impulso que acom-
pañe a la futura Ley de Educación en Cataluña y que
permita una implantación verdaderamente entusiasta de
la Escuela Inclusiva ante los desafíos que plantea. 

La Plataforma ha recabado la colaboración de otras
ocho organizaciones: la Federación de Asociaciones de
Padres de Alumnos de Cataluña (FAPAC), la Federa-
ción de Asociaciones de Padres de Alumnos de Educa-
ción Secundaria (FAPAES), la Asociación Catalana de
Profesionales de los Equipos de Asesoramiento Psico-
pedagógico, la Federación de Movimientos de Renova-
ción Pedagógica de Cataluña, la Asociación de Maes-
tros Rosa Sensat, la Asociación Catalana de
Profesionales de Centros de Recursos Pedagógicos, el
Secretariado de la Escuela Rural y la Asociación de Di-
rectivos de los Centros Educativos Públicos de Prima-
ria y Secundaria (AXIA). Juntas, han emprendido la
iniciativa de identificar, reconocer y difundir «Buenas
prácticas de escuela inclusiva en Cataluña».

Con este proyecto se quiere alcanzar una serie de ob-
jetivos:

– Reconocer las prácticas educativas que estimulan y
ponen en marcha los principios de la Escuela Inclusiva
recogidos en el Manifiesto elaborado por la Plataforma
Ciudadana por una Escuela Inclusiva de Cataluña: 

� Normalización y sectorización de los servicios. La
escuela ordinaria es la que tiene que responder al dere-
cho a la educación y garantizarlo con criterio de proxi-
midad, allá donde residan los escolares. 

� Inclusión escolar y social. Se entiende como tal el
proceso de transformación en el que los centros educa-
tivos evolucionan en respuesta a la diversidad del
alumnado que tienen escolarizado, identificando y eli-
minando las barreras que dicho entorno pone a su
aprendizaje, socialización y participación, y sin por ello
dejar de capacitar y reforzar al alumnado a partir de sus
capacidades y potencialidades. Desde esta perspectiva,
la evaluación, de proceso y de resultados, valora tanto
al alumno como al propio centro.

� Personalización de la respuesta.
–Promover un mayor análisis y una mayor reflexión

sobre la práctica inclusiva, estimulando la redacción de
informes y la documentación de los mismos.

–Incentivar y estimular nuevas experiencias me-
diante la difusión de prácticas ejemplificadoras. Apro-
vechar las buenas prácticas existentes, ya que a veces
quedan aisladas y se hace difícil acceder a ellas y sa-
carles partido.

Para recoger las experiencias y poder valorarlas, se
han identificado una serie de criterios que pueden seña-
larlas como buena práctica de escuela inclusiva:

� Escolarización de alumnos con discapacidad con
criterios de máxima interacción con su curso o ciclo de
referencia, con vistas a favorecer que el alumnado con
y sin discapacidad comparta actividades (en el aula or-
dinaria, en el patio y en las salidas) que todos disfruten
y aprovechen, y que dicha práctica no se reduzca a ca-
sos puntuales o situaciones ocasionales, sino que sea la
realidad habitual del centro.

� Participación de las familias, tanto del alumnado
con discapacidad como del resto del alumnado, en las
actividades generales del centro y en las actividades del
aula. Conocimiento e implicación en la experiencia.

� Programación sistemática de la práctica educativa
y adecuación a las circunstancias de cada alumno: exis-
tencia de PEI (Plan Educativo Individualizado), ACI
(Adaptación Curricular Individualizada), etc.

� Grado de articulación entre los distintos agentes
que intervienen en el proceso educativo de los alumnos
con discapacidad (tutoría y profesorado de ordinaria,
profesorado especialista y otros profesionales de edu-
cación especial, Equipo de Asesoramiento Psicopeda-
gógico, otros profesionales externos, familia, etc.) para
poder consensuar un itinerario personalizado cohe-
rente. 

� Aprovechamiento de los recursos disponibles en el
centro con vistas a favorecer la convivencia y el apren-
dizaje conjunto; generación de nuevos recursos y apro-
vechamiento de recursos naturales (amigos, familia,
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vecinos y organizaciones del barrio, instalaciones y ser-
vicios municipales u otros).

� Evaluación sistematizada de los progresos del
alumnado con discapacidad en los aspectos cognitivo,
relacional y personal; evaluación de la adecuación de la
respuesta educativa a las necesidades de todo el alum-
nado e introducción de las medidas de mejora que sean
más oportunas.

� Esfuerzo del centro para identificar las barreras
existentes al aprendizaje, a la participación y a la socia-
lización del alumnado con discapacidad, y para buscar
estrategias y fórmulas de funcionamiento del centro
con vistas a eliminarlas o minimizarlas cuanto sea po-
sible. 

� Coordinación con otros estamentos educativos y/o
sociales del entorno: AMPA (Asociación de Madres y
Padres de Alumnos), entidades del territorio, etc., valo-
rando el carácter de escuela abierta a la realidad del ba-
rrio o de la zona en la que está ubicada.

� Participación en actividades extraescolares. Parti-
cipación en actividades de comedor, transporte y extra-
escolares. 

� Orientación, derivación y acompañamiento en la
promoción entre ciclos y etapas y, sobre todo, en los
cambios de centro.

� Colaboración con asociaciones específicas de la
discapacidad para una mejor difusión entre la comuni-
dad educativa de información sobre aspectos concretos
de las distintas discapacidades, y orientación en busca
de sugerencias para la mejora de la escolarización del
alumnado con discapacidad. 

� Documentación, entendida en el sentido de que la
práctica busque referencias en otras investigaciones o
experiencias o sea réplica de ellas, fundamentando sus
hipótesis de trabajo y de obtención de resultados en
esos antecedentes. Esta circunstancia estará debida-
mente documentada y se referenciará la bibliografía
oportuna. 

� Innovación, en el sentido de que la práctica intro-
duzca elementos poco comunes, novedosos o no lo bas-
tante comprobados, y que incluya como objetivos la
validación de la eficacia (obtiene los resultados que
predice) y/o la eficiencia (obtiene los resultados con
una buena relación esfuerzo/rendimiento).

� Resultados redactados en forma de objetivos y
evaluados adecuadamente, aunque también pueden in-
cluirse en la evaluación resultados no previstos. Los re-
sultados deberán referirse al siguiente ámbito: aprendi-
zajes asimilados por el alumnado con discapacidad en
su proceso de consecución de la máxima extensión po-
sible en el currículum educativo del nivel que cursa. 

� Resultados redactados en forma de objetivos y
evaluados adecuadamente, aunque también pueden in-
cluirse en la evaluación resultados no previstos. Los re-
sultados deberán referirse al siguiente ámbito: benefi-
cios obtenidos por el alumnado sin discapacidad.

� Resultados redactados en forma de objetivos y
evaluados adecuadamente, aunque también pueden in-
cluirse en la evaluación resultados no previstos. Los re-

sultados deberán referirse al siguiente ámbito: satisfac-
ción de las distintas personas implicadas en la práctica
en lo que respecta al cumplimiento de las expectativas
y a la buena valoración de su participación en la conse-
cución de los objetivos y en el proceso.

� Generalización y posibilidad de traslación a la
práctica en otros contextos; capacidad ejemplificadora
y motivadora de nuevas experiencias; existencia de in-
dicaciones que permitan trasladar la experiencia a otras
situaciones o centros.

En esta primera convocatoria se han presentado 27
experiencias de diversos puntos de la geografía cata-
lana y diversas también en cuanto a tipo y titularidad
del centro. La Tabla I resume la procedencia de las ex-
periencias recogidas.

Como resultado de la valoración de estas acciones,
se desprende que entre un 70% y un 100% de los crite-
rios de inclusión están presentes en 17 centros de una
manera clara.

Por otra parte, la valoración nos ha permitido clasifi-
car las experiencias en tres categorías:

– Desarrollan una unidad didáctica: Explican
cómo llevan a efecto la inclusión escolar de uno o más
alumnos con discapacidad a través de un determinado
tema o asignatura.

– Desarrollan aspectos del funcionamiento global
del centro destinados a llevar a efecto la inclusión es-
colar. Por lo general, se trata de centros en los que el
Equipo Directivo ha asumido el objetivo de que el cen-
tro sea inclusivo y que llevan varios años escolari-
zando a alumnos con discapacidad. A lo largo del
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Total experiencias
presentadas 27

11 CEIP
09 IESTipo de centro
01 Parvulario
06 Otros (Todas las etapas)

Titularidad 20 centros públicos
07 centros privados concertados

07 Barcelonès
06 Baix Llobregat
03 Vallès Occidental
02 Garraf
02 Baix Camp
01 Vallès OrientalComarcas
01 Maresme
01 Garrotxa
01 Alt Camp
01 Baix Ebre
01 Tarragonès
01 Segrià

Tabla I. Procedencia de las experiencias recogidas.

CEIP: Centro de Educación Infantil y Primaria; IES: Instituto de Educación

Secundaria.
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tiempo han ido incorporando medidas de organización
interna que han facilitado mejor el objetivo de la in-
clusividad.

Desarrollan estrategias para incorporar por pri-
mera vez en el centro la inclusión escolar de alum-
nos con discapacidad: se trata de centros que están en
una fase inicial de escolarización de alumnos con dis-
capacidad y que ponen en marcha una serie de estrate-
gias para facilitar una actitud favorable por parte de to-

dos: claustro, AMPA, alumnos sin discapacidad, ciuda-
danía en general.  

La primera edición del proyecto de recogida y difu-
sión de «Buenas prácticas de escuela intensiva en Cata-
luña» concluyó en el mes de enero con unas jornadas
de debate y reflexión y con la posterior publicación en
el primer semestre del año 2008 de las experiencias que
se consideran más interesantes por su poder motivador
y ejemplificador.
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Cartas al director

Dr. J.A. Hermida Pérez1, Dr. J.F. Loro Ferrer2, 
Dra. L. R. Pérez-Santana3

1 Servicio de Urgencias, Centro de Salud de Los Llanos de Aridane. Santa

Cruz de  Tenerife. España. Doctor en Medicina por la Universidad de Las

Palmas de Gran Canaria (ULPGC). Especialista en Medicina Familiar y 

Comunitaria. Especialista en Urología, Instituto Superior de Ciencias 

Médicas. Camagüey. Cuba.  
2 Profesor de Farmacología. Departamento de Ciencias Clínicas. Facultad de

Medicina.ULPGC.  
3 Profesora de Morfología. Facultad de Medicina. ULPGC.

Correspondencia:
Dr. José Alberto Hermida Pérez

Avda. Carlos Francisco Lorenzo Navarro, 56, 3ºA.

Los Llanos de Aridane. Sta Cruz de Tenerife. España.

e- mail: hermidana@yahoo.es.  

Sr. Director: 

El síndrome de Down (SD) se asocia a una especial
predisposición a las infecciones del tracto respiratorio
en el curso de los primeros años de vida. Un factor de-
terminante es el déficit inmunitario que presentan estos
pacientes. Dentro de los agentes etiológicos causantes
de neumonía en la infancia hay que destacar el Myco-
plasma pneumoniae, responsable de neumonías atípi-
cas. Afecta más a menudo a niños mayores de 5 años,
provocando en general una clínica poco grave y autoli-
mitada. Sin embargo en el caso de niños con SD o con
déficits inmunitarios la evolución puede ser tórpida y
de especial gravedad (1).

Queremos reseñar el caso de un varón de 44 años,
con SD, que acude al servicio de urgencias por presen-
tar dificultad respiratoria, fiebre y tos de 5 días de evo-
lución. Auscultación cardiaca: ruidos cardíacos taqui-
cárdicos, soplo sistólico grado II/IV más audible en
foco mitral, auscultación respiratoria: murmullo vesi-
cular disminuido en base derecha, se auscultan crepi-
tantes, temperatura de 38,2ºC. La Rx de tórax muestra
imagen de condensación inflamatoria en lóbulo inferior
del pulmón derecho, compatible con una Neumonía
(Fig. 1), por lo que se le remite al Hospital.

Además del retraso mental y la dismorfia cráneofa-

cial que caracteriza a estas personas, suelen presentarse
con frecuencia malformaciones cardíacas congénitas
(MCC), así como un aumento de la susceptibilidad a
las infecciones, en especial las respiratorias (2). En un
trabajo publicado con una casuística de 109 pacientes
con SD que habían padecido infecciones respiratorias,
se detectan 19 bronconeumonías (31,15%) y 2 neumo-
nías (3,30%), siendo la bronconeumonía, las MCC y 
la asociación de ambas las principales causas de muer-
te (3). 

En la etapa de adolescencia o adulto joven pueden
aparecer defectos en las válvulas cardíacas, con mayor
frecuencia, prolapso de la válvula mitral; en nuestro pa-
ciente, la auscultación de un soplo en foco mitral pu-
diera alertar sobre la posibilidad de afectación mitral, 
lo que destacamos en el informe de remisión al hospi-
tal (4).  

Sería de gran importancia, una vez realizado el diag-
nóstico clínico y radiológico inicial de la neumonía, te-
ner en cuenta el diagnóstico hospitalario final de la
misma: etiología, analíticas, tipo, evolución y trata-
miento, así como una confirmación de la sospecha clí-
nica de prolapso de la mitral, por ecocardiografía u otro
diagnóstico por imagen, lo que nos resultó imposible ya
que nuestra práctica clínica diaria la realizamos como
Médico de un Servicio de Urgencias en un Centro de
Salud, en el marco de la Atención Primaria, por lo que
en la gran mayoría de las ocasiones perdemos contacto
con el paciente, ya que el seguimiento lo hace su mé-
dico de cabecera. No obstante con nuestra comunica-
ción queremos alertar sobre la importancia de tener en
cuenta la probabilidad que tienen los pacientes con SD
de padecer neumonía, resaltando la necesidad de pensar
y descartar la presencia de afectación del tracto respira-
torio inferior en estos pacientes ante la presentación de
una infección respiratoria aparentemente leve, y desta-
car que esta patología tiene una gran morbimortalidad
en estos enfermos, lo que se ha demostrado en diferen-
tes estudios que se han realizado al respecto (1, 3).
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Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad So-
cial a Montserrat Trueta.

El 23 de Enero de 2008, Montserrat Trueta, presi-
denta de la Fundació Catalana Síndrome de Down
(FCSD), recibe de manos de la Reina Doña Sofía la
«Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad 
Social 2007», otorgada por el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Este Premio es concedido anual-
mente por el Ministerio, a propuesta de la Secretaría de
Estado de Servicios Sociales, y reconoce a personas y
entidades que han destacado por su labor humanitaria
con los sectores más desfavorecidos de la sociedad.

La Sra. Montserrat Trueta recibe este premio como
reconocimiento a una larga vida dedicada a la atención
y la defensa de los derechos de las personas con disca-
pacidad intelectual (DI) y su labor en la FCSD.

La Sra. Trueta ha dedicado gran parte de su vida a la
atención de las personas con síndrome de Down (SD) y
DI desde la FCSD, de la que fue fundadora.

En la FCSD se trabaja para mejorar la vida de las
personas con DI y en el estudio e investigación en los
ámbitos médico, psicológico, pedagógico y social, ayu-
dando a desplegar todas las capacidades de estas perso-
nas y a facilitarles la integración social. Esta Fundación
ha ayudado a miles de personas con SD y ha dado es-
peranza a sus familias.

La Fundación Down Zaragoza y Master D lideran un
proyecto europeo dentro del programa «Leonardo da
Vinci»: Proyecto «PoD», junto con otros socios y enti-
dades. Diversas asociaciones europeas asesoran en las
cuestiones técnicas de diseño de nuevas tecnologías.

El objetivo principal es diseñar, desarrollar e im-
plantar una innovadora y accesible herramienta forma-
tiva en soporte digital (DVD) dirigida a familiares que
les ayude a estimular y educar a las personas con sín-
drome de Down durante el desarrollo de su vida.

El proyecto consta de varias fases sucesivas y com-
plementarias. La duración total del mismo es de 24 me-
ses (empezó en octubre de 2007 y terminará en sep-
tiembre de 2009). Los días 10-11 de enero se realizó en
Zaragoza la primera reunión trasnacional donde se es-
tablecieron las bases comunes para realizar el análisis
de necesidades (primera fase) que terminará en junio de
este mismo año.

Para más información o colaboración, puede contac-
tarse con Pilar Villarrocha Ardisa, Fundación Down
Zaragoza, en el teléfono 976 388 855 o en la dirección
de correo atcoord-rrhh@downzaragoza.org.

Noticias

Fig. 1. Rx de tórax vista AP donde se observa una imagen de condensación

inflamatoria en el lóbulo inferior del pulmón derecho compatible con una

neumonía.
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