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Nombre original:

Procedencia

Adaptacion espainola:

Ambito de aplicacién:

Duracion:

Finalidad:

FICHA TECNICA

CAMDEX-DS. Prueba de Exploracicn Cambridge para la
Valoracion de los Trastornos Mentales en Adultos con Sindrome
Down o con Discapacidad Intelectual.

CAMDEX-DS. The Cambridge Examination for Mental Disorders
of Older People with Down's Syndrome and Others with
Intellectual Disabilities.

Sarah Ball, Tony Holland, Felicia A. Huppert, Peter Treppner y
Karen Dodd.

Cambridge University Press (2006).

Susanna Esteba-Castillo, Ramon Novell i Alsina, Marta Vila i
Alsina y NUria Ribas i Vidal (2013).

Individual.

Adultos con sindrome de Down o con alguna discapacidad
intelectual leve o moderada (a partir de los 30 ahos de edad
aproximadamente).

Entrevista al informante (40 minutos). Evaluacién del paciente
en funcién del nivel previo de discapacidad intelectual:
para niveles de discapacidad intelectual leve una duracién
aproximada de 35 minutos; para niveles de discapacidad
intelectual moderada unos 45 minutos. En los casos de
personas con sindrome de Down e importante enlentecimiento,
la valoracién se puede alargar hasta los 60 minutos.

Evaluacidn de las formas mds frecuentes de demencia asi como
de otros trastornos mentales vy fisicos presentes en personas
adultas con sindrome de Down o con discapacidad intelectual
de otra etiologia.

Manual (contiene la guia para el diagndstico clinico y las
directrices para la intervencidn), cuadernillo de anotacién
(contiene la entrevista al informante y la evaluacion del
paciente, que incluye el CAMCOG-DS) y cuaderno de estimulos.
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INTRODUCCION

El CAMDEX-DS es una herramienta estructurada y estandarizada que incorpora las
evaluaciones necesarias para facilitar el diagndstico de demencia y de otros trastornos mentales y
fisicos en las personas con discapacidad intelectual (DI)* en edades avanzadas. Esta herramienta,
aunque es especialmente Util para la poblacién con sindrome de Down (SD)* debido a que el
riesgo de padecer demencia en estas personas es elevado, también es un buen instrumento para
la detecciédn de demencia en personas con discapacidad intelectual de otras etiologias distintas al
sindrome de Down.

Este programa estd disefiado para proporcionar estructuray respaldo para una buena practica
clinica e investigadora. Como tal, no se trata de una prueba que sustituya a la evaluacién clinica
formal cuando existe sospecha de demencia, sino que es una ayuda para llevar a cabo el proceso
diagndstico. Estd disefiado para ser utilizado por clinicos con experiencia y por investigadores
clinicos formados. El diagndstico de demencia y de otros trastornos fisicos o mentales es un juicio
basado en la historia clinica, en las valoraciones directas del estado mental, fisico y cognitivo, asi
como en los hallazgos de las investigaciones pertinentes.

Los objetivos principales del CAMDEX-DS son los siguientes:

¢ Incorporar en un Unico programa la informacién necesaria para efectuar con precision
el diagndstico clinico de la demencia en el contexto de la practica clinica o de la
investigacion.

+¢ Describir los rasgos caracteristicos de las demencias y de otros trastornos fisicos y
psiquiatricos en la madurez y proporcionar un marco para el diagndstico diferencial de
cualquier deterioro observado.

+¢ Proporcionar un enfoque estructurado para el diagndstico precoz y preciso de la demencia,
ya que afecta a las personas con SD o con otros tipos de DI, y los medios para supervisar
el progreso e informar de las intervenciones sociales, psicoldgicas y médicas.

(*) Nota de los adaptadores. Con el objetivo de facilitar la lectura, en este manual se utilizardn sistematicamente las
siglas SD (sindrome de Down), DI (discapacidad intelectual) y EA (enfermedad de Alzheimer).

13
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++» Asegurar que, una vez que se ha hecho un diagndstico preciso de la demencia, se
desarrolla una estrategia informada para el apoyo y el tratamiento de la misma que
mejore la calidad de vida de las personas y que les ayude a mantener su dignidad asf
como la integridad de las personas que las cuidan.

1.1. Antecedentes

El desarrollo de una prueba especifica para la evaluacién de la demencia en personas con SD,
como es el CAMDEX-DS, fue una respuesta a una necesidad clinica e investigadora de contar con
métodos vdlidos y fiables para la evaluacién diagndstica. La identificacién de esta necesidad siguid
a la observacion de que las personas con sindrome de Down casi siempre desarrollan cambios
cerebrales microscdpicos caracteristicos de la enfermedad de Alzheimer (EA), la causa mds comun
de demencia, en edades relativamente tempranas. Si bien estos cambios especificos se producen
en los cerebros de las personas con SD de forma casi generalizada a medida que envejecen, los
estudios clinicos han revelado que solo una parte de las personas mayores con SD manifiestan las
caracteristicas clinicas de demencia. Un estudio de base poblacional realizado en Cambridge indica
que las tasas de demencia (EA) en personas con sindrome de Down aumentan entre un 1% y un
2% entre los 30 y los 40 afos, hasta un 10% para quienes tienen entre 40 y 50 afos y un 40% en
los mayores de 50 afos. La progresién de las tasas de demencia por edad en personas con SD son
similares a las observadas en la poblacién general, pero con la diferencia de que la aparicién se
adelanta a los 40 afios de edad. Otros estudios han encontrado tasas de prevalencia ligeramente
superiores en la vejez.

Diversos estudios longitudinales y transversales sugieren que los cambios de comportamiento
y de personalidad que se producen en las personas con SD en la etapa adulta pueden ser indicativos
de los primeros estadios de demencia. Estos sintomas tan tempranos han sido comparados con los
asociados a la demencia del I6bulo frontal en la poblacién general y se ha observado que preceden
al desarrollo completo del cuadro clinico de la EA en las personas con sindrome de Down. Sin
embargo, la presencia de estos cambios de comportamiento y de personalidad, caracteristicos
de este colectivo entre los 30 y los 40 afios de edad, no serian indicativos de EA por si mismos
ni necesariamente significarian que la persona desarrollard demencia en la vejez. Esto es debido
a que existen multiples causas posibles de tales cambios, por lo que se requiere una evaluacién
clinica completa.

1.2. Aplicaciones

La principal aplicacién hasta el momento del CAMDEX-DS ha sido en el dmbito de lainvestigacion
de la demencia en personas con sindrome de Down. Los diagndsticos basados en la entrevista al
informante, que conforma la mayor parte del CAMDEX-DS, han proporcionado las bases para la
publicacion de las estimaciones de la prevalencia y de la incidencia de la demencia en este colectivo
(Holland et al., 1998, 2000). La entrevista al informante también ha sido utilizada para reflejar el
curso de la demencia en individuos afectados, proporcionando asi una valiosa informacidn sobre la
secuencia y la escala temporal del deterioro en distintas dreas de la cognicién, del comportamiento
y de la capacidad funcional.
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MANUAL - 1. Introduccidn

En el contexto de esta investigacidon se ha utilizado una versién ligeramente modificada
del CAMCOG, herramienta estructurada de evaluacidn cognitiva, con objetivos transversales y
longitudinales. Los resultados que han sido publicados tratan de la capacidad del CAMCOG para
diferenciar entre las personas evaluadas mayores y los jovenes con SD en estudios transversales
(Hon et al., 1999). Ademas, los evaluados con un diagndstico de demencia habian mostrado un
mayor grado de deterioro en el CAMCOG en comparacién con los que no tenian demencia.

El CAMCOG-DS incluido en este programa de evaluacién ha sido modificado ampliamente
para asegurar que la mayoria de las personas con SD son capaces de puntuar por encima del efecto
suelo de los tests, asegurando asi una mejor deteccién del deterioro cognitivo. Cabe sefialar que
el CAMCOG-DS tiene un valor diagndstico limitado si se aplica en una Unica ocasién, ya que sin una
medida de linea base no es posible determinar el grado en el que un bajo funcionamiento cognitivo
es consecuencia de la discapacidad intelectual de la persona, del desarrollo de una demencia o
de otro trastorno que pueda afectar a la capacidad cognitiva. No obstante, la representacion del
deterioro mediante las puntuaciones de las pruebas cognitivas a lo largo de tiempo proporciona
informacién adicional Gtil para el proceso diagndstico y puede ser constructivo a la hora de informar
de las estrategias de apoyo.

1.3. Validez y fiabilidad

La validez y la fiabilidad de la entrevista al informante del CAMDEX-DS para el diagndstico
de la enfermedad de Alzheimer en personas con sindrome de Down han sido analizadas por
Ball et al. (2004) obteniéndose buenos resultados. Los resultados de este estudio se resumen a
continuacién, ademds de poder consultarse en el articulo original que se adjunta en su totalidad
al final de este manual.

El grado con el que el diagndstico basado en la entrevista al informante del CAMDEX-DS fue
apoyado por pruebas adicionales independientes (validez concurrente) fue bueno. La validez de los
diagndsticos basados solo en la entrevista al informante fue evaluada utilizando la evidencia objetiva
del deterioro en el funcionamiento cognitivo como criterio de referencia. El deterioro fue medido en
el periodo de los seis afios previos al diagndstico utilizando la bateria neuropsicoldgica CAMCOG. Se
encontrd que las categorias diagndsticas discriminaban bien entre aquellos que habian presentado
previamente un grado especifico de deterioro y los que no. Las personas con un diagndstico de
demencia por enfermedad de Alzheimer tenian una probabilidad ocho veces mayor de presentar
una disminucién en el rendimiento neuropsicolégico durante los seis afios previos que los que
no tenian diagndstico. Los valores de sensibilidad y especificidad para la entrevista al informante
del CAMDEX fueron altos (0,88 y 0,94, respectivamente) aunque, debido al nimero reducido de
participantes con EA del estudio, los resultados deben ser interpretados con precaucion.

Asimismo, el estudio de la validez predictiva del diagndstico basado en la entrevista al
informante también presentd buenos resultados. Ninguno de los diagndsticos de EA realizados en
la evaluacidn de linea base fue revocado en el seguimiento realizado seis afos después. Aquellas
personas con diagndstico de EA en la linea base tuvieron una probabilidad seis veces mayor de ser
diagnosticados de Alzheimer (o de haber muerto tras la EA) con respecto a aquellos sin diagndstico.
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DESCRIPCION
DEL CAMDEX-DS

El CAMDEX-DS estd basado en el CAMDEX-R. Se diferencia de este Ultimo principalmente
por poner mayor énfasis en la entrevista al informante como elemento clave para un diagndstico
preciso. Esto estd motivado por el conocido hecho de que la combinacién de las discapacidades
intelectuales adquiridas durante el desarrollo y el posible desarrollo de la demencia puede hacer
dificil la obtencién de una historia clinica fiable a partir de la informacién proporcionada por el
propio paciente.

Adicionalmente, con el fin de tener en cuenta el cambio sustancial en el nivel de capacidad
cognitiva y funcional entre personas con discapacidad intelectual preexistente, la entrevista al
informante incluida en el CAMDEX-DS ha sido modificada para dar mayor importancia al deterioro
observado, tomando como referencia el mejor nivel de funcionamiento previo de la persona.

El CAMDEX-DS se compone de distintas evaluaciones y de guias para el diagndstico y para la
intervencidon posterior. A continuacién se incluye una descripcién mas detallada de cada una de las
secciones.

2.1. Contenidos

El CAMDEX-DS estd compuesto por tres contenidos:

¢ El inventario.

®,

++ La guia para el diagndstico clinico.

7/

¢+ La guia para la intervencion tras el diagndstico.

En este apartado se explica con detalle la estructura interna y las caracteristicas de cada uno
de ellos.
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A la vanguardia de
la evaluacion psicologica

El CAMDEX-DS es un completo programa de evaluacion
para el diagnéstico de demencia en personas con sindrome
de Down o con capacidad intelectual leve o moderada. Este
colectivo tiene un riesgo especial de padecer demencia en
etapas tempranas y presenta unas caracteristicas que hace
necesario el uso de instrumentos especialmente adaptados.
Las personas con sindrome de Down o con discapacidad
intelectual ya presentan una disfuncidn cognitiva y funcional
previa a la aparicién de la demencia, por lo que el CAMDEX-
DS pone un énfasis especial en determinar los cambios que
se han producido en las capacidades de la persona con
respecto a su nivel de funcionamiento previo mas elevado,
con el fin de diferenciar si el deterioro observado es debido
a la demencia u otros trastornos mentales o a la disfuncion
previa.

El programa se compone de una entrevista estructurada al
informante, una evaluacion directa del paciente (CAMCOG-
DS), una guia para el diagnéstico y una guia para la
intervencion posterior al mismo, proporcionando un método
fiable para identificar la demencia y diferenciarla de otros
trastornos comunes. EIl CAMCOG-DS proporciona informacién
para la evaluacién neuropsicologica del paciente que es de
gran utilidad tanto para el diagndstico clinico como para el
disefio de los futuros apoyos y estrategias de intervencion
para mejorar su calidad de vida.
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