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Sindrome di Down e demenza

La Sindrome di Down (SD) e la causa piu frequente di
Disabilita Intellettiva (ID) di origine genetica altamente
associata allo sviluppo di demenza (zigman & Lott 2007).

» Negli ultimi anni, I’aspettativa di vita media delle persone
con SD ha subito un incremento significativo, dai 25 anni

stimati nel 1983 ai 60 anni nel 2020 (Carter & Jancar 1983; Dolan et al. 2019;
Tsou et al. 2020).

» Oggigiorno quindi, le persone con SD raggiungono 1’eta di
rischio per lo sviluppo della demenza (Landes et al. 2020).

» La demenza in questa popolazione non e frequente prima dei
40 anni (McCarron et al. 2017; Lott & Head 2019).

» Tuttavia, Hartley e colleghi (2015) riportano un’eta di
Insorgenza intorno ai 30 anni.
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Gli stadi della demenza

La demenza si articola 4 stadi:

< Stad
< Stag
< Stag

< Stao

10 primario
10 Intermedio
10 avanzato
10 terminale
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il Tratti dello stadio primario di demenza

La persona con SD:

» Non ricorda le fasi di una sequenza a lel ben nota (es.
lavarsi, vestirsi ecc.);

» Ha un oggetto preferito che non riesce a collocare nel posto
giusto (es. riporre 1 fazzoletti nella credenza);

» Interrompe la frase per cercare di trovare la parola giusta o
chiama gli oggetti col nome sbagliato (es. calzini/guanti);

» Dimentica il nome di persone conosciute da poco ma non
quello di persone piu intime;

» Sl sveglia durante la notte e inizia a prepararsi come se
fosse gia giorno;
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¥ Tratti dello stadio primario di demenza

» Ha difficolta a determinare 1’ora esatta o ad utilizzare 1l
calendario;

» Non comprende le istruzioni verbali come prima, chiede
che vengano ripetute (non deve avere problemi di udito);

» Difficolta nell’orientamento spaziale (es. trovare la camera
da letto, cucina ecc...);

» Parla di meno, fornisce risposte brevi,;

» Perdita della capacita di scrittura (es. frasi/alcune parole
oppure non riesce a scrivere il suo nome per intero);

» Assume una posizione non corretta sulla sedia rischiando di
cadere;

» St irrita facilmente;
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€7 Tratti dello stadio primario di demenza

» Si rifiuta di svolgere attivita che comportano concentrazione,
partecipazione e sforzo fisico. Presenta un aumento della
sensazione di fatica o un maggior bisogno di riposo;

» Ha paura a rimanere da solo in una stanza, ha bisogno che
qualcuno gli tenga compagnia;

Dedica meno tempo agli hobby preferiti;

Non esprime piu commenti sugli altri;

Trascorre piu tempo lontano dai compagni;

Spesso rimane immobile su una sedia e per qualche istante
sembra non prendere parte alla conversazione;

» Maggiore lentezza per attraversa una stanza o alzarsi dalla
sedia;
» Occasionale incontinenza urinaria.
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Tratti dello stadio intermedio di

demenza

» Non riesce a distinguere la colazione dalla cena, o chiama
tutt1 1 pasti “cena” o dimentica di aver mangiato;

» Non capisce piu come utilizzare alcuni oggetti (es. tazze,
posate ecc...);

» Non ricorda eventi accaduti il giorno prima o qualche ora
prima;

» Parla di eventi passati come se fossero accaduti il giorno
prima (es. parla di un defunto come se lo avesse incontrato
Il giorno prima);

» Utilizza un nome (es. Maria) per riferirsi a tutte le persone
che conosce;

» Ripete azioni comuni come se non ricordasse di averle
ultimate (es. svuotare il piatto);
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Tratti dello stadio intermedio di
demenza

» Sembra dimenticare di avere un oggetto in mano (es. tazza)
e lo porta in giro per la stanza o lo lascia cadere;

» Non inizia un discorso spontaneamente ma si limita a
rispondere alle domande;

» Biascica e il discorso non e comprensibile;

» Difficolta nella vestizione, sceglie vestiti non adatti alla
stagione o li indossa in modo scorretto;

» Aumento della sofferenza emotiva (pianto, gemiti, urla
frequenti);

» Paura di salire in macchina o fare gite;

» Colpisce gli altri quando si trova in uno stato di frustrazione
o di rabbia;
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<2 Tratti dello stadio intermedio di

demenza

» Percezione delle profondita distorta, es. compie un
passo lungo per superare una crepa;

» Inciampa e perde I’equilibrio;

» SI muove in maniera lenta ed impacciata,

» Presenta occasionale incontinenza fecale non
Intenzionale.
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Tratti dello stadio avanzato di demenza

Non riconosce gli amici ed i parenti piu intimi oppure
dimentica 1 loro nomi;

» Non riesce a tenere a mente un pensiero abbastanza a lungo
perche sia tradotto in azione concreta (es. prendere un libro
posizionato nella parte opposta della stanza);

» Necessita di essere vestito/a dagli altri in quanto ha perso le
abilita relative al vestiario;

» Necessita di essere imboccato perchée dimentica quello che
sta facendo;

» Incapacita di distinguere il giorno dalla notte, potrebbe
voler rimanere sveglio fino a tardi;

» Non riesce piu a trovare le stanze e quindi necessita di
essere accompagnato;
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Tratti dello stadio avanzato di demenza

» Non si rende conto del posto in cui si trova;

» Perde la capacita di presa e di manipolazione degli
oggetti (es. cucchiaio, colore ecc...);

» Incapacita di rispondere alle persone ed agli stimoli;
» Mostra di rado espressioni facciali;

» Presenta palpebre cadenti;

» Manifesta movimenti involontari degli arti;

» Incontinenza urinaria frequente;

» Riluttanza a camminare;

» Riluttanza a sostenere del pesi.
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» Perdita delle capacita verbali, pronuncia una singola
parola e spesso non comprendono | messaggi verbali
successivi,

» Necessita di essere imboccato/a ad ogni pasto;

» Contrazione muscolare involontaria giornaliera che
Interessa braccia, gambe e collo;

» Costante incontinenza urinaria e fecale;
» Perdita della capacita di deambulazione.
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Riserva Cognitiva

Riserva Cognitiva (RC): insieme del processi che
consentono agli individui di sostenere 1 danni cerebrali e
mantenere il corretto funzionamento grazie ad un’interazione
dinamica e continua tra influenze di tipo biologico ed

ambientale (stern, 2002)
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Fattori psicosociali protettivi

1. Anni di I1struzione scolastica
2. Occupazione lavorativa

3. Attivita ricreative
> Attivita di stimolazione cognitiva
o Attivita sportive
o Attivita domestiche
o Attivita sociali
4. Anni trascorsi In iIstituto
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Fattori psicosociali protettivi

n letteratura emerge che le persone con SD con:.
livello di istruzione piu elevato,

occupazione lavorativa stimolante dal punto
di vista cognitivo,

maggiore  coinvolgimento  nelle  attivita
ricreative

minor numero di anni trascorsi in un istituto

presentano un minore numero di sintomi relativi
alla demenza.

«Sindrome di Down: oltre gli stereotipi,
diritto di cura e progressi nella ricerca scientifica» :;ER;O"“
Siracusa, 21 marzo 2024

EEEEEEE




Tab 1. Caratteristiche dei campioni con Sindrome di Down (con e senza demenza)

Fattori psicosociali e Sindrome di Down

Persone con SD senza demenza

Persone con SD e demenza

Variabili N (%) M=DS Range N (%) M+DS Range
Campione 25 25
Eta [ 422+£99  30-63 42.6+£99  30-56 |
Genere

Maschio 13 (52)

Femmina 12 (48) |
Disabilita Intellettiva

Moderata 8(32)

Grave 17 (68) )
Stadio della demenza

Primario 7(28)

Intermedio 12 (48)

Avanzato 3(12)

Terminale
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Strumento

Dementia Scale for Down Syndrome (DSDS; Gedye, 1995)

strumento elaborato per aiutare 1 clinici ed 1 ricercatori nel
formulare una diagnosi di demenza sulla base di informazioni
ottenute dal caregiver. Il questionario e composto da 60 domande e
consente di individuare 4 categorie di demenza:

» ““stadio primario di demenza”,
» “‘stadio intermedio di demenza”,
» “stadio avanzato di demenza”
» “stadio terminale di demenza”
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Risultati

Tab 2. Impatto dei fattori psicosociali protettivi per la riserva cognitiva sul punteggi al DSDS

Variabili Beta t p

Anni di istruzione scolastica 552 -2.130 046

Anni trascorsi in istituto 288 1.422 170

Coinvolgimento in attivita ricreative 210 -1.001 329

Quocziente Intellettivo 297 1.087 290
=005
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Conclusioni

E importante prevenire lo sviluppo della demenza:
-favorendo I’inclusione scolastica;

-promuovendo 1l potenziamento cognitivo anche dopo la
conclusione dell’iter scolastico;

-andando oltre gli stereotipi al fine di permettere anche
I’inserimento lavorativo delle persone con SD.
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