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Acercadela adaptadora

Bessy Benejam es licenciada en Psicologia por la Universidad de Barcelona. Entre los anos 2000 y 2003 se
especializé en Neuropsicologia Clinica (en la misma universidad), realizando su formacion préactica en los
servicios de Neurologia, Neurocirugia y Psiquiatria del Hospital Universitario de Bellvitge. En el ano 2003
le otorgaron una beca predoctoral en la Unidad de Investigacion de Neurotraumatologia y Neurocirugia
(UNINN) del Hospital Universitario Valle Hebron y realizé los cursos de doctorado en la Facultad de Medicina
de la Universidad Auténoma de Barcelona, obteniendo posteriormente la suficiencia investigadora. En el
ano 2008, empezé a colaborar con el Centro Médico Barcelona Down de la Fundacién Catalana Sindrome de
Down, centro en el que realiza, en el momento actual, su actividad asistencial e investigadora, centrada en el
estudioy el diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer en personas con sindrome de Down.



Prologo

Conelfindeapoyaralas personas condiscapacidad intelectual,a sus familiares, cuidadoresy profesionales,
se estan llevando a cabo investigaciones cientificas orientadas cada vez mas a la practica clinica con el
objetivo de responder a preguntas concretas del dia a dia. No obstante, muchas de estas preguntas siguen
aun sin respuesta. A partir de una de estas preguntas surgio la investigacion que dio origen a la BPSD-DS-2.

Las personas con sindrome de Down presentan un riesgo (de origen genético) excepcionalmente alto de
desarrollar la enfermedad de Alzheimer: méas del 90 % de ellas desarrollara una demencia a lo largo de la
vida. Reconocer y diagnosticar la demencia en personas con sindrome de Down a menudo se convierte en
un desafio complejo. Para los cuidadores y los familiares, identificar a tiempo el deterioro en las habilidades
cognitivas no es una tarea sencilla. ; Podrian los cambios conductuales, que con frecuencia son facilmente
observables, ser de utilidad en este proceso? s Podrian ciertos cambios ser senales de alerta temprana para
el desarrollo de la demencia?

En la poblacién general (sin discapacidad intelectual), se han realizado numerosos estudios sobre los
cambios conductuales relacionados con la demencia y se han desarrollado cuestionarios especificos, como
el Inventario Neuropsiquidtrico (NPl; Cummings et al., 1994). Sin embargo, estos no son adecuados para
personas con discapacidad intelectual. Al parecer, no existen listados conductuales o de sintomas (checklist)
recientesy bienvalidados que aborden especificamente los cambios de comportamiento en las personas con
discapacidad intelectual en general, y de las personas con sindrome de Down en particular. Esto, junto con
cuestiones practicas sobre los cambios de comportamiento, la deteccién precoz de la demencia y el curso
de la demencia en personas con sindrome de Down impulsaron el desarrollo y la validacién de una nueva
prueba de evaluacion, especificamente centrada en los cambios conductuales en personas con sindrome de
Downy demencia: la entrevista BPSD-DS-2.

El estudio de los cambios tempranos en el comportamiento desde una perspectiva aplicada fue el punto
de partida de la investigacion doctoral de Alain Dekker, bajo la supervision del profesor Peter De Deyn,
catedratico en neurologia. En 2017, Alain complet6 su doctorado en la Universidad de Groningen. Durante su
infancia, Alain creci6 cerca de un centro de dia para personas con discapacidad intelectual, donde una de
las usuarias era una mujer mayor con sindrome de Down. Su envejecimiento estuvo marcado por cambios
conductuales cada vez mas evidentes: se volvid mas ansiosa, lenta'y empezoé a gritar sin motivo aparente. A
pesar de multiples esfuerzos, su situacion se volvid insostenible y tuvo que ser trasladada a otro centro. Anos
después, se confirmé que padecia demencia.

Durante sus estudios en ciencias del comportamiento y en neurociencia, Alain asistié a una conferencia del
experto en demencias Peter De Deyn. Este menciond, de manera tangencial, que las personas con sindrome
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de Down tienen un riesgo significativamente elevado de desarrollar demencia. Tras la conferencia, Alain y
Peteriniciaron unaconversacion que derivé en la investigaciony, finalmente, en la creacion de esta entrevista
de evaluacion.

La investigacion para el desarrollo y la validacion de la BPSD-DS-2 no habria sido posible sin el apoyo de
numerosas organizaciones y personas involucradas. Expresamos nuestro méas sincero agradecimiento
a todas ellas. Gracias a su colaboracion, hemos podido aportar un pequeno pero significativo avance en
la respuesta a esta importante cuestion practica. En particular, queremos agradecer a los familiares
y cuidadores que participaron como informantes, a Vincent Boxelaar (RUG), Enrique Groen (UMCG) vy
Aurora Ulgiati (RUG-UMCG y Alliade) por su importante contribucion, asi como a todos los entrevistadores
(principalmente especialistas en psicodiagndstico y expertos en comportamiento) por su dedicacion.

Esperamos que la BPSD-DS-2 contribuya a la identificacion sistematica de cambios conductuales en
personas con sindrome de Down, lo que puede suponer una importante contribucién al diagnéstico
diferencial de la demencia. Los beneficios obtenidos de los derechos de autor seran destinados a la Stichting
Dementietafel Groningen (Alain Dekker) y a Neurosearch Antwerp vzw (Peter De Deyn).

Alain D. Dekkery Peter P. De Deyn
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1. Descripcion general

1.1. Finalidad

La BPSD-DS-2 tiene como finalidad proporcionar un instrumento estandarizado para la evaluacion de los
sintomas conductuales y psicolégicos asociados a la demencia en adultos con sindrome de Down. Al igual
que en las evaluaciones para la poblacion general, su objetivo es complementar las evaluaciones cognitivas y
funcionales convencionales, permitiendo una caracterizacion mas precisay especifica del perfil conductual
en esta poblacion.

Esta entrevista considera las circunstancias especificas de los adultos con sindrome de Down y se centra
exclusivamente en sucomportamiento. La BPSD-DS-2 también puede utilizarse en adultos con discapacidad
intelectual, sin que el sindrome de Down sea la causa de dicha discapacidad.

La BPSD-DS-2 ha sido desarrollada y optimizada a partir de una extensa investigacion cientifica, de modo
que constituye una herramienta Util y Gnica en el proceso diagnoéstico ante la sospecha de una demencia en
adultos con discapacidad intelectual.

Esta entrevista puede utilizarse en un protocolo de evaluaciéon de demencia que incluya otras pruebas
cognitivas o funcionales especialmente disenadas para poblacién con discapacidad intelectual, como la
Prueba de Exploracién Cambridge para la Valoracion de los Trastornos Mentales en Adultos con Sindrome de
Down o con Discapacidad Intelectual (CAMDEX-DS; Ball et al., 2013) o la escala de Exploracion Cognitiva de
Personas con Trastornos del Desarrollo Intelectual y Apoyo Extenso (DICAE; Esteba-Castillo et al., 2023).

Es importante destacar que la BPSD-DS-2 no constituye, por si sola, un medio diagnéstico definitivo sobre
la presencia o ausencia de un trastorno relacionado con la demencia, sino que debe emplearse como parte
de una evaluacién multidimensional que integre informacién clinica, cognitiva y funcional.

1.2. Ambito de aplicacion

La BPSD-DS-2 ha sido disenada especificamente para registrar los cambios de comportamiento relacio-
nados con la demencia en adultos con discapacidad intelectual, incluyendo aquellos con sindrome de
Down, de entre 30 y 80 anos.

11
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La BPSD-DS-2 puede ser utilizada por profesionales en servicios de apoyo y atencién o en entornos clinicos
(médico/a, pedagogo/a especializado/a, psicélogo/a) dentro de un proceso de diagnéstico exhaustivo ante
la sospecha de demencia, permitiendo documentar de manera sistematica y fiable los cambios de compor-
tamiento caracteristicos de esta condicion, garantizando asi su pertinencia en diferentes perfiles clinicos.

1.3. Contenido y estructura

La evaluacion se realiza mediante una entrevista con uno o dos informantes que conocen bien a la
persona evaluada, preferiblemente desde hace méas de dos afos, y que pueden ofrecer detalles sobre su
comportamiento en lavida cotidiana. Elriesgo de demencia se evallUa a partir de los cambios en la frecuencia
y la gravedad del comportamiento de la persona, comparando su funcionamiento tipico con el observado
durante los Ultimos 6 meses. La aplicacion puede completarse en un tiempo aproximado de 60 minutos.

La BPSD-DS-2 esta compuesta por 52 preguntas, organizadas en once secciones definidas clinicamente
(véase la Tabla 1.1 para una breve descripcion de estas secciones). Los items se responden con un formato
de escala Likert y permiten valorar el cambio en la frecuencia y la gravedad de los comportamientos
caracteristicos de la persona evaluada.

En cada seccion, la BPSD-DS-2 permite valorar tres aspectos relacionados con los comportamientos de la
personaevaluada:la frecuenciay gravedad de los comportamientosy la sobrecarga del cuidador o cuidadora.
La frecuenciay la gravedad del comportamiento se evalGan para cada pregunta; mientras que la sobrecarga
se evalla a nivel de seccion (Figura 1.1).

« La frecuencia se refiere a la cantidad de veces que se manifiesta el comportamiento descrito.
Se puntla utilizando una escala de cinco puntos, que van desde «Nunca o una vez» hasta «Diario o
continuo».

« La gravedad se evalla desde la perspectiva de la persona evaluada y se basa en dos aspectos:
el sufrimiento personal y el grado de interferencia en la vida diaria. La gravedad se puntla en una
escala de cuatro puntos, que van desde «Ninguna» hasta «Grave».

« La sobrecarga del cuidador se evalla desde la perspectiva de los cuidadores o familiares (el
informante) y se basa en: 1) la manejabilidad de los sintomas; 2) el tiempo adicional requerido; y
3) la carga emocional. La sobrecarga se establece en funcion de la impresion general por seccion,
utilizando una escala de cuatro puntos, que van desde «Ninguna» hasta «Grave». Para determinar
la sobrecarga del cuidador, se consideran Unicamente los comportamientos que realmente estan
presentes (aquellos con una frecuencia superior a «<Nunca o una vez»).

Posteriormente, el sistema de correccion online de Hogrefe TEA Ediciones calcula las puntuaciones de
cambio correspondientes. La puntuacion de cambio mide la variacion del comportamiento con el tiempo,
en concreto, entre lo tipico o caracteristico de la persona evaluada (b) y el comportamiento en los Gltimos 6
meses (a), es decir:a — b = Cambio.



Evaluacion de Cambios Conductuales en Demenciay Discapacidad Intelectual

Figura 1.1

Estructura de los items de la BPSD-DS-2

Suspira y se queja constantemente. p

Ultimos 6 meses OOO0O0On s

Frecuencia
Tipico/caracteristico 1O O OO 14

Ultimos 6 meses gOodong s
Gravedad _ L
Tipico/caracteristico 1 OO O 16
V23 @

Siconsideramos en conjunto los items presentes
(aquellos con una frecuencia mayor que 1), ¢coémo Sobrecarga
evaluaria la sobrecarga del cuidador/a?

Ultimos 6 meses oOoodad 17

Tipico/caracteristico O OO 18

Tabla 1.1

Descripcion breve de las secciones de la BPSD-DS-2

Seccibn

Descripcion

Ansiedad

Problemas de sueno

Irritabilidad

Comportamiento
obstinado
Inquietud y

comportamiento
estereotipado

Agresividad

Apatia

Depresién

Sintomas psicoéticos
(delirios 'y
alucinaciones)

Desinhibicion

Conducta alimentaria

Evaltalapresenciade comportamientosindicativos de tensién o malestaremocional,
como agitacion motora, evitacion, exasperacion o retraimiento social.

Valora las alteraciones en el patrén de sueno, incluyendo dificultades para conciliar
o mantener el sueno, despertares frecuentes y somnolencia diurna.

Evaltalasusceptibilidadalenfadooalafrustracién,manifestadaencambios bruscos
de humor, respuestas verbales o conductuales intensas y desproporcionadas y baja
tolerancia a la frustracion. Indica desregulacion emocional o reactividad aumentada.

Explora la resistencia persistente a cambios en la rutina o a seguir instrucciones, asi
como la insistencia en realizar actividades de una manera especifica. Refleja rigidez
conductual o dificultad para la adaptacion.

Registra la presencia de agitacion motora, hiperactividad o movimientos repetitivos
sin proposito aparente, como balanceos, aleteos o manipulacion constante de
objetos. Indica patrones de actividad motora anémala o repetitiva.

Evalia conductas de agresion verbal, fisica o autolesiva. Permite determinar la
frecuencia y la intensidad de comportamientos disruptivos dirigidos hacia otros o
hacia si misma.

Valora la ausencia o la reduccion en la motivacion, la iniciativa y el interés por el
entorno o las actividades habituales. Indica un estado de indiferencia emocional o
falta de implicacion conductual.

Evalua sintomas afectivos y conductuales asociados a un estado depresivo, como
tristeza persistente, pérdida de interés o llanto frecuente.

Registra la presencia de creencias o pensamientos falsos e infundados que se
consideran reales (delirios) y experiencias sensoriales anormales (alucinaciones).

Evalla comportamientos impulsivos, inapropiados o socialmente inadecuados.
Indica una pérdida de control de los impulsos o de la regulacion social del
comportamiento.

Explora cambios en los habitos alimentarios, incluyendo la pérdida o el aumento
del apetito, una selectividad extrema o conductas inadecuadas como la ingesta de
objetos no comestibles (pica).

13
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Figura 3.1
Ejemplo de cumplimentacion de datos basicos de la BPSD-DS-2

Informacion parala entrevista

-

Nombre y apellidos de la persona evaluada: Enrique

Sexo: [X] Varén (] Mujer  Otro: Fecha de nacimiento:

Tipo de vivienda: Apartamento propio institucional Ocupacion diurna: [ ] No (X Si

Discapacidad intelectual: [ ] Leve Moderada [ | Grave [ ] Profunda Cociente
intelectual: 5O

Edad de desarrollo emocional: , (afos, meses)

s

Nombre y apellidos del informante 1: Elena

Relacion con la persona evaluada: Hermana

Duracién de la relacion Tiempo semanal de
con la persona evaluada: 45 ,___ (afos, meses) contacto con la persona evaluada: 48 horas

(una vez al mes)

Nombre y apellidos del informante 2: Cuidadora principal en la institucién

Relacion con la persona evaluada:

Duracion de la relacién Tiempo semanal de
con la persona evaluada: (anos, meses) contacto con la persona evaluada: __ horas

/

Nombre y apellidos del entrevistador/a: H T E

Fecha de la entrevista:

23
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Figura 3.1
Ejemplo de cumplimentacién de datos bdsicos de la BPSD-DS-2 (continuacién)

Informacion sobre la pesona evaluada Parte A

/Causa genética del sindrome de Down:

(] Desconocida (X] Trisomia 21 completa (] Translocacion (] Mosaicismo

¢Presenta...?
(] Autismo (TEA)

(] Dependencia de silla de ruedas

[ ] Disfagia
(] Problemas dentales graves

(] Discapacidad fisica

¢ Puede el paciente expresarse verbalmente?

(] No, nunca lo ha hecho (] No,yano Si
¢Ya se ha diagnosticado una demencia?

(X] Sinindicios (] Demencia dudosa (] Demencia clinicamente diagnosticada
Si corresponde, ¢se esta tratando la demencia?

(] No (] si, en tratamiento con:

/Diagnéstico diferencial

La presencia de alguna de las siguientes condiciones podria hacer que la entrevista no fuera aplicable. Consulte los
criterios de no aplicacién en el manual.

¢Ha experimentado la persona algun evento significativo que haya afectado claramente su comportamiento en
los altimos 6 meses?

X No

(] si, aunque ya no afecta a su comportamiento

D Si, aln afecta de forma clara a su comportamiento

¢Se ha diagnosticado alguno de los siguientes trastornos?

24

Depresion X No [ ] Si,notratado [ ] Si,tratado con:
Epilepsia X No [ ] Si,notratado [ ] Si,tratado con:
Hipotiroidismo X] No [ ] Si,notratado [ ] Si,tratado con:
DéficitvitaminaB12 [ JNo [ ] Si,notratado  [X| Si,tratado con: suplemento de vitamina B12
Problemas auditivos No [ ] Si,notratado [ ] Si, tratado con:
Problemas visuales No [ JSi,notratado [ ] Si,tratado con:
Apnea del suefio X No [ ] Si,notratado [ ] Si,tratado con:
Dolor crénico X] No [ ] Si,notratado [ ] Si,tratado con:
Ictus X No [ ]Si,notratado [ ] Si,tratado con:

Si la persona evaluada esta tomando psicofarmacos en la actualidad, indicar nombre y dosis:

Observaciones
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Evaluacion de Cambios Conductuales en Demencia y Discapacidad Intelectual

Figura 4.4
Perfil de Enrique en la BPSD-DS-2: puntuaciones globales y de frecuencia en cada seccién

Puntuaciones globales de cambio

Se ha obtenido una puntuacion global en Frecuencia de 6. Una puntuacion igual o superior a 6 debe interpretarse como
una posible sefial temprana de deterioro cognitivo que requiere atencion.
Promedio Por Alto -
encima

PD Pc 84 93
FRE Frecuencia 6 72
GRA Gravedad 10 93
SOB Sobrecarga 6 98

NOTA: Representacion en puntuaciones Pc, (percentil), escala ordinal.

Puntuaciones de cambio por seccion

Frecuencia
Cambio Cambio clinicamente significativo
PD  nosig.

Ans Ansiedad 4
Sue Problemas de sueiio 1
Irr Irritabilidad 1
Obs Comportamiento obstinado -2
Est Inquietud y comp. estereotipado 2
Agr Agresividad 0
Apa Apatia 7
Dep Depresion 0
Psi Sintomas psicéticos 0
Des Desinhibicién 0
Ali Conducta alimentaria 1

NOTA: PD: Puntuacion directa; sig.: significativo.

La gravedad del comportamiento también mostré un aumento global, sobre todo en el ambito de la ansiedad
(Figura 4.5). En el caso de la apatia, aunque su frecuencia incremet6, se observd una disminuciéon en su
gravedad. Esto puede explicarse por el hecho de que la gravedad se valora en funcion del sufrimiento que
padece la personay de la alteracion de su vida cotidiana: si bien los sintomas apaticos (como la falta de interés
o ladisminucion de la reactividad emocional) son ahora més frecuentes, la hermana de Enrique y su cuidadora
consideran que no generan un malestar significativo ni una interferencia clara en su funcionamiento diario.
A diferencia de la ansiedad, que implica manifestaciones méas activas y disruptivas, la apatia presenta un
caracter mas pasivo, lo que puede hacer que su impacto directo en la persona evaluada se perciba como menor.
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No obstante, este aumento en la frecuencia de conductas apaticas si contribuye a una mayor sobrecarga
asistencial, ya que requiere una implicacion mas activa por parte de los cuidadores para estimular, motivar
e involucrar a Enrique en las actividades cotidianas. De hecho, la sobrecarga para la hermana y el equipo
de cuidados ha aumentado tanto en relacion con la ansiedad como en lo referente a la apatia y, en menor
medida, en relacion con la inquietud y los comportamientos estereotipados. La hermana de Enrique indica
que ella y su familia se sienten frustrados cuando Enrique ya no realiza bien sus tareas, y también senala
que la busqueda constante de cercania por parte de Enrique resulta a menudo molesta.

Figura 4.5
Perfil de Enrique en la BPSD-DS-2: puntuaciones de gravedad y sobrecarga en cada seccion

Gravedad
Cambio Cambio clinicamente significativo
PD  nosig.

Ans Ansiedad 3
Sue Problemas de suefio 2
Irr Irritabilidad 1
Obs Comportamiento obstinado 1
Est Inquietud y comp. estereotipado 2
Agr Agresividad 1
Apa Apatia -2
Dep Depresion 1
Psi Sintomas psicéticos 1
Des Desinhibicién 2
Ali Conducta alimentaria -1

NOTA: PD: Puntuacién directa; sig.: significativo.

Sobrecarga
Cambio Cambio clinicamente significativo
PD no sig.

Ans Ansiedad 2
Sue Problemas de suefio 0
Irr Irritabilidad 0
Obs Comportamiento obstinado 0
Est Inquietud y comp. estereotipado 1
Agr Agresividad 0
Apa Apatia 3
Dep Depresién 0
Psi Sintomas psicéticos 0
Des Desinhibicién 0
Ali Conducta alimentaria 0

NOTA: PD: Puntuacion directa; sig.: significativo.




Evaluacion de Cambios Conductuales en Demenciay Discapacidad Intelectual

Al analizar los cambios a nivel de cada pregunta en comparacién con su comportamiento caracteristico,
Enrique se mostraba mas tenso, evitaba mas situaciones y parecia tener mas miedo a quedarse solo (Figura
4.6).Seindico también que Enrique caminaba de un lado a otro sin un propédsito claroy que habia aumentado
la repeticion de frases sin sentido (verbalizacién estereotipada). En cuanto al comportamiento apatico,
se observd que Enriqgue mostraba con mayor frecuencia falta de iniciativa, tenia menos interés por sus
companerosy su familia, realizaba sus tareas con menos autonomiay, a veces, se aislaba en su apartamento.

Figura 4.6

Perfil de Enrique en la BPSD-DS-2: puntuaciones de cambio por item

Puntuaciones de cambio por item

A continuacién se presentan las puntuaciones de cambio de los items con diferencias clinicamente significativas. Cada
puntuacion puede interpretarse dentro de un rango que refleja el nivel de cambio, desde «Aumento leve» hasta
«Aumento fuerte/muy fuerte».

[tems y secciones Cambio en Frecuencia Cambio en Gravedad
Ansiedad
1.3. Tension Aumento moderado Aumento leve
1.4. Evitacion de situaciones/lugares Aumento leve Aumento leve
1.5. Miedo Aumento leve Aumento leve

Problemas de suefio

2.2. Despertares nocturnos Aumento leve Aumento moderado
Irritabilidad
3.2. Impaciencia Aumento leve Aumento leve

Comportamiento estereotipado

5.2. Deambulacién sin rumbo Aumento leve Aumento leve
5.5. Verbalizacién estereotipada Aumento leve Aumento leve
Agresividad

6.3. Agresion fisica - Aumento leve
Apatia

7.1. Falta de iniciativa Aumento moderado -

7.2. Desinterés ambiental Aumento fuerte -

7.4. Dependencia Aumento leve -

7.6. Retraimiento social Aumento leve Aumento leve
Depresion

8.2. Llanto - Aumento leve

Sintomas psicoticos
9.1. Delirios - Aumento leve
Conducta alimentaria

11.4. Caprichos alimentarios - Aumento leve

Nota. El simbolo «-» indica que no ha habido un aumento de la conducta en ese aspecto valorado.
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BPSD-DS-2

Basandose en las puntuaciones de la BPSD-DS-2, queda claro que el comportamiento de Enrique ha
cambiado. Se han descartado varias posibles explicaciones para estos cambios, como la comorbilidad.
Tampoco ha habido un evento reciente en la vida de Enrique que pudiera tener un impacto significativo en su
comportamiento. Aunque sus padres fallecieron, Enrique parece haberlo procesado bien. Solo en la fecha del
aniversario de la muerte habla mucho de ello y quiere encender una vela en la iglesia. No se han observado
otros cambios importantes y su situacion de vivienda es bastante estable. Sin embargo, Enrique tiene cada
vez mas dificultades con los cuidadores y los sustitutos, tal como se ha descrito anteriormente.

Cuando el psicologo de la institucion reviso los resultados de la BPSD-DS-2 y de los otros instrumentos
de evaluaciéon en una reunion con el médico, ambos concluyeron que la hipotesis principal de los cambios
experimentados por Enrique era la demencia. Basandose en la informacion obtenida del diagndstico
diferencial, el deterioro cognitivo y la comparacion de la puntuacién de Enrique en la BPSD-DS-2 (un
aumento de +13 puntos en la frecuencia) con los percentiles (percentil 87 en comparacion con personas sin
demencia) y los puntos de corte, parece indicar que podria tratarse de una demencia.

El registro sistematico de los cambios de comportamiento con la BPSD-DS-2 ayudd a obtener una vision
clara de lo que habia cambiado en los Gltimos seis meses. Durante las conversaciones surgieron también
cambios que tanto la hermana de Enrique como su cuidadora principal no habian considerado inicialmente.
Se dieron cuenta de que Enrique era capaz de hacer muchas mas cosas antes de este periodo. En particular,
los sintomas de ansiedad y apatia habian aumentado.

Elpsicélogo mantuvo una conversacion conelequipo de cuidadosy con la hermanade Enrique para ajustar el
acompanamiento de forma que respondiese mejor a sus necesidades cambiantes, debido al envejecimiento
y la posible demencia. El enfoque del acompanamiento pas6 de ser un apoyo orientado al desarrollo a uno
centrado en mantener las habilidades, por ejemplo, ajustando los objetivos en las actividades diarias. Dado
que se identifico la posibilidad de que Enrique tuviese una demencia, su hermana empez6 a entender mejor
quelafaltadeinterésymotivacionde Enrique noeraintencionada, sinoque podiadeberse a unaenfermedad.
Ahora tiene una mayor comprension de la situacion y procura corregirlo menos. Tomar conciencia de la etapa
devidaenlaque seencuentra Enriqueyreconocer la posible demencia ayudd a su hermana, a los cuidadores
y alresto de su entorno a responder de manera mas adecuada a sus necesidades. Esto ayudara a mejorar su
calidad de vida en el presente y en el futuro.
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La BPSD-DS-2, Evaluacion de Cambios Conductuales en Demencia y Discapacidad
Intelectual es una herramienta disefiada para detectar de forma temprana cambios

en el comportamiento relacionados con la demencia en personas con discapacidad
intelectual y, especialmente, con sindrome de Down. Mediante una entrevista
semiestructurada con personas cercanas (familiares o cuidadores), analiza el
comportamiento en diferentes situaciones aportando una vision integral del impacto del
deterioro conductual en la vida diaria.

La entrevista incluye once secciones que abarcan diferentes aspectos del
funcionamiento personal y social: ansiedad, problemas de suefio, irritabilidad,
comportamiento obstinado, inquietud y comportamiento estereotipado, agresividad,
apatia, depresion, sintomas psicoticos (delirios y alucinaciones), desinhibicion y
conducta alimentaria. Para ello, se valoran tres elementos de estos comportamientos:

1) cambios en la frecuencia con que ocurren; 2) cambios en la gravedad que suponen para
la persona evaluada; y 3) cambios en la carga percibida por el cuidador.

Constituye una herramienta esencial para centros residenciales, servicios de salud
mental, unidades de envejecimiento o programas de apoyo ala discapacidad
intelectual para la planificacion de apoyos y la elaboracion de programas de
intervencion individualizados y ajustados a sus necesidades reales.
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