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Psicóloga clínica

• Desarrollo de evaluaciones psicométricas

• Estrés y trauma

• Investigación en tratamientos y sus resultados
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Las personas con Síndrome de Down presentan tasas elevadas y 

disparidad en Salud Mental

• Ansiedad

• Depresión
– Depresión con Psicosis

• Trastorno de Regresión del 
Síndrome de Down (DSRD)

• Catatonia



Recociendo Alteraciones Comunes de 

Salud Mental en  Personas con 

Síndrome de Down



Fobias Específicas

¿Qué es una Fobia específica?

• Miedo intenso a un objeto o situación específica (ej. perros, 
tormentas, doctores)

• El miedo es desproporcionado en relación al riesgo real

¿Cómo se manifestaría en el Síndrome de Down?

• Evitar ciertos lugares, personas o actividades

• Berrinches o paralizarse cuando se enfrentan al objeto 
temido

• Dificultad para explicar el miedo verbalmente, el miedo se 
demuestra a través del comportamiento



Fobia Social (Trastorno de Ansiedad Social)

¿Qué es Ansiedad Social?

• Miedo Intenso a ser juzgado o avergonzado en situaciones 
sociales

¿Cómo se manifestaría en el Síndrome de Down?

• Negándose a participar en actividades grupales o eventos 
escolares

• Aferrados a adultos conocidos, rechazo a los compañeros o pares

• Bloquearse estando en público o en situaciones sociales



Trastorno Generalizado de Ansiedad

¿Qué es el Trastorno Generalizado de Ansiedad?

• Preocupación excesiva por muchas cosas (escuela, salud, familia) casi todos los días, por al 
menos 6 meses

• La preocupación es difícil de controlar

• La persona parece intranquila, fácilmente cansada, irritable. 

• Dificultad para concentrarse o mente en blanco 

• Tensión muscular

• Dificultad para dormir (que no se debe a apnea)

¿Cómo se manifestaría en el Síndrome de Down?

• Preguntas repetitivas y persistentes sobre rutinas o seguridad

• Buscan aprobación constantemente

• Síntomas físicos: dolor de estómago, dolor de cabeza

• Pueden lucir irritables o inquietos



Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC)

¿Qué es el Trastorno Obsesivo Compulsivo?

• Pensamientos repetitivos no deseados (obsesiones)

• Comportamientos repetitivos (compulsiones) que se realizan para disminuir la ansiedad

• Estos pensamientos y comportamientos consumen tiempo (más de 1 hr/día) y/o causan irrupciones o problemas en 
la vida diaria

¿Cómo se manifestaría en el Síndrome de Down?

• Repitiendo las acciones (revisando puertas, acomodando cosas)

• Lentitud obsesiva porque las cosas tienen que estar “perfectamente bien"

• Insistencia en seguir las rutinas o hacer siempre lo mismo

• Presentar agitación si se interrumpe algún ritual

• Puede confundirse con “rigidez o inflexibilidad” más que guiado por ansiedad

Retos Diagnósticos

• Dificultad para evaluar pensamientos obsesivos si la comunicación verbal es limitada

• Dificultad para determinar si los pensamientos o compulsiones son angustiantes 



Trastorno de Estrés Postraumático

¿Qué es el Trastorno de Estrés Postraumático?

• Condición mental detonada por haber experimentado o sido testigo de un evento aterrorizante

• Se caracteriza por recuerdos intrusivos, rechazo y reacciones físicas exageradas

• Involucra una respuesta al estrés “atorada” en la que el cerebro se mantiene en modalidad de ataque o 
huida

¿Cómo se manifestaría en el Síndrome de Down?

• Diálogo interno externalizado de forma constante sobre el evento o recrear los eventos

• Agresión, explosividad, conductas autolesivas.

• Deterioro de las habilidades adaptativas, especialmente después de algún abuso, predominantemente 
en Discapacidad Intelectual severa

• Otras conductas como desobediencia a las reglas, aislamiento social, problemas de sueño

• Respuestas con sobresaltos constantes o sobrecarga sensorial o sensibilidad exaltada

• Evitación y recreación de la experiencia traumática (ej., flashbacks) pueden confundirse con psicosis



Depresión

¿Qué es la Depresión?

• Es un trastorno del ánimo, que produce sentimientos persistentes de tristeza y falta de 
interés

• Involucra síntomas físicos como disrupción en el sueño, fatiga y cambios en el apetito

¿Cómo se manifestaría en el Síndrome de Down?

• Pérdida de habilidades de autocuidado  y habilidades sociales anteriormente dominadas

• Moverse o hablar significativamente más lento de lo habitual

• Aumento muy notorio en el diálogo interno externalizado (hablar solo) y/o cambios 
significativos en el tono de este diálogo interno

• Aparición de accidentes urinarios o cambios extremos en el patrón del sueño

• Necedad, agitación, discutir a todo en lugar de parecer triste



Trastorno de Regresión del Síndrome de Down (DSRD) / Catatonia

¿Qué es el Trastorno de Regresión del Síndrome de Down?

• Pérdida súbita o subaguda de habilidades previamente adquiridas, incluyendo comunicación, 
control de esfínteres, actividades de la vida diaria

¿Qué es la Catatonia?

• Es un síndrome neuropsiquiátrico caracterizado por  cambios motores y conductuales

• Puede incluir estar “congelado” (estupor) o presentar movimientos excesivos, sin sentido 
(excitación)

Ambos pueden ser causados o acompañados por múltiples 
enfermedades de origen médico y/o psiquiátricos



Algunos Síntomas Frecuentemente se Pasan por Alto

Enmascaramiento Diagnóstico

• Algún diagnóstico “enmascara” a otro diagnóstico

• “Es el síndrome de Down”

Complicaciones Médicas

• Apnea del sueño

• Tiroides

• Enfermedad de Alzheimer

Diferente Presentación de los Síntomas

• Diferencias en la forma de comunicarse

• Diferencias cognitivas

Hay pocas Herramientas que ayuden a los Médicos a hacer Diagnósticos Precisos



NIH K08 Premio para Desarrollo de Carrera Profesional

• 127 niños, padres, o autodefensores con síndrome de Down y 

síndrome de Down por mosaicismo.

• 62 con SD por mosaico, 53 con Trisomía 21 (12 no se sabe)

• Reclutados a través de organizaciones de síndrome de Down y 

el  registro NIH DS-Connect®

• Edades 12-45 años



Objetivos Principales del estudio LEAF

¿Son los instrumentos de tamizaje y diagnóstico válidos 
para su uso con personas con síndrome de Down?

¿Cuál es la prevalencia de depresión y ansiedad en la 
población con síndrome de Down?

¿Qué papel juegan las experiencias de vida estresantes en 
la salud mental de las personas con síndrome de Down?



¿Cómo medimos o evaluamos la Salud Mental?

Reportes 
de los 
Padres

Síntomas

• Escala de Depresión de Glasgow – Suplemento para el Cuidador

• Escala de Ansiedad de Glasgow – Reporte de los Padres

Síntomas 
Auto-

Reportados

• Escala de Depresión de Glasgow para  Trastornos de Aprendizaje

• Escala de Ansiedad de Glasgow

• Caja de Herramientas de NIH – Tristeza, Miedo, Soledad, Estrés 
Percibido

Entrevista 
Diagnóstica

• Programa de Evaluación Psiquiátrica para Adultos con Discapacidad Intelectual



Participantes que cumplieron los criterios diagnósticos para 

ansiedad o depresión



Participantes que cumplieron los criterios diagnósticos para 

ansiedad o depresión

Solo el 31.2% de las personas que 

cumplieron con los criterios para 

depresión, reportaban un 

diagnóstico previo de depresión.

Y solo el 31.4% de las personas 

que cumplieron los criterios para 

trastorno de ansiedad, reportaban 

un diagnóstico previo de ansiedad.



¿Cómo se comparan los síntomas con personas sin síndrome de 

Down?



Experiencias de Vida Estresantes en los últimos 2 años





Nuevo Estudio en Trastorno  

de Regresión del Síndrome 

de Down



• Reconocido por primera vez hace 
más de 20 años

• El DSRD se asocia con un 
deterioro rápido de las funciones 
cognitivas y adaptativas, del 
ánimo con o sin catatonia, que 
puede persistir por años sin no 
recibe tratamiento oportuno

• Genera un impacto significativo 
en los padres/cuidadores

• La recuperación completa es rara

Trastorno de Regresión del Síndrome de Down (DSRD)



Retos Actuales

El Trastorno de Regresión del Síndrome de Down (DSRD) es 

probablemente subdiagnosticado debido al enmascaramiento 

diagnóstico... Los padres enfrentan obstáculos en el diagnóstico, ya que 

el personal de salud frecuentemente alega que simplemente es parte del 
síndrome de Down, a pesar de la presentación aguda de los síntomas.

Frecuentemente, los padres reportan dificultades para convencer a 

los médicos familiares a reconocer los síntomas del DSRD, lo cual 

desencadena en dificultad para obtener una referencia para 
evaluación por especialistas. 

Entendiendo el 

DSRD

Dificultad es 

para llegar al 

Diagnóstico

Ausencia de 

Estudios 

Diagnósticos 

Específicos

El sub-diagnóstico del DSRD se agudiza por la falta de estudios 

diagnósticos específicos para esta condición. Todavía hay poco 

conocimiento y comprensión sobre el DSRD.



Síntomas del DSRD descritos en la literatura



Diagnósticos de Exclusión

¡Nececesitamos métodos 

rápidos y confiables para 

diagnosticar el DSRD!

Valoraciones (para la exclusión):

• Resonancia Magnética

• Análisis de sangre

• Análisis de orina

• Punción Lumbar

• Electroencefalograma

• Exámenes Genéticos y 
Metabólicos

• Polisomnografía
Puede costar $11,000+ 
(FairHealthConsumer.org) 



Desarrollo de la Escala de Valoración del Trastorno de 
Regresión del Síndrome de Down

Financiado  a través de los Institutos Nacionales de Salud y el INCLUDE Project para el 
Síndrome de Down

1. Desarrollo y evaluación de un cuestionario de tamizaje para DSRD. 

2. ¿Qué tan bien distingue entre personas con y sin DSRD?

3. Objetivos a Explorar:

a. ¿Podemos identificar factores de riesgo para DSRD, como estrés en etapas tempranas de la 

vida, estrés en momentos recientes, condiciones de salud concurrentes, etc.?

Objetivo: Instrumento para ser contestado por los pacientes, de poca dificultad, para realizar la 
determinación fenotípica en genética psiquiátrica.
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Fase 1: Uso del Método Delphi para Perfeccionar la 

Redacción

Entrevistas cognitivas individuales a 20 padres de personas 

con y sin DSRD y a médicos con y sin experiencia en 

DSRD.

Se les pidió ”decir en voz alta lo que están pensando” 

mientras contestan las preguntas para asegurar la validez 

aparente. 

Repetir hasta que todos los ítems sean claros, antes de iniciar 

la evaluación a gran escala.



Reflexiones Valiosas sobre la Experiencia de los Pacientes y 

sus Familias

Regresión del Síndrome 
de Down

“Dejó de comer por 
completo. Tenía que 

darle de comer como a 
un bebé y tenía que 

decirle que masticara y 
tragara”

Perdió casi 70 libras 
por no comer ni beber

“Tenía el mismo 
amigo todas las 
semanas, pero 
ahora cuando lo 
miraba, parecía 

que no sabía quién 
era”Risa 

maniática

“Siempre ha sido muy 
sociable, involucrada 

en todo tipo de 
actividades…No ha 

tenido ningún interés 
en estas cosas… Solo 
está en su cuarto con 

la Puerta cerrada.” 

Parecía que no era 
capaz de moverse 

hacia Adelante, pero 
movía sus pies como 
marchando, y luego 

gritaba “¡Estoy 
atorada!"

Si llega a hablar 
es como un 
susurro. Su 

lenguaje es más 
enredado que 

antes.
Empezó a tener 
accidentes todo 
el tiempo. Ella 

era 
completamente 
independiente 

desde muy 
pequeña.

“Dejaba su boca 
paralizada en 

posiciones 
raras,casi no 
parpadeaba”

“Tenía un insomnio 
terrible y cuando se 

levantaba a mitad de 
la noche hacía cosas 

peligrosas con los 
enceres domésticos”

Cuando quería 
hablar, no le 

salían las 
palabras.



Fase 2: Perfeccionando el Cuestionario – ¡A punto del 

lanzamiento!
Perfeccionando el Cuestionario (400 participantes)

• Estamos probando nuestra lista de preguntas para determinar 
cuáles son las que dan más información y cuáles podemos 
descartar.

Demostrando la Exactitud de la Herramienta (Creando Validez) 
Necesitamos asegurarnos que nuestra nueva escala en verdad 
mide de forma exacta lo que  debe medir. Hacemos esto de 3 
formas:

• Verificando su Concordancia: ¿La nueva herramienta da 
resultados similares a herramientas anteriores que evalúan los 
mismos síntomas?

• Verificando las Distinciones: ¿Nuestra herramienta ignora de 
forma exitosa asuntos no relacionados? Queremos estar seguros 
que no está midiendo algo más de forma accidental.

• Comparación de  Grupos: ¿Nuestra herramienta puede de 
forma adecuada calificar la diferencia entre un grupo que 
sabemos presenta la condición a evaluar, versus un grupo que 
sabemos  que no la presenta?



Puntos Clave

• La Depresión y la Ansiedad son comunes
• Frecuentemente pasan desapercibidos

• El estrés impacta la salud mental de las personas con síndrome de Down

• El Trastorno por Regresión del Síndrome de Down es una preocupación 
real y significativa

• Necesitamos más investigación en causas y tratamientos de problemas 
de salud mental
• Necesitamos validar herramientas para asegurarnos que las personas sean 

valoradas y evaluar si los tratamientos funcionan

• Necesitamos que muchas familias de diferentes orígenes participen en 
investigación para ayudarnos a mejorar las vidas de las personas con 
síndrome de Down



Insert
QR Code

For an online research study to develop a 

new screening measure of health and 

behavior.

Volunteers
Needed

¿Quién Pueden Participar?
Padres o representantes legales de una persona con 

síndrome de Down de entre 10 y 30 años.

¿Qué involucra?
• 30-60 minutos de una encuesta sobre la salud

mental, conducta y Desarrollo de tu familiar con

síndrome de Down.

• Participa en línea o a través de una llamada

telefónica.

Contacto: Ruth Brown, PhD at ruth.brown@vcuhealth.org

para más información

Sign Up:
http://tiny.cc/

HOPE_regression



¡Gracias!

Familias y Auto-

Defensores

Financiamiento:

•NICHD K08 Award

•NICHD R01

K08 Equipo de mentores 

Ananda Amstadter, PhD

• Colleen Jackson-Cook, Phd

• George Capone, MD

• Steven Aggen, PhD

• Timothy York, PhD

• Jennifer Accardo, MD

R01 Co-Investigadores

• Ananda Amstadter, PhD

• Michael Broda, PhD

• Stephanie Santoro, MD

• Jonathan Santoro, MD

• Brian Skotko, MD

• Community Advisory Board
www.hope.lab.vcu.edu

http://www.hope.lab.vcu.edu/
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