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En las dos Ultimas generaciones ha habido un cambio altamente significativo en la supervivencia
de las personas con sindrome de Down. En la década de los cuarenta del pasado siglo, la
esperanza media de vida era de 12 afios (Penrose, 1949). Gracias a los avances médicos y a la
mejora en los servicios, disfrutan ahora de esperanzas de vida que estan alrededor de los 60 afios
(Bittles y Glasson, 2004). En consecuencia, ahora somos testigos de la primera generacion de
personas con sindrome de Down que se ha beneficiado de una revolucién en su vida que supone
mayor capacidad de conocimiento, atencién a su salud, apoyos y servicios (Yang et al., 2002). Al
tiempo que su esperanza de vida es mas larga, llega una poblacion mayor de individuos de adultos
gue muestran cambios prematuros en su salud relacionados con la edad. Surge asi la necesidad
de proporcionar atencion sanitaria especializada para esta poblacion de mas edad que muestra un
mayor riesgo para ciertos problemas y menor para otros. Es mayor su riesgo para que aparezca
demencia, cambios en la piel y el cabello, una menopausia de apariciébn mas precoz, trastornos de
la visién y audicién, crisis epilépticas de aparicion en el adulto, disfuncién tiroidea, diabetes,
obesidad, apnea del suefio y problemas osteomusculares. Junto al aumento de riesgo para ciertos
problemas, aparece un patrén diferente en otros que van asociados con la mortalidad del adulto
con sindrome de Down. Esta revision se centra en las tasas o frecuencias de aparicion de los
trastornos médicos mas frecuentes en los adultos, y en los factores que contribuyen a que
aparezcan o0 a que muestren cambios relacionados con la edad.

CAMBIOS EN LA PIEL Y EN EL CABELLO

Los adultos con sindrome de Down experimentan varios sintomas dermatologicos y
autoinmunes que son caracteristicos del envejecimiento acelerado, como son el encanecimiento
prematuro del cabello, la pérdida de pelo y las arrugas de la piel (Lott, 1982). En los exdmenes
post-mortem de la piel de los adultos, se han observado diferencias importantes en la piel en
relacién con la edad cronolédgica (Edwards, 1978). Ademas, la exposicion al sol puede ejercer un
efecto mas notable sobre el arrugamiento de la piel si se compara con la poblacion general, lo que
contribuye a que su piel aparezca prematuramente envejecida (Brugge et al., 1993).



Se estima que la alopecia areata (pérdida de pelo) aparece entre el 6 y 18,4% de los adultos con
sindrome de Down (duVivier y Munro, 1975; Prasher, 1994b). En comparacion, sélo el 0,1% de las
personas con otro tipo de discapacidad intelectual y el 0,1-0,2% de la poblacién general se ven
afectados por este problema (Safavi et al., 1995; duVivier y Munro, 1975). Se ha propuesto que
esta mayor tasa de incidencia puede guardar relaciéon con la deficiencia inmunolégica en las
funciones dependientes del timo (Carter y Jesagothy, 1976).

Otros problemas dérmicos corrientes en los adultos con sindrome de Down son la dermatitis
atopica, infecciones flingicas, dermatitis seborreica y xerosis, que afecta al 34-39% de los adultos
(Kerins et al., 2008; Prasher, 1994b; Roizen y Patterson, 2003). Estos problemas dérmicos se
aprecian con mas frecuencia en los adultos de mas edad que en los adultos jévenes, y pueden
deberse en parte al declive en el autocuidado asociado a pérdida de memoria y la demencia, que
son mas frecuentes conforme los adultos con sindrome de Down envejecen (Kerins et al., 2008).

Se han propuesto varias teorias para explicar este envejecimiento prematuro. La teoria del
envejecimiento por lesibn del ADN se basa en el envejecimiento como consecuencia de la
acumulacion de ADN envejecido por incapacidad para autorrepararse. Esta teoria se ve apoyada
por el hecho de que en los adultos con sindrome de Down se aprecian niveles mas bajos de
enzimas reparadoras del ADN (Madan et al., 2006). Hay una teoria alternativa que se centra en el
metabolismo de radicales libres, la cual implica a una enzima clave, la CuZn-superéxido dismutasa
localizada en el cromosoma 21 (Drushyna et al., 1998). La sobreexpresion de esta enzima provoca
alteraciones en la estructura y funcion del tejido (Sinha, 2005).

MENOPAUSIA

Se aprecia que en las mujeres con sindrome de Down notan el un comienzo de la menopausia a
una edad mas temprana que otras mujeres con discapacidad intelectual y las mujeres de la
poblacién general (Carr y Hollins, 1995; Cosgrave et al., 1999; Schupf et al., 1997). En un estudio
antiguo se vio que el 89% de las mujeres con sindrome de Down y el 69% de las mujeres con
discapacidad intelectual habian dejado de menstruar para la edad de 46 afios. Todas las mujeres
con sindrome de Down habian terminado su menstruacion para la edad de 51 afios y todas las que
tenian otras formas de discapacidad lo habian hecho para los 54 afios. Se estima que la media de
edad de aparicion de menopausia en las mujeres con sindrome de Down es de 47,1 afios, es decir
dos afios antes que la media de edad estimada para mujeres con discapacidad intelectual que es
de 49,3 (Schupf et al., 1997). Estas estimaciones quiza lo hagan por lo bajo ya que no se conocio
en este estudio la proporcidon de mujeres en esa muestra que nunca habian tenido menstruacion.
En un estudio prospectivo reciente que utilizd multiples métodos de analisis sobre la edad de la
menopausia en mujeres con sindrome de Down, todas ellas con historia previa de menstruacion, la
media estuvo entre 45,8 y 47,1 (Seltzer et al., 2001). Ninguna mujer con sindrome de Down mayor
de 52 afos tenia menstruacién. En comparacion, la edad de la menopausia en la poblacion
general es de 51,3 afios, con la perimenopausia iniciandose a los 47,5 (McKinlay et al., 1992), lo
que indica que las mujeres con sindrome de Down tienen una media de edad de la menopausia
gue es unos 4 a 6 afios antes que en las mujeres de la poblacién general.

El comienzo mas temprano de la menopausia tiene implicaciones para su salud ya que la
menopausia es un factor de riesgo para problemas cardiacos, depresion, osteoporosis, cancer de
mama y demencia en la poblacion general (Harlow y Ephross, 1995), y va asociada al declive
cognitivo y la demencia en las mujeres con sindrome de Down (Patel et al., 2001; Schupf et al.,
2003). Algunos estudios han sugerido la deficiencia tiroidea como factor que puede contribuir al
comienzo de la menopausia (Carr y Hollins, 1995), si bien otros no han replicado estos hallazgos,
debido en parte a que las mujeres de la muestra recibieron adecuado tratamiento tiroideo (Schupf
et al., 1997; Seltzer et al.,, 2001). No queda clara, pues, la contribucién de las alteraciones del
tiroides en la prematuridad de la menopausia.

TRASTORNOS DE LA VISION

Los trastornos de la vision (44-71%) y las anomalias oculares son frecuentes en los adultos con
sindrome de Down de edad avanzada (Gardiner, 1967; Jacobson, 1988; McCarron et al., 200%).
Esta alta prevalencia no guarda relacion con el nivel de funcionamiento intelectual, y es mayor que
la que se observa en adultos mayores que no tienen sindrome de Down (8-50%) (Gardiner, 1967;
Haveman et al., 1989; Janicki y Jacobson, 1986; Moss, 1991). Al igual que ocurre con la agudeza
visual en la poblacion general, la vision se deteriora, con una prevalencia de alteracion visual grave
gue aumenta desde el 18% en la edad 30-39 afios, a 28% en la edad 40-49 afios y 45 % en la
edad 50-59 afios (Van Buggenhout et al., 1999). Mas preocupantes todavia que la prevalencia son



los informes de que sélo el 53% de los casos estén diagnosticados, y que sélo el 50% de las
personas con sindrome de Down reciban la adecuada correccion de su trastorno visual (Jacobson,
1988).

Entre los mas frecuentes problemas oftalmoldgicos se encuentran las cataratas (11-33%), el
estrabismo (23-37%), los problemas de refraccion (30-34%) y el queratocono (15%) (Aitchison et
al., 1990; Prasher, 1994b; Van Allen et al., 1999; Van Buggenhout et al., 1999). En un pequefio
estudio de 19 adultos con sindrome de Down de mas de 40 afios se describieron tasas aun
mayores de problemas oftalmoldgicos, con el 55% mostrando estrabismo y el 75% problemas de
refraccion (Hesmes et al., 1991). La prevalencia de cataratas es mayor en los adultos que en los
nifios con sindrome de Down y es comparable o incluso mayor que la prevalencia del 17%
encontrada en los adultos de la poblacién general (Congdon et al., 2004). Se han descrito tasas
mayores de cataratas en adultos con sindrome de Down (30-68%), estando asegurada la cirugia
en pocos (Hesmes et al., 1991; Pueschel, 1990; Van Allen et al., 1999). Incluso cuando se realiza
la cirugia, pueden persistir los problemas y los trastornos visuales debido a la afaquia (ausencia de
cristalino en el o0jo) y al mal uso de las lentes bifocales (Van Allen et al., 1999). Las cataratas
seniles, que se caracterizan por engrosamiento gradual del cristalino, tienden a ocurrir a una edad
mas temprana si se comparan con otras personas con discapacidad intelectual, debido
probablemente a una aceleracién en el proceso de envejecimiento y al consiguiente aumento de
radicales libres en sus células (Ellis, 2002).

El queratocono aumenta también con la edad, de 11% en la edad adulta media al 20% en el
anciano (Van Allen et al., 1999). En un pequefio estudio se vio que el 37% de los adultos de més
de 40 afios tenian queratocono (Hesmes et al., 1991).

TRASTORNOS DE LA AUDICION

La pérdida de la audicion relacionada con la edad es més frecuente en los adultos con sindrome
de Down que en la poblacion general y parece iniciarse a edad mas temprana. Los trastornos
auditivos neurosensoriales para altas frecuencias (como sucede en la presbiacusia) en los adultos
con sindrome de Down se inician unos 20 a 30 afios antes que en sus pares con discapacidad
intelectual, y unos 30 a 40 afios antes que en la poblacién general (Buchanan, 1990). Las tasas de
pérdida auditiva oscilan entre el 12 y el 72% (Howells, 1989; Prasher, 1994b; Van Buggenhout et
al., 1999), y pueden depender de la naturaleza de las pruebas de evaluacién. Con métodos
audiométricos bien detallados, Van Buggenhout et al. (1999) observaron que el 53% de los adultos
tienen una pérdida auditiva moderada, 17% una pérdida grave y 2% una pérdida profunda. Se
afirmo6 que con la edad estas tasas aumentan y la pérdida se va haciendo mas grave (Buchanan,
1990; Van Buggenhout et al., 1999). La pérdida auditiva no guarda relacion con el nivel de
discapacidad intelectual, pero es mas grave en los adultos que ademas muestran demencia
(McCarron et al., 2005).

Howells (1989) sefialé que el 55% de los adultos de mas de 21 afos pueden tener pérdida
auditiva neurosensorial. En adultos de mas de 35 afos, el 68% de los oidos explorados tienen
pérdidas auditivas de localizacién coclear, con pérdidas de conduccion en el 5% y pérdidas de
caracter mixto en el 13% (Evenhuis et al., 1992). Van Buggenhout el al. (1999) hallaron igualmente
tasas bajas de pérdida auditiva de caracter conductivo (10%) en su muestra de adultos, un nimero
comparable de pérdida auditiva de carécter neurosensorial o mixto (45% y 44%, respectivamente).
Sin embargo, Evenhuis et al. (1992) comentan que no sabemos en qué grado la tasa y la
intensidad de las pérdidas auditivas en el adulto tienen relacion con la patologia previa del oido
medio, como es la otitis media. Puesto que la esperanza de vida se hace mayor, es importante
saber en qué grado los problemas médicos en las primeras etapas de la vida influyen sobre la
salud de etapas posteriores.

Pese a la frecuencia de estos problemas auditivos en el adulto, pocos son identificados o
tratados. De las personas a las que se identificé pérdida auditiva durante la exploracién realizada
en el curso de la investigacién, que no llevaban prétesis auditivas, el 80% de sus cuidadores y
médicos generales desconocian que tenian tales pérdidas (Van Buggenhout el al., 1999). Ademas,
s6lo el 41% de las personas identificadas por su pérdida auditiva mediante las pruebas
exploratorias estaban utilizando tales proétesis (Van Buggenhout el al., 1999). La mitad de la
muestra tenia entre discapacidad intelectual entre grave y profunda, lo que pudo haber contribuido
a la dificultad para llevar las protesis.



TRASTORNOS CONVULSIVOS

La frecuencia de las crisis aumenta con la edad en las personas con sindrome de Down,
especialmente si sufren de demencia comorbida. Los antiguas cifras sobre la tasa de crisis fueron
significativamente menores que las estimaciones mas recientes. En un antiguo estudio se dio una
tasa de 12,2% en adultos de mas de 55 afios y de 15,8% por encima de los 50 (Veall, 1974). Sin
embargo las antiguas estimaciones coinciden con las mas recientes en cuanto que la tasa de
registros EEG que reflejan actividad de crisis, un 71,4% en adultos de mas de 55 afios (Tangye,
1979). Aunque los informes antiguos subestimaron las cifras actuales de prevalencia, quiza debido
a una esperanza de vida mas corta, esos estudios coincidian en que la tasa de crisis aumenta con
la edad desde la adolescencia a la adultez. Este aumento a lo largo de la vida se ve confirmado
por estudios posteriores. Diferencias de cohorte muestran que el 8% de adolescentes y adultos
jovenes con sindrome de Down sufren crisis frente al 24-28% en adultos de 50 afios o mas
(Johannsen et al., 1996; McDermott et al., 2005). McVicker et al. (1994) confirmaron también una
tasa mas baja en individuos jévenes (7%) frente a adultos de mas de 50 afos (46%).Un estudio
longitudinal mostr6 que aproximadamente el 8% tenia crisis y que, de éstos, el 40% las
experimentaban pasados los 20 afios (Pueschel et al., 1991). La mayor incidencia de crisis puede
estar relacionada con el gen de la epilepsia mioclénica ubicado en el cromosoma 21, pero esta
forma de epilepsia es mas frecuente en los nifios y adolescentes (Hattori et al., 2006). Los
pacientes mayores con sindrome de Down tienen tipicamente crisis ténico-clénicas (conocidas
antes como gran mal), o crisis parciales simples o complejas (Pueschel et al., 1991). Otra causa
puede residir en las anomalias estructurales y bioquimicas que se encuentran en el sistema
nervioso central de estos adultos.

El aumento de la incidencia de crisis con la edad se da también en la poblacién general, si bien
en ésta la incidencia global es menor que en la poblacién con sindrome de Down (McDermott et
al., 2005); pero debe advertirse que la tasa en esta poblacién es inferior a la que se describe para
la poblacion con discapacidad intelectual en general (McDermott et al., 2005). Las estimaciones
mas recientes de la tasa en adultos con sindrome de Down varian del 9,4 al 26,5, con una media
de comienzo entre los 30 y 37 afios (McDermott et al., 2005; Johannsen et al., 1996; McVicker et
al., 1994; Puri et al., 2001).

Ademas de aumentar con la edad, la tasa de epilepsia y crisis esta también relacionada con el
comienzo de demencia en los adultos con sindrome de Down (Puri et al., 2001; Prasher y Corbett,
1993). En un estudio, el 80% de los adultos con crisis presentaban también sintomas propios de
un diagnéstico clinico de demencia (McVicker et al., 1994). En otro estudio, el 53% de las
personas con demencia tenian crisis y su comienzo parecia presagiar el deterioro cognitivo y los
sintomas de demencia (Lott y Lai, 1982). Ciertamente, se ha descrito que el comienzo de crisis
ocurre a una edad mas temprana en las personas que no padecen demencia (29 afios) frente a las
gue la desarrollan (45 afios). La demencia puede ser un factor importante de riesgo para la
aparicion tardia de las crisis en los adultos con sindrome de Down, pero no es el factor
responsable de que haya una mayor tasa en todos estos individuos (Menéndez, 2005).

DISFUNCION TIROIDEA

Al igual que ocurre con la tasa de crisis que aumenta con la edad, la tasa de individuos con
sindrome de Down con riesgo de presentar problemas tiroideos aumenta también con la edad
(Korsager et al., 1978), si bien no todos los estudios lo confirman (Murdoch et al., 1977; Sare et al.,
1978). El 35-40% aproximadamente de adultos tienen una anormal funcién tiroidea, si bien sélo el
7-8% muestran hipotiroidismo activo (Dinai y Carfienter, 1990; Prasher, 1994a,b). Del mismo modo
gue con las crisis, la tasa de enfermedad tiroidea en los adultos es superior a la de la poblacion
general (Coleman, 1994).

Este aumento de la tasa de incidencia subraya la necesidad de vigilar de forma constante y
rutinaria la funcion tiroidea en los adultos. Hacerlo de forma rutinaria resulta especialmente
importante ya que es asi como se han descubierto casos de insuficiencia tiroidea en pacientes que
recibian dosis demasiado bajas o demasiado altas para controlar su enfermedad (Prasher, 1994a).

OTROS PROBLEMAS MEDICOS

Diabetes

Hay algunos informes sobre el aumento de riesgo de diabetes tipo | en las personas con
sindrome de Down, asi como del mayor riesgo de mortalidad por esa causa si se compara con la
poblacién general (Anwar et al., 1998; Hill et al., 2003). Parece ir aumentando la edad a la que se
inicia la diabetes tipo | en estas personas. Los primeros estudios en los sesenta del siglo pasado



se centraban en nifios (Burch y Milunsky, 1969; Farquhar, 1962; Milunsky y Neurath, 1968) y se dio
la cifra de 8 afios como la de maxima incidencia de aparicion; pero la esperanza de vida entonces
estaba en los 18 afos (Collman y Stoller, 1963). Al aumentar la esperanza de vida, las
estimaciones mas recientes sobre la edad de comienzo de diabetes tipo | son de 22 afios, cifra
comparable a la de la poblacion general (Anwar et al., 1998), y coincidente con el hecho de que
haya mas personas a las que se diagnostica de diabetes de comienzo en la edad adulta que de
diabetes tipo I. Sin embargo, hay informes contrarios que sugieren que los adultos con sindrome
de Down tienen menor riesgo de mortalidad por diabetes tipo | que la poblaciéon general y los
adultos con discapacidad intelectual por otras causas (Haveman et al., 1989; Yang et al., 2002). Se
dispone de pocos estudios sobre la diabetes tipo Il, pero la tasa ofrecida en un estudio preliminar
parece ser menor que la de la poblacién general (Silverman, 2010). Se necesitan estudios de
poblacién mas detallados sobre las tasas de ambos tipos de diabetes en las personas con
sindrome de Down para confirmar estos resultados.

Obesidad

Una importante proporcion de adultos con sindrome de Down muestran sobrepeso u obesidad
de acuerdo con el indice de masa corporal (IMC). Se ha descrito que el 45-79% de varones y el 56
-96% de mujeres tienen sobrepeso (Bell y Bhate, 1992; Melville et al., 2005; Prasher, 1995; Rubin
et al., 1998), mientras que la prevalencia de sobrepeso en la poblacidon general, en ese periodo,
era aproximadamente de un tercio (Rubin et al., 1998). Entre los factores que pueden contribuir a
ese alto nivel de sobrepeso y obesidad se encuentran los habitos de alimentacion, la ingesta, el
metabolismo basal, el hipotiroidismo y el menor grado de ejercicio (Prasher, 1995).

El IMC aumenta con la edad en la poblacién general. A la inversa, se ha observado que los
IMCs en grupos de adultos con sindrome de Down disminuyen con la edad (Prasher, 1995; Rubin
et al., 1998). Se especula sobre los factores que pueden contribuir a este hecho, pero pueden ser
el vivir en residencias y el control del peso que contribuye a una mayor longevidad (Rubin et al.,
1998).

Apnea del suefio

La apnea obstructiva del suefio (AOS) esta presente en el 30-55% de nifios con sindrome de
Down (de Miguel et al., 2003; Stebbens et al., 1991). Los factores conocidos de riesgo en los nifios
son de caracter facial (hipoplasia del macizo central de la cara, hipoplasia mandibular), y de otros
rasgos fisicos (glosoptosis, anormal estrechez e hipotonia de las vias respiratorias superiores,
amigdalas colocadas mas superficialmente, hipertrofia de amigdalas y adenoides por infecciones).
Han de identificarse otros factores de riesgo. Los adultos con sindrome de Down tienen un riesgo
mayor de AOS ya que los riesgos de los nifios permanecen en la adultez y a ellos se suman otros.
La obesidad, antes comentada, es un nuevo factor de riesgo. El hipotiroidismo cuya tasa aumenta
con la edad también lo es. Los pocos estudios que han analizado la tasa de AOS en adultos dan
cifras de hasta el 94% (Trois et al., 2009). Pese al aumento en el numero de factores de riesgo que
predisponen a los adultos con sindrome de Down a sufrir de AOS, el aumento de la edad es el
mas poderoso, en especial cuando no existen los demas factores de riesgo (Resta et al., 2003).

Problemas osteoarticulares

Los problemas osteoarticulares derivan a menudo de la degeneracién prematura del hueso y de
la enfermedad articular (Dacre y Huskisson, 1988; Olive et al., 1988). Es frecuente en los adultos
con sindrome de Down la osteoporosis, y el riesgo aumenta con la edad (Center et al., 1998). Son
varios los factores de riesgo para la aparicion de osteoporosis: la precocidad de la menopausia, la
menor actividad fisica, el bajo tono muscular y la disminucién de la fuerza. También es frecuente la
osteoartritis degenerativa, la de la columna alcanza al 22% en adultos de edad media y 40% en los
adultos ya mayores (Van Allen et al., 1999). Son sintomas tipicos el entumecimiento, la debilidad y
el dolor. Con frecuencia es dificil detectar estos sintomas en las personas con discapacidad
intelectual, por lo que puede que las cifras sobre su tasa de aparicion sean inferiores a las reales.
Los problemas ortopédicos, como por ejemplo los pies planos (un problema congénito), son la
anomalia osteoarticular mas frecuentemente observada en los adultos con sindrome de Down,
llegando a afectar a un 70% de los individuos (Prasher, 1994b).

Prolapso de la valvula mitral

El prolapso de la valvula mitral es frecuente en los adultos con sindrome de Down, apareciendo
en el 46 a 57% de los individuos (Barnhart y Connolly, 2007; Roizen y Patterson, 2003). Su
aparicion tardia es independiente de la cardiopatia congénita que haya podido existir porque
aparece también en adultos que no padecieron dicha cardiopatia. Los signos mas tempranos son



comparables a los que pueda haber en el resto de la poblacién: fatiga, aumento de peso e
irritabilidad (Barnhart y Connolly, 2007).

MORTALIDAD

Los problemas de salud en los adultos, que acabamos de revisar, como son los trastornos
sensoriales, los tiroideos o la artrosis de columna, pueden contribuir a la mortalidad mas temprana
gue se observa en los adultos con sindrome de Down (Kapell et al., 1998; Lantman-de Valk et al.,
1996). Pero no esta bien demostrado todavia su efecto directo sobre la mortalidad. La esperanza
de vida de los adultos ofrece un patrén similar hasta la edad de los 40 afios si se compara con sus
pares con otros tipos de discapacidad intelectual; es después cuando se acredita la elevacion de la
mortalidad (Haveman et al., 1989; Maaskant et al., 2002; Strauss y Eyman, 1996).

Es bien sabido que la esperanza de vida de los adultos estd aumentando y ahora presenta una
media que se aproxima a los 60 afios. Pero todavia esta sustancialmente por debajo de la que
presenta la poblacién general o las personas con otro tipo de discapacidad intelectual (Glasson et
al., 2002; Janicki et al., 1999). También, las mujeres tienen una esperanza de vida mas corta que
la de los hombres, lo contrario de lo que ocurre en la poblacién general o en personas con otro tipo
de discapacidad intelectual (Carter y Yankar, 1983; Glasson et al., 2002; Glasson et al., 2003;
Tyrer et al., 2007). Pero las diferencias de mortalidad por razén de sexo son todavia especulativas
ya que no se han replicado estos hallazgos en otros estudios (Day et al., 2005; Janicki et al.,
1999). Si fueran validas, la menopausia precoz podria ser un factor etioloégico a considerar (Schupf
et al., 1997).

En relacién con otros factores de riesgo capaces de predecir la mortalidad, los datos son
ambiguos. Algunos estudios hallaron que las capacidades funcionales predecian la mortalidad de
los adultos (Chaney y Eyman, 2000; Esbensen et al., 2007; Eyman et al., 1991; Strauss y Zigman,
1996), al igual que en las personas con otro tipo de discapacidad intelectual (Bittles et al. 2002;
Strauss y Eyman, 1996). Se vio que los niveles previos de habilidades funcionales y sus
posteriores declives predecian la mortalidad en una muestra de adultos con sindrome de Down
(Esbensen et al.,, 2007). Sin embargo no siempre se ve confirmada esta relacion entre las
habilidades funcionales y la mortalidad (Glasson et al., 2002; Strauss y Eyman, 1996; Strauss y
Zigman, 1996). La edad es el factor que de manera constante aparece como predictor de
mortalidad (Esbensen et al., 2007; Eyman et al., 1989; Hayden, 1998), y la reciente investigacion
sugiere que el empeoramiento de los problemas de conducta pueden ser otro elemento predictor
de la mortalidad (Esbensen et al., 2007).

Son causas frecuentes de muerte en esta poblacion la leucemia, los problemas respiratorios, los
problemas cardiacos congénitos, los trastornos del aparato digestivo, la demencia y la enfermedad
de Alzheimer, causas cuya influencia varia con la edad (Day et al., 2005; Hermon et al., 2001; Hill
et al., 2003; Thase, 1982). Aunque la leucemia es causa frecuente de muerte en los nifios (por
detras de los problemas respiratorios y las cardiopatias congénitas), este riesgo disminuye con la
edad (Hasle et al., 2000; Yang et al., 2002). En contraposicion, el riesgo de mortalidad por cancer
en los adultos con sindrome de Down es igual o inferior al del resto de la poblacion o personas con
otro tipo de discapacidad intelectual (Day et al., 2005; Hasle et al., 2000; Patja et al., 2001b;
Sullivan et al., 2007; Yang et al., 2002). En particular, el riesgo de mortalidad por tumores sélidos
en los adultos es considerablemente menor que en el resto de la poblacion (Hasle et al., 2000; Hill
et al., 2003; Sullivan et al., 2007). En cambio, el riesgo de demencia aumenta con la edad (Yang et
al., 2002). Los problemas respiratorios, las anomalias congénitas (que no fueran de naturaleza
cardiaca) y la isquemia miocardica también varian con la edad en su relacién con la mortalidad de
las personas con sindrome de Down. En las personas mayores, los problemas respiratorios y las
anomalias congénitas parecen ser mas frecuentes de lo esperado mientras que la isquemia
miocardica lo es menos (Yang et al., 2002). Que los defectos cardiovasculares y circulatorios sean
causas comunes de mortalidad en las personas con sindrome de Down no resulta inesperado
dado el fenotipo biolégico de este sindrome (Roizen, 1996). En comparacién, las causas
frecuentes de mortalidad entre los individuos con discapacidad intelectual incluyen las
enfermedades cardiovasculares, los trastornos respiratorios y el cancer (Patja et al., 2001a),
causas comparables a las que se han encontrado en una muestra de sélo adultos con sindrome de
Down (Esbensen et al., 2007).

PROBLEMAS MEDICOS CON BAJO RIESGO

Si bien los adultos con sindrome de Down estan en riesgo de tener algunos problemas médicos,
como se ha descrito, tienen menor riesgo de padecer otros. En una revisién sobre canceres en



estas personas, se mostro que los tumores sélidos malignos presentaban menor incidencia (Satgé,
1998). En particular, los tumores epiteliales mas frecuentes, asi como los canceres de de mama,
Utero, tracto digestivo, genitales, piel, bronquios, tracto urinario y garganta/nariz/oido (Hasle et al.,
2000; Hill et al., 2003; Jancar y Jancar, 1976; Oster et al., 1975; Scholl et al., 1982). Sin embargo
se ha descrito mayor riesgo de cancer testicular (Dieckmann et al., 2000).

Las explicaciones propuestas para comprender esta menor incidencia son diversas. Son
escasos los estudios detallados sobre la morbilidad en los adultos. Se ha propuesto también que
estas personas pueden estar menos expuestas a factores ambientales que contribuyen al cancer
(Satgé et al., 1998). La menor utilizacion del tabaco y el alcohol, la menopausia mas temprana, y
otros factores de su estilo de vida y del ambiente pueden contribuir a este menor riesgo. Sin
embargo la obesidad y la falta de actividad fisica, tan frecuentes en ellos, podrian ser factores
mayores de riesgo. Se ha sugerido también como factor que reduce el riesgo la menor esperanza
de vida (Satgé et al., 1998). Pero dado el aumento de esperanza de vida que ha ocurrido en los
Ultimos afos, ese factor pierde su importancia. Se han identificado varios genes supresores de
tumores en el cromosoma 21, por lo que es posible que este factor contribuya al menor riesgo de
tumores solidos (Lee et al., 2003). Otra hipotesis implica a la enzima Cu-Zn superédxido dismutasa,
cuyo gen estd también presente en el cromosoma 21, y su contribucion al metabolismo de
radicales libres de oxigeno, como factor que reduce el riesgo de carcinogénesis (de la Torre et al.,
1996).

Aunque la tasa de prolapso de la valvula mitral es alta, los adultos con sindrome de Down tienen
menor riesgo de que se desarrolle la enfermedad cardiovascular y cerebrovascular que en la
poblacién general (Marino y Pueschel, 1996); tienen tasas menores de enfisema pulmonar,
fracturas, hipercolesterolemia y cardiopatia isquémica que los adultos con discapacidad intelectual
por otras cusas (Haveman et al., 1989; Kerins et al., 2008). También presentan valores menores
de frecuencia cardiaca en reposo y de presion arterial que la poblacién general (Prasher, 1994b;
Richards y Enver, 1979). La elevacién de la presion arterial que normalmente se aprecia con la
edad en la poblacién general es de menor grado, y de hecho la hipertensién es un problema poco
frecuente en ellos (Kerins et al., 2008; Prasher, 1994hb).

Si bien son frecuentes las infecciones respiratorias, no lo son otros problemas respiratorios
(Minihan y Dean, 1990; Prasher 1994b; Wilson y Haire, 1990). Ademas, conforme disminuye la
motilidad de la caja toracica con la edad, se ha visto que se dan con mas frecuencia las
neumonias recurrentes con recuperaciéon incompleta (Van Allen et al., 1999). Esto es
particularmente importante ya que la enfermedad respiratoria es causa frecuente de mortalidad en
los adultos con sindrome de Down. Puede que los problemas respiratorios crénicos contribuyan
mas a la mortalidad que los agudos.

EL CUIDADO DE LA SALUD

Existen excelentes guias y programas de atencion a la salud para las personas con sindrome de
Down a lo largo de su vida, incluidas las especificas para adultos (Cohen, 2002; Riancho y Flérez,
2009; Programa espafiol, 2010). Ofrecen recomendaciones a los profesionales sanitarios sobre los
problemas que han de vigilar y la frecuencia con que han de hacerlo. Pero se conoce poco sobre
la forma en que los adultos han de aprender a vigilarse, a utilizar y acceder a la atencién sanitaria,
y las barreras que experimentan en esa atencion, si bien existen ya esfuerzos por explorar estas
cuestiones.

La literatura sobre la utilizacion de los servicios de atencion sanitaria por parte de los adultos
indica que existen enormes diferencias en el acceso a estos servicios si se compara con la de la
poblacién general (Horwitz et al., 2000). Como ejemplo, pocos adultos con discapacidad intelectual
reciben atencion de los especialistas a pesar de que un alto porcentaje, como es el caso de las
personas con sindrome de Down, presentan necesidades médicas que requieren la atencion de un
especialista. En USA, el gobierno federal ha establecido una agenda para promover la salud de las
personas con discapacidad intelectual, mejorar la calidad del acceso a la atencién sanitaria, y
formar al personal especializado para atender sus necesidades (US Public Health Service, 2001).

CONCLUSIONES

Al tiempo que las personas con sindrome de Down siguen disfrutando de vidas mas largas, se
hace mas critico el comprender su envejecimiento y los problemas de salud que van asociados.
Los trastornos crénicos que se inician en la adultez y el cambio que experimentan otros problemas
relacionado con la edad, han de tener consecuencias importantes en el modo de manejar la
atencion sanitaria de esta poblacién durante su vejez. Los profesionales sanitarios tienen que estar



informados sobre los problemas de salud mas corrientes conforme las personas van envejeciendo,
estar alertas sobre ese declive que se inicia antes que en la poblacion general, y sobre las
consecuencias que los problemas médicos ocurridos en las primeras etapas de la vida puedan
tener en las etapas posteriores del individuo. Por ejemplo, las infecciones crénicas del oido medio
y tratadas inadecuadamente en la nifiez pueden tener un impacto sobre la pérdida auditiva en la
edad adulta.

El diferente patron que adoptan los problemas de salud en los adultos con sindrome de Down al
ir envejeciendo tiene también implicaciones para los familiares y cuidadores. Mas del 60% de los
adultos con discapacidad intelectual conviven con su familia (Fujiura, 1998). Como tales, las
familias y los cuidadores necesitan estar informados sobre qué sintomas han de estar alertados,
con el fin de comunicar mejor a los profesionales sanitarios acerca de los cambios que observen
en la salud. Serd el profesional el responsable de determinar si estos sintomas corrientes se deben
a hipotiroidismo, o a un prolapso de la valvula mitral, a los sintomas de la menopausia, a un dolor,
a perturbaciones del suefio, 0 a una depresién secundaria a su desorientacion debida a trastornos
sensoriales (McGuire y Chicoine, 2009). El deterioro de la salud puede deberse también a
problemas de conducta, especialmente si la persona tiene dificultad para comunicarse y para
expresar sus problemas o sus achaques médicos. Y finalmente, ha de facilitarse a los adultos
informacion apropiada para que entiendan mejor los cambios en sus capacidades y en su salud, y
sean convenientemente aconsejados.
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