3.3 VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO

Programa de salud del adulto
con sindrome de Down

Conocido y asumido el concepto de Salud como un bien
y un derecho de toda la poblacién, debemos velar cada
uno desde nuestro ambito (padres, médicos, psicologos,
profesores) por las personas con discapacidad intelec-
tual.

Existe todavia una tendencia a relacionar el sindrome de
Down con la infancia, olvidando que son personas que
se hacen adultas. En materia de salud, cuando se pasa
la edad pediéatrica se produce un vacio ya que con fre-
cuencia nadie asume el papel que hasta entonces venia
desarrollando el pediatra, que se ve obligado a prolon-
gar sus actuaciones mas alla de lo que es competencia
suya por edad. Este vacio hace que el adulto con sin-
drome de Down abandone las revisiones médicas que
le corresponden (con el riesgo de que se pasen por alto
problemas médicos frecuentemente asociados al sin-
drome de Down), e incluso otras enfermedades menos
especificas que a cualquier persona adulta se le diag-
nostican cuando siguen los controles propios del pro-
grama de salud del adulto, de la mujer o del anciano,
implantados en todas las comunidades auténomas. La
redaccién de un Programa de Salud del Adulto con sin-
drome de Down es consecuencia y continuacién, por
tanto, del Programa de Salud existente para nifios y
adolescentes.

En congruencia con los principios de integracion e igual-
dad, lo ideal es incluir a los adultos con sindrome de
Down como beneficiarios de los mencionados programas
dirigidos a la poblacién general, pero siempre teniendo
en cuenta las especificidades propias del sindrome de
Down y las alteraciones frecuentemente asociadas. Es
funcién del médico de familia o del internista estar al tan-
to y coordinar las actividades sanitarias, como respon-
sables de la prevencién y promocion de su salud. No es
bueno distribuir los problemas de salud de una perso-

na (con o sin sindrome de Down) entre muchos espe-
cialistas, pues la realidad es que mas que tratar enfer-
medades debemos acostumbrarnos a tratar con perso-
nas enfermas, tomadas en su totalidad. Logicamente
hay areas especificas que es mejor que las controle un
especialista en esa materia, pero cuando se deben fre-
cuentar varios médicos debe haber uno de ellos que
coordine todas las intervenciones.

Es recomendable, si no lo tenia ya, escoger un oftal-
mologo, un otorrinolaringélogo y un dentista que conti-
nuen las revisiones de la vision, de la audicién y de la
boca. Mantener la agudeza visual y el nivel de audicién
adecuados son condiciones imprescindibles para todas
las funciones basicas de la vida diaria. Pero ademas,
cualquier déficit repercute muy negativamente en las
personas con discapacidad intelectual, provocando
incluso problemas de conducta que inducen a errores
diagnosticos, con lo que se impide el correcto trata-
miento. Mantener la funcionalidad de la dentadura o
de la prétesis dental permitira triturar adecuadamente
los alimentos con lo que reducimos los problemas fun-
cionales digestivos. De la misma forma hay que seguir
con los habitos adquiridos para evitar la obesidad y el
estrefiimiento.

Las mujeres deben integrarse en los programas de detec-
cion del cancer ginecoldgico segln les correspondan por
edad y actividad sexual, con las pautas indicadas en cada
caso para citologia o ecografia, ademaés de la atencion
en la menopausia o la anticoncepcion. En lo referente a
la exploracién mamaria, aun sabiendo la menor inciden-
cia de cancer de mama en el sindrome de Down, también
deberemos tener en cuenta el envejecimiento prematuro,
por lo que se valorara de forma individualizada la opcién
de realizar la mamografia de referencia incluso anticipa-
damente antes de los 50 anos, sobre todo si hay ante-
cedente familiar directo de cancer de mama.

Se establecera un seguimiento directo de la patologia
osteoarticular, ya existente o que pueda surgir, pues es
origen de severas limitaciones en el plano fisico. La
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osteoporosis, que de manera fisiolégica incide con la
edad, se retrasa con el gjercicio y la alimentacion sana
en donde destaca la ingesta suficiente de calcio, presente
en leche y sus derivados.

Los cuidados de la piel y la higiene quedan descritos en
otro capitulo del programa. No se deben olvidar la detec-
cién precoz y prevencion de toxicomanias, basicamen-
te alcohol y tabaco. Ademas, por las complicaciones
gue puedan aparecer, es necesaria la vacunacion del
adulto frente a la gripe y al neumococo, ademas de las
imprescindibles del tétanos y hepatitis B segln las pau-
tas establecidas.

Hay que tener siempre presente la excepcional toleran-
cia que estas personas tienen al dolor, el cual no se
corresponde en general con la gravedad del cuadro pato-
l6gico real, y eso exige que demos por nuestra parte el
valor que se merecen, otros sintomas y signos para evi-
tar errores diagnoésticos. Las personas con sindrome de
Down tienen un umbral del dolor elevado que condicio-
na la poca expresividad de dolor ante traumatismos de
consideracion. Ademas no tienen facilidad para localizarlo.
Otras veces lo expresan en forma de cambios de com-
portamiento con ansiedad, retraimiento o agresividad. Asi-
mismo, previo a intervenciones quirdrgicas, habra que pre-
venir al anestesista de la posibilidad de alteracién
atlanto-axoidea o hipersensibilidad a la atropina.

Siguiendo las indicaciones de la Organizacién Mundial
de la Salud (0.M.S.), los adultos con sindrome de Down,
incluso estando perfectamente sanos en los aspectos
fisico y psiquico, son personas fragiles en lo social, y
requieren una intervencién multidisciplinar que les
garantice sus derechos como seres humanos. Siempre
desde nuestras consultas deberemos interesarnos por
este aspecto y pedir la intervencion de los servicios
sociales si detectamos cualquier carencia.

El plan de actuacién ante el adulto que sufre proble-
mas cronicos vendra condicionado por el control de
éstos, mientras que ante el adulto sano con sindrome de

Down deberemos aplicar las mismas medidas preven-
tivas que al resto de la poblacién, teniendo en cuenta las
especificidades de la trisomia 21. Para ello una buena
tactica es hacer llegar a nuestro médico de familia o
internista un ejemplar de este programa espanol de
salud para personas con sindrome de Down.

En la pagina 67 se detallan con precision las explora-
ciones clinicas y controles analiticos que se deben rea-

lizar a lo largo de toda la etapa adulta (cronograma).

El anciano con sindrome de Down

Ahora, gracias a las atenciones que se les prestan, las per-
sonas con sindrome de Down ya no s6lo se hacen adul-
tas sino que se hacen ancianas. No es facil precisar su
expectativa de vida pues todavia estd aumentando, pero
podemos prever que, una vez superada la patologia con-
génita asociada, la esperanza de vida de las personas con
sindrome de Down sobrepasara los 60 afnos.

Esta demostrado que en el sindrome de Down se produce
un envejecimiento prematuro, que hace que las carac-
teristicas propias del anciano se manifiesten en ellos a
edades mas tempranas, por lo que no seria propio hablar
de ancianos sino mas bien de personas mayores con
sindrome de Down. Precisan, por tanto, cuidados geria-
tricos sin cumplir el requisito de la edad, entrando de
lleno en el concepto de persona mayor de alto riesgo o
anciano fragil, cuando menos por criterios sociales. Ade-
mas, algunos desarrollaran la enfermedad de Alzheimer.

El envejecimiento no es una enfermedad, es un proceso
fisiolégico que se caracteriza por el deterioro progresivo
e irreversible de todas las funciones del organismo. Habi-
tualmente asociamos el término anciano con enfermedad,
pues suelen presentar patologias cronicas asociadas,
pero también hay ancianos sanos, que no presentan
enfermedad ni problematica funcional, fisica, mental ni
social. No obstante iran acusando el paso de los afnos e
inexorablemente iran adquiriendo unas caracteristicas
que requeriran de cuidados médicos.



Caracterizan a la persona anciana no solo la edad sino
también la pluripatologia (entre la que suele haber una
enfermedad principal que le incapacita al menos en par-
te) y el deterioro cognitivo y/o problematica social. Pre-
senta limitaciones funcionales a la movilidad, con ines-
tabilidad y por tanto tendencia a las caidas, déficits
sensoriales, tendencia a malnutricién, deshidratacion y
consumo de medicamentos. En conjunto, lo que méas
llama la atencion son el deterioro cognitivo y el fisico.

Propio del paso de los afios es el deterioro cognitivo que,
en el sindrome de Down, puede verse acrecentado si se
asocia a la enfermedad de Alzheimer (ver pagina 54).
Afecta a la memoria, atencién, concentracion, pensa-
miento, lenguaje, capacidad de juicio, conducta, com-
portamiento, personalidad, etc. La intervencion debe
ser individualizada, a base de mucha paciencia, y enten-
diendo siempre que es una enfermedad y que, ademés
del tratamiento médico actual, no hay otro tratamiento
que el prestar todos los cuidados precisos. La mejor pre-
vencién esta en no dejar de ejercitar nunca la mente,
mediante lectura, conversacién, planteamiento de pro-
blemas cotidianos para su resolucién, etc.

Debe tenerse muy en cuenta el sindrome depresivo,
caracterizado por la pérdida de interés o de la capaci-
dad de disfrutar de las cosas, que se modifica poco por
factores ambientales, y puede haber también cuadros
confusionales ligados al deterioro cognitivo y a la edad.
El sindrome de inmovilidad consiste en la reduccién de
su capacidad de moverse independientemente. El poco
gjercicio fisico, la obesidad y la vida sedentaria conlle-
van debilidad muscular progresiva Yy, a la larga, la nece-
sidad de movilizacién por otras personas. Es muy inca-
pacitante y genera nuevos problemas como el
encamamiento y las ulceraciones. La solucion esta en
prevenirlo, y eso se consigue manteniendo un cierto
grado de actividad fisica. No se debe caer en la tenta-
cion de la comodidad, y para ello se les debe incitar a
participar en actividades de cualquier tipo adaptadas a
sus posibilidades. Un paseo diario o una tabla de gim-
nasia estan al alcance de todos y mantener tareas sua-

ves en casa también, con las que ademas, evitamos la
sobreproteccién y les hacemos sentir Utiles.

El sindrome de inestabilidad responderia a la dificul-
tad para mantener la postura erguida, cuya principal
consecuencia seran las caidas y fracturas, entre las que
destacan las de cadera y vértebras, que seran luego
causa de inmovilidad. Con excesiva frecuencia esta
implicada en su causa la toma de algin medicamento.

No debemos olvidar los déficits sensoriales tanto en la
esfera visual como en la auditiva, ya vistos en edades
anteriores, y el mantenimiento de las proétesis. Cerca
del 50% de ancianos no llevan las gafas apropiadas.

Fundamental es comprobar el estado de la dentadura o
de la prétesis dental, pues su deterioro es motivo de
malnutricién, malas digestiones y estrefiimiento. Debe-
remos aportar una dieta saludable, basada en verdu-
ras, hortalizas y frutas (aportan fibra para evitar el estre-
fiimiento), complementada con proteinas (carnes, huevos
y lacteos) y pocas grasas. Ademas es necesario el apor-
te de agua suficiente (al menos 1 litro diario) para evi-
tar la deshidratacion, problema habitual en las personas
mayores. La sal se tomara con moderacion, e intenta-
remos que las comidas sean poco copiosas y fraccio-
nadas, de facil masticacion, variadas y adaptadas a los
gustos de cada cual. Llegado el momento se puede
recurrir a papillas o suplementos nutricionales.

Otra situacién prevalente en los ancianos es la inconti-
nencia urinaria o pérdidas de orina. Supone un serio
problema no sélo de higiene, sino también social, pues
limita sus actividades de relacion.

Ya se ha mencionado la polifarmacia o polimedicacién,
que es la toma de varios medicamentos de forma cro-
nica. Con la edad, el cuerpo no esta en condiciones de
transformarlos, utilizarlos y eliminarlos de la misma
manera, por lo que se producen acumulaciones que
pueden llegar a ser toxicas, al tiempo que nos producen
efectos indeseados. En ocasiones no se corrigen pato-
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logias dando otra medicina sino quitando alguna de las
gue ya toman. La polifarmacia esta relacionada con
caldas, insomnio, estrefimiento, falta de apetito, cefa-
leas, confusion, incontinencia, temblores y muchas
cosas mas. Es recomendable revisar periédicamente
los farmacos que se consumen, para que el médico deje
los estrictamente necesarios.

El contacto con los servicios sociales debe ser perma-
nente, al igual que con todos los profesionales involu-
crados en la atencién a la discapacidad. Con las personas
mayores, y ahora mas que nunca, es obligacion de todos
nosotros garantizar no sélo su salud, sino también su
bienestar social.

El aumento de la esperanza de vida hace que la poblacién
anciana sea cada dia mas numerosa, pero no todos ellos
pueden llegar en las condiciones deseables, por lo que
paralelamente se incrementa la poblacién con menor
capacidad de autonomia y, por lo tanto, dependiente de
otros. Es el caso de las personas mayores con sindrome
de Down. A la situacion de discapacidad intelectual se pue-
de anadir la fisica con lo que adquiere especial relevan-
cia la figura del cuidador, a quien deberemos apoyar des-
de la multidisciplinaridad que defiende DOWN ESPANA
para que lleven a cabo una labor tan delicada como es cui-
dar de una persona mayor discapacitada.

Enfermedad de Alzheimer y sindrome de Down

Con independencia del envejecimiento precoz, los
adultos con sindrome de Down tienen un mayor ries-
go de padecer enfermedad de Alzheimer (demencia
tipo Alzheimer) que el resto de la poblacion. Este ries-
g0, sin embargo, es considerablemente mas pequefo
del que se pensaba inicialmente y no se eleva hasta
alcanzar los 40 o 50 anos. Se ha estimado que la pre-
valencia de demencia en los adultos con sindrome de
Down es de alrededor del 20% en la edad de los 40
anos y de 45% pasados los 55 anos. Sin embargo,
incluso pasados los 60 afos sélo poco méas de la mitad
de las personas con sindrome de Down (56%) pre-

sentan un diagnostico de demencia (Esbensen et al.,
2008).

Puesto que hay muchos problemas de salud que produ-
cen demencia, es obligado evaluarlos antes de hacer el diag-
nostico de enfermedad de Alzheimer. Por desgracia, no
es esto lo que siempre se hace en el caso de las personas
con sindrome de Down. No existe un test especifico que
diagnostique la enfermedad de Alzheimer, y se basa el
diagnostico en la comprobacion de la existencia de un
patrén de deterioro en la funcién neurolégica y psicolégi-
ca. El equipo sanitario médico y psicolégico debe tam-
bién descartar otras enfermedades y problemas que originan
sintomas similares a los que se observan en la enferme-
dad de Alzheimer. El proceso diagndstico es idéntico para
todas las personas, tengan o no sindrome de Down.

Procesos patologicos que se deben descartar
Senalamos otras causas de declive que no son enfer-
medad de Alzheimer:

Depresién y otros problemas psicolégicos o psi-
quiatricos.

Apnea del sueno.

Trastorno tiroideo.

Déficit de vitamina B12.

Enfermedades metabdlicas (renales, diabetes, ano-
malias del calcio).

Enfermedad celiaca.

Pérdida de audicion o de vision.

Inestabilidad atlo-axoidea u otros problemas cer-
vicales.

Cardiopatias.

Trastornos convulsivos.

Hidrocefalia con presion normal.

Efectos secundarios de los medicamentos.

Merece mencion especial el diagnostico diferencial con
el primer punto. Son indicios de depresion la existencia
de un estado de tristeza o agitacion que dure méas de dos
semanas, las alteraciones del sueno, los brotes de llan-
to, la pérdida de gusto por actividades que anterior-



mente le agradaban o el aislamiento. Algunas perso-
nas pueden iniciar conductas de autolesion.

Se considerara también el dolor crénico, no diagnosti-
cado. Los adultos con sindrome de Down muestran a
veces un declive globalizado en sus funciénes como
respuesta al dolor y a enfermedades que por si mismas
no deberian ser causa de la pérdida de esas funciénes.
Parece tratarse, mas bien, de una reaccién emocional o
psicolégica al trauma que les ocasiona el dolor o la
enfermedad. Son igualmente muy sensibles al duelo
por la pérdida de un ser querido.

Ademas, las personas con sindrome de Down parecen
envejecer mas rapidamente que las demaés, de modo que
cuando tienen 55 afios los vemos méas como uno de 75 afos
que no tiene sindrome de Down. Por eso es importante
recordar que en una persona con sindrome de Down pue-
de haber cambios propios del envejecimiento a una edad
mas temprana. Situarlos desde una perspectiva del enve-
jecimiento proyecta nueva luz sobre estas alteraciones.

Pruebas y analisis ante un deterioro funcional
Las pruebas que recomendamos hacer a todos los
pacientes que muestren un declive funcional son:

B Analitica que incluya hemograma con las tres series,
electrolitos, incluido el calcio, pruebas de funciéon
tiroidea, folatos y vitamina B12 en suero.

B Pruebas de visién y audicion.

Pueden estar indicadas otras pruebas basadas en los
hallazgos de la historia clinica, la exploracion fisica y los
resultados del laboratorio como radiografia de la colum-
na cervical (en posicion de flexién, extension y neutra),
analiticas (funcion hepatica, enfermedad celiaca o sero-
logias de sifilis y VIH), tomografia computerizada o reso-
nancia magnética del cerebro, electroencefalograma o
estudio del suefo.

La exploracion neuropsicolégica forma parte de la eva-
luacion de la enfermedad de Alzheimer en personas que

no tienen discapacidad intelectual. Sin embargo, estas
exploraciones son mas dificiles en las personas con
sindrome de Down u otra discapacidad. Y es que la dis-
capacidad intelectual subyacente hace mas dificil eje-
cutar la mayoria de los tests y, consiguientemente, los
resultados son menos precisos. Hay, no obstante, algu-
nos tests de los que se cree que, si se realizan de
manera secuencial a lo largo del tiempo, son mas efi-
caces.

En las revisiones médicas anuales se deben valorar
aspectos generales como: disminucién en el cuidado
personal, pérdida de habilidades personales diarias, de
las verbales y comunicativas, de las sociales y profe-
sionales, del estado de retraimiento, lentitud, aparicion
de rasgos paranoides, aumento de soliloquios, conducta
agresiva o autolesiva, modificaciones en el patron de
suefo, cambios de peso, olvidos persistentes, inconti-
nencia urinaria/fecal, aparicion de convulsiones; y valo-
rar, en su caso, la derivacion a Atencion Especializada.
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