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Siempre se ha relacionado el sindrome de Down @anféncia, eran nifios. La
mortalidad asociada era muy alta y la esperanzéddemuy inferior a la que tenia el resto
de la poblacion. En la actualidad, y debido a Iplamtacion de programas de salud
especificos y al derecho adquirido a beneficiarselasd alternativas terapéuticas sin
discriminacion por su discapacidad, esa expectdiéwada va incrementandose, y una vez
superados los graves problemas congénitos que muaparecer, las personas con
sindrome de Down se hacen adultos en su mayoria.

El “Programa Espafiol de Salud para Personas cairddie de Down” y los
cuidados que han prestado los pediatras tienenovgued ver en esto, pero seria injusto
no valorar igualmente los programas de atenciOmpitana y la participacion del resto de
profesionales y servicios sociales. Hemos de ertdadsalud como algo mas amplio que
los servicios sanitarios, y mas todavia si nosraemds en el sindrome de Down.

Pero a pesar de todo esto nos encontramos conogu@iios con sindrome de
Down al llegar a cierta edad, 16-18 afos, dejarsateatendidos por sus pediatras de
siempre y se quedan huérfanos, nadie asume susloside salud. Es por ello por lo que
se hace imprescindible elaborar unas pautas deadnsd que abarquen desde la
adolescencia hasta la senectud, porque no sol@aaen ladultos sino que ya se estan
haciendo ancianos, afortunadamente. También estedpetiene unas connotaciones
especiales a las que nos referiremos mas adelante.

Son distintas las patologias que inciden en lasopas con sindrome de Down y
por tanto varios los especialistas que van a a@nagllos a lo largo de los afios. Esta
atencion desde varios frentes es positiva peroitantlene sus riesgos, pues cuanta mas
gente participa mas riesgo de error hay. Unas vetegsgo puede venir por exceso
(duplicidad de actuaciones) y otras por defecte (ogadie lo haga pensando que ya esta
hecho). Para evitar estos riesgos debe haber desmoal, uno de ellos, que coordine
todas las intervenciones sanitarias, y lo l6gicogas sea el médico de familia, de
cabecera, general o de atencién primaria en stistdssdenominaciones. A diferencia de
otros especialistas que intervienen en un sisteors u organo del cuerpo, el médico de
familia trata a la persona como un todo, conscidetgue si una parte esta enferma, lo
esta todo el cuerpo. No trata enfermedades sinotrgtee con personas enfermas o en

riesgo de estarlo.



Asi pues a nuestro médico de familia, cuando sa lgasdad pediatrica, debemos
presentarle el programa de salud de Down Espai@gr&eente no lo conoce, y si se lo
entregamos lo aceptara de buen grado e inclusdesgra, ya que es una herramienta que
le va a ser util, pues debemos reconocerlo, naieha ensefiado ni el sindrome de Down
ni otras discapacidades a la inmensa mayoria demkdicos. Una buena tactica es
hacérselo llegar junto con una nota del pediataglyresumen de la historia clinica de la
edad pediatrica.

La atencién al adulto con sindrome de Down la adrertdos desde distintos
frentes:

Seguimiento de patologias crénicas previas

Medicina preventiva desde el programa de saluddigdto
Areas especializadas

Patologias asociadas al sindrome de Down

Salud mental

o ok 0N PE

Atencioén al anciano

Por supuesto, siempre que podamos simplificar ficaniactuaciones lo haremos,

pero unicamente en beneficio del paciente. Pasardesgranarlas un poco.

1.- Seguimiento de patologias crénicas previags obvio que una vez detectado
un problema crénico, este pasa a ser manejadol gwofesional que corresponda, sea
meédico de familia o especialista en el tema, y talga al margen del resto del programa.
Padres, profesionales y a ser posible el propictade deben responsabilizarse del
seguimiento especifico. Son los casos de diabaipdepsia, asma, cardiopatias,
desviaciones de la columna, etc. El calendarid gsiee marca el profesional responsable
segun la evolucion y las valoraciones que haceada momento, y este seguimiento se

mantiene independiente del resto de actuaciones.

2.- Programa de salud del adulto A todo adulto que viene al consultorio médico
le miramos la tensidn arterial segun unos protacobonsensuados en cuanto a
periodicidad, le hacemos cada x afios un electrmgaaima, andlisis en busca de
colesterol, azucar y otros parametros bioquimicas @udieran estar alterados, le

controlamos el peso, calculamos su riesgo cardioN@s nos preocupamos de que se



vacune frente al tétanos y la gripe, y si es mogs involucramos en la deteccion del
cancer ginecoldgico. ¢ Porqué se nos olvida todo ate las personas con sindrome de
Down?.

Todos los servicios de salud de las CCAA tienervigor programas de salud
dirigidos a la deteccion precoz de patologias depkrsonas adultas, al igual que los
tienen para la infancia. Es obligacion nuestratafetodas estas intervenciones a las
personas con sindrome de Down.

» Revision anual: valoraremos el estado general, exploracion basica
(tension arterial, auscultacion, peso, indice deameorporal), analitica
(hemograma, bioquimica general, tiroides) y si doemprecisas otras
pruebas complementarias. Haremos valoracién nesicolpgica y social,
preguntaremos por las revisiones de otros espaeaigly Nnos interesaremos
por el seguimiento de las patologias crénicas, dinando las
intervenciones. Actuacion sobre aquellos fallos dgtectemos.

» Vacunaciones: la de la hepatitis B son tres dasisleaso de que no se
vacunara en la infancia, en la actualidad consmesacorrectamente
vacunado de tétanos a aquel que lleva puestas dosg en total, la
antineumocadcica requiere una dosis de recuerds &ifco afnos tras la
primera, y la antigripal debe ponerse cada afiotefioo Estas son las
vacunas aconsejadas para el adulto con sindroewle.

= EI programa de atencién a la mujer abarca la détecdel cancer de
mama, la del de endometrio y la citologia vagiralapdespistaje del de
cuello uterino, ademas de la atencién al climatgria informacion sobre
anticoncepcion. Los criterios de seguimiento sonbese a la edad,
antecedentes y actividad sexual. El tema de la@mtepcion precisa de
intervencion multidisciplinar, con participacion da familia, y otros
agentes involucrados en el desarrollo de esta p&rsp se estudiara la
férmula adecuada a cada situacion personal, busdandgeguridad y los
menores efectos secundarios posibles. Con la adied¢o@rmacion puede
tomar decisiones y disfrutar su propia sexualidad.

= Otras actividades preventivas: dirigidas a la pneid de toxicomanias
incluidos el alcohol y el tabaco, de la obesidaddiar@e una dieta

compensada con el ejercicio fisico, de la osteg®rque en ocasiones



puede precisar de suplementos de calcio, etc. i@ews cada visita de los
planes de cuidados establecidos.
= Nos interesaremos también por la salud del cuidad@ada caso.

La base de todo, una visita anual al médico delifami

3.- Especialistas Se hacia referencia antes a la coordinacién tim@ones y a
gue no distribuyamos en exceso los cuidados dd,gaduo hay 3 profesionales que por su
especializacion deben participar siempre. Si nddagamos ya seleccionados deberemos
escoger un oftalmdélogo, un otorrinolaringdlogo y adontélogo para el seguimiento de
estas tres areas de por vida, igual si hay palogino si no. Nosotros acudimos a ellos
regularmente para mantener la agudeza visual,déivauy la dentadura en condiciones
funcionales Optimas; pues para nuestro familiar iodrome de Down con mas motivo.
De no hacerlo, estamos limitando las funcionesetkcion y sociales, y provocando un
perjuicio afadido.

Como antes, tanto el médico de familia como el @afpista correspondiente,
familiares y el propio afectado deberan estar merids de sucesivas revisiones, las cuales
las fijara el especialista en dependencia de siaftayaciones o no, y sus caracteristicas.
Creemos importante acudir en ausencia de patottagla afio al dentista y cada dos a

oculista y otorrino.

4.- Patologias asociadas al sindrome de Dowhlasta ahora no hemos hecho
nada diferente al resto de las personas. Hacensegeimiento de enfermedades previas,
aplicamos el programa de actividades preventivhsadidto, y hacemos un seguimiento
de vista, audicion y boca. En este 4° apartadeaamios ya en puntos especiales del
sindrome de Down, que no son exclusivos suyos, pee sabemos que son mas
frecuentes, y por ello vamos a ir a buscarlos nréstdmente.

» Es conocida su tendencia a patologia de tipo adiopgy es muy probable
que ya vengan arrastrando algun problema (piesghaarcolumna, etc)
desde la edad pediatrica. Puede ser el mismo mdditamilia el que vaya
controlando, pero muchas veces deberemos contastomespecialista del
tema, ya sea ortopeda, traumatdlogo, médico retzalul,

reumatologo,..... El seguimiento sera durante tedeida. Aportaremos



también los consejos de prevencion y educacioniasaniTener en cuenta
la posible inestabilidad atlo-axoidea tanto envatdides deportivas como
en la intubacion durante la anestesia, en el trmssade una intervencién
quirurgica.

= Otro punto a tener en cuenta incluso de adulte$ te®ides. La propension
al hipotiroidismo no es sélo en la infancia, puagdarecer a cualquier edad,
por lo que en los controles analiticos, aun en raiigede sintomas,
incluiremos el estudio tiroideo cada vez.

» Siendo adultos, también pueden presentar alteesi@ardiacas como
valvulopatias, sobre todo de la mitral. Es pata@lodiferente a la de la
infancia y con otro significado, por lo que debepsntenerlo en cuenta,
incluso completar estudio con ecocardiograma cadlaafios, y cada 5
pasados los 40.

= En cuanto a la oncologia, tener presente la mawtalencia en leucemia y
tumores germinales y menor en el conjunto de tusnedbdos.

» La celiaquia, diabetes, obesidad, son situaciamabién asociadas a tener
en cuenta para diagnostico y seguimiento.

= Atencion a ronquidos o sintomas que nos puedantaribacia SAOS.

= No debemos olvidar nunca la mayor tolerancia qesentan ante el dolor
gue hace que se enmascare en ocasiones un cuanaydegravedad que
lo que aparenta el paciente. Igualmente puede irexista mayor
sensibilidad a la atropina, a tener en cuenta cuaadnaneje esta droga.

= Al entrar en el terreno neuro-psicolégico, su cajighd exige capitulo

aparte.

5.- Salud mental Es sin duda alguna el campo que mas atenciomerequel que
menos tratamos. Alrededor del 20% de personas ftairosne de Down desarrollan
demencia tipo Alzheimer a partir de los 40 afioausnenta hasta el 45% a partir de los
50, cifra que se sigue elevando luego. Pero no atideacion conductual, ni cambio del
humor o del estado de animo son debidos a estansdad. Es imprescindible un
exhaustivo diagnostico diferencial con las depressp problemas psicologicos, otras
enfermedades mentales, enfermedades metabdlichsidasc las tiroideas, pérdida

sensorial, problemas neurolégicos incluidos loglm@vasculares, efectos secundarios de



medicamentos, etc. Llegar al diagnostico correstonezesario para poder intervenir sobre
la causa, pues muchas de estas situaciones tiemtamiento especifico efectivo. No
podemos permitir que la enfermedad de Alzheimetase#&cusa en la que nos amparemos
para justificar toda la clinica que puedan presentadebemos olvidar que hay un
infradiagnoéstico de los trastornos del espectrestautjue hace que algunas personas se
hagan adultas sin haber llegado a este diagndstico.

En ocasiones nos encontramos con estados de drisegraimiento, aislamiento,
llanto injustificado, cambios en el comportamientiyandono de actividades antes
agradables, agitacion o incluso conductas aut@esique podemos identificar de forma
cémoda como un deterioro cognitivo cuando es radlison solamente reactivas a un
disgusto, un disconfort, o una llamada de atentEmte a alguien o frente algo. Debemos
indagar si son habituales o excepcionales, si igonpse 0 en determinadas situaciones o
ante ciertas personas, etc. Una intervencion dabrausa puede solucionarlo en lugar de
etiquetar de por vida un Alzheimer.

No olvidemos que la respuesta ante el dolor tagol@ como cronico es diferente
en las personas con sindrome de Down, por ten@mbual mas elevado, y puede ser que
se manifieste exclusivamente con alteraciones erar@cter que nos hagan errar en el
diagnostico.

En la consulta ordinaria anual, sobre todo pas&md40 afos, nos interesaremos
por todos estos detalles, observando al paciepteguntando a sus familiares.

Indagaremos sobre su conducta, estado de animo,omaenolvidos, suefio,
soliloquios, pérdida de habilidades personales| &mea verbal y comunicativa, social y
profesional, la marcha, ausencias y convulsionespgeden ser indicativas de neuropatias
degenerativas, pérdidas sensoriales visual y aadibn especial atencién al estado de
conservacion funcional de gafas y audifonos, laigpa de rasgos paranoides que nos
orienten hacia procesos psiquiatricos, etc. Eréstgor el aprovechamiento de su ocio y
tiempo libre entra también en este apartado.

No es objeto de esta exposicion entrar en las lmskEgicas del Alzheimer ni del
envejecimiento. Sugiero a los profesionales queategsta informacion acudir a la web

http://www.down21.org/salud/port_salud.html



6.- El anciano con sindrome de DownTal como ya hemos dicho, las personas
con sindrome de Down no sélo se hacen adultosggirose hacen ancianos, por lo que
requieren nuevamente cuidados apropiados paradesa 8ucede ademas que envejecen
precozmente, por lo que esas atenciones se debstamptambién mas pronto. Relunen
caracteristicas propias de los ancianos sin teheeqeisito de la edad, por lo que
deberiamos hablar de las “personas mayores corosiadde Down”. Su atencion es una
prolongacion de los cuidados prestados hasta giaa poniendo mas atencion en lo
relativo a los grandes sindromes geriatricos, y emasoncreto:

= Deterioro cognitivo: ya comentado antes, no siengard por Alzheimer.
Son utiles los programas de tiempo libre y mantémeactividad mental
con lectura, tertulias, etc. Valorar la pérdida debilidades
adquiridas,.......

= Depresion: inducida por la regresion que observatodas sus funciones.
Se debe estudiar juntamente con lo anterior.

» Patologia sensorial: siempre presente. Debemosgneatr su atencion y
también el control de las protesis. Cataratasppaessia, ...

» Inestabilidad: situacion propia de los ancianoss@nte en las personas con
sindrome de Down por etiologia multiple, puede iseecadaptaciones en el
hogar y de medidas de prevencion de caidas, coiesglo de fracturas,
especialmente graves si son en columna o en cadera.

» Inmovilidad: también distintas causas van hacieqde la movilidad se
vaya limitando progresivamente. Se actuara soloe emtivos, obesidad,
deterioro visual, inestabilidad, etc, para evitda &rga el encamamiento y
riesgo de Ulceras.

» Estrefiimiento: lo debemos combatir mediante diatéada rica en fibra, e
ingesta suficiente de liquidos.

» Incontinencia: nos obliga a reforzar las medidasidesne para cuidados
de la piel y no empeorar las actividades de ré@cio que lleva al
aislamiento social con la consiguiente repercusiégativa en el campo
psicolégico.

= Atencion social o sociosanitaria: desde este pdetoista son personas
fragiles y requieren atencion por parte de toddspdfsonal médico no



debe ser ajeno a esto, estando en contacto conidddor y con los
servicios sociales para detectar cualquier carengigervenir.

» Hidratacion, nutricion, dieta, higiene,.......... , Muchagces no son
capaces ellos por si solos de prestarse estosdosidadeberan ser sus
cuidadores quienes se responsabilicen. Hay qustimsinucho en una
ingesta suficiente de agua, cuestion que rarancemnmt@len los ancianos.

= No debemos acudir siempre a los medicamentos mai@otar todas las
alteraciones que van a presentar a estas edademitmos medicamentos
son en gran medida los causantes de nuevos prabldavitemos la

polifarmacia y controlemos regularmente la mediacjue toman.

En definitiva el cronograma que sugerimos paracaena los adultos con
sindrome de Down es el recogido en el “PROGRAMA ASBL DE SALUD PARA
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN?”, en donde el médieofamilia en revision
anual asume el seguimiento integral de la salud)acolaboracion de otros especialistas,
actuando de forma coordinada, evitando la sobreeiéta sanitaria y las molestias
innecesarias, detectando precozmente patologiasdas, y limitando de este modo los
efectos adversos de las mismas.

Comprobar que las personas con sindrome de Downnsis persona que
sindrome de Down, y conocer los mayores riesgospoggentan de enfermar, permitird
gue podamos ofrecerles la misma medicina prevenjisaal resto de la poblacion, eje

central de la integracion y de la igualdad que araabuscando.
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