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RESUMEN

Superada la alta mortalidad perinatal e infantil que
afios atras presentaban las personas con sindrome de
Down, en la actualidad se enfrentan al reto de la vida
adulta e incluso de la ancianidad, con la expectativa de su-
perar los 60 afios. La salud del adulto viene condicionada
por las patologias frecuentemente asociadas al sindrome
de Down, tanto por las previas adquiridas en la infancia
como por otras propias de la edad adulta. En general, su
diagnostico y tratamiento difieren poco de los del resto de
la poblacion. Otro condicionante importante es el enveje-
cimiento precoz que padecen las personas con sindrome
de Down. Mencion especial merece la atencion a su salud
mental por las dificultades que hay a la hora de hacer el
diagnostico diferencial de los procesos neuropsiquidtricos,
por la falta de pruebas especificas y por su complejidad.
Las entidades implicadas en sindrome de Down apoyan
a los profesionales con sus Programas de Salud y otras
publicaciones especializadas.

Palabras clave: Sindrome de Down; Adulto; Envejecimiento
Salud mental.

ABSTRACT

Having overcome the high perinatal and infant mortal-
ity that persons with Down’s syndrome had years earlier,
there is currently the challenge of the adult life and even
the elderly age, with life expectancy exceeding 60 years.
The adult’s health is conditioned by diseases frequently
associated to Down’s syndrome, both because of those
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previously acquired in childhood as well as others char-
acteristic of the adult age. In general, their diagnoses and
treatment differs little from that of the rest of the popula-
tion. Another important conditioning factor is the early ag-
ing that persons with Down’s syndrome have. Their mental
health merits special mention because it is hard to make
the differential diagnosis regarding the neuropsychological
processes because of the lack of specific tests and due to
its complexity. The entities involved in Down’s syndrome
support the professionals with their Health Programs and
other specialized publications.

Key words: Down’s syndrome; Adult; Aging; Mental
health.

INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) ya no es exclusivo de los
pediatras, que han estado prolongando mds alla de la ado-
lescencia sus competencias para que su esfuerzo de afios no
fuera baldio, conscientes de que en la edad adulta pocas
veces les iban a mantener el nivel de cuidados prestados.

La atenci6n proporcionada por los pediatras, que han
tenido en los programas de salud especificos para personas
con SD una incuestionable ayuda, ha logrado superar la
alta mortalidad perinatal e infantil clisicamente asumida, y
ahora todo el riesgo les viene por unas patologias asociadas,
que una vez detectadas y controladas, tienen en la practica
casi las mismas posibilidades de superar que el resto de la
poblacion. Han tomado el relevo los médicos de familia e
internistas apoyados por el Programa de Salud del Adulto
con SD).

Huelga decir que, aparte de los pediatras, han tenido
mucho que ver otros profesionales no solo sanitarios, y
también las politicas sociales, con mencion especial para
los avances en cirugia cardiaca, que ha puesto freno a la
que era la principal causa de mortalidad.
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El caso es que ya son adultos y estan envejeciendo. La
expectativa de vida se estima ya por encima de los 60 afos,
dificil de concretar puesto que todavia faltan por llegar
aquellas personas que mas se han beneficiado de los progra-
mas de atencion sanitaria y de atencion temprana. Ahora
la cuestion no esta en que lleguen a esas edades sino en qué
condiciones lo hagan, segin los tres aspectos del bienestar
que planteaba la OMS:

En el fisico se benefician en igualdad de condiciones

de los programas de atencion al adulto implantados en

las diferentes Comunidades Auténomas, ya que no hay
diferencias ni en el diagnostico ni en el tratamiento de
sus patologias.

- Encel psiquico es donde estamos observando los mayores
problemas por las dificultades que plantea el diagndstico
diferencial, tal como veremos luego.

- En el social queda por hacer, pero se van integrando en
todas las esferas de la sociedad, incluidas la laboral o
la vida y vivienda independientes.

OBJETIVO

El objetivo de este articulo es divulgar la patologia aso-
ciada al adulto con SD, tomando como base el “Programa
Espafiol de Salud para personas con SD”(1). Recientemente,
Down Espafia ha editado junto a las Sociedades Cientificas
de Atencion Primaria (SEMG, SEMERGEN y SEMFYC), y
la de Medicina Interna (SEMI), la Guia “La atencion médica
al adulto con sindrome de Down”? (Fig. 1), con el fin de
proporcionar apoyo a los profesionales, sabedores de que la
mayoria de adultos no son atendidos en unidades especificas
de SD, sino que lo son por médicos con poca experiencia en
el tema. Con el mismo fin se estdn preparando otras guias
que seguramente habran visto la luz cuando se publique
este articulo, sobre la atencidn oftalmoldgica, odontoldgica,
ginecoldgica y de salud mental, también en colaboracion
con sus Sociedades Cientificas y el Centro Médico Down
de Barcelona ©.

PROBLEMAS DE SALUD
El abordaje de la salud del adulto con SD lo reduciré a
tres aspectos basicos:

1. Seguimiento de patologias cronicas previas y areas
especializadas

La salud de todo adulto estd supeditada, en buena 16-
gica, a las patologias previamente adquiridas. Una cardio-
patia, disfuncion tiroidea, patologia ortopédica o cualquier
otra alteracion asociada al SD en la infancia ya detectada,
implica el seguimiento propio por parte del profesional co-
rrespondiente, que generalmente no debe diferir del resto
de personas.

De entrada hay una que si no lo estaba ya lo estard en el
futuro, y aun en el mejor de los casos tendremos que estar

VoL. 68 N°6, 2012

La Atencién Médica al Adulto
con Sindrome de Down

DOWN

FIGURA 1.

siempre al tanto de su aparicion, por el freno que supone
en todas las facetas de la vida, y es el déficit sensorial en
sus dos vertientes visual y auditiva.

En el drea visual nos encontramos todas las ametropias,
cataratas, estrabismo, queratocono muchas veces subclinico,
y patologia mds banal como pueden ser las blefaritis.

En cuanto a la audicidn, la secrecion mucosa acumulada,
las otitis serosas, acaban en ocasiones en hipoacusia. En
el SD conviven las de tipo neurosensorial, de conduccion
y mixtas, sin olvidar que pueden ser simples tapones de
cerumen los responsables.

Otra drea especializada es la de la salud bucodental.
A pesar de la menor incidencia de caries, su boca precisa
el mismo nivel de cuidados, si no mayor, ya que la mala
funcionalidad facilita la presencia de patologia funcional
digestiva, debido a la deficiente trituracion del alimento, e
incluso su paso a via respiratoria favorecido por la hipo-
tonia.

En los tres casos, y de por vida se exigen controles
anuales o bianuales si no hubiera patologia establecida,
teniendo ademads presente la necesidad de conservacion en
perfecto estado funcional de las protesis oculares, auditivas
y dentales.

2. Medicina preventiva integrando los programas de
salud del adulto con el especifico del SD

En los Centros de Salud se desarrollan los programas de
medicina preventiva de atencion al adulto, al anciano, a la
mujer, de prevencion del riesgo cardiovascular o de vacu-
naciones. Es el momento ideal para integrar las actuaciones
especificas del SD.

Curiosamente, las personas con SD tienen un bajo riesgo
de enfermedades cardiovasculares, a pesar del sedentarismo
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y la obesidad, pero si hemos de relacionar el SD con una
patologia concreta, en lo primero que pensamos es en la
cardiopatia. Una vez superada la congénita, hemos de tener
presente que pueden surgir otras con la adolescencia y edad
adulta. La mas habitual es el prolapso de la valvula mitral, a
veces con auténtica insuficiencia, y también la insuficiencia
aodrtica. Nuestra recomendacion es el ecocardiograma cada
10 afios hasta los 40 y pasada esta edad cada 5 afios. Sin
repercusion clinica no se precisa mas que el seguimiento.

Hay procesos que por su frecuencia se suelen identificar
con el SD, tomandolos como normales y propios de él, sin
serlo. Los mas habituales son la obesidad y la patologia
tiroidea. No son obesos por la alteraciéon cromosdmica,
aunque seguro que hay un componente genético, y ademas
el bajo metabolismo también lo favorece, y por supuesto
el hipotiroidismo no controlado, pero finalmente serd el
desequilibrio entre actividad fisica y alimentacion el que
genere la obesidad, o cuando menos esos son los factores
prevenibles o sobre los que podemos intervenir. Por tanto, la
prevencion y el tratamiento deben enfocarse en ese sentido
siempre contando con el apoyo de la familia y el entorno,
conciencidndoles de los efectos negativos a la larga de ese
exceso de peso.

De las alteraciones tiroideas, el riesgo de hipotiroidis-
mo acompafia durante toda su vida a la persona con SD.
No es exclusivo de la infancia, puede aparecer a cualquier
edad, y generalmente de modo oligo o asintomatico. Es
obligacion nuestra incluir siempre en la solicitud anual de
analitica la TSH.

Un drea tradicionalmente olvidada es la atencion a la
mujer con SDj sea por la poca atencion que ha habido en
temas de sexualidad o porque se les trataba como nifias
grandes, el hecho es que hay pocas publicaciones y estudios
al respecto. Se deben beneficiar de los programas de detec-
cion del cancer de cérvix y de mama sin discriminacion,
segun edad y actividad sexual. No hay evidencia de alto
riesgo en cuanto al cancer de mama, pero la menopausia
precoz habitual en ellas, incluso 5 afos antes®), pudiera
compensarlo. La anticoncepcion, como siempre, ha de ser
individualizada, en dependencia de la mujer, pareja, modo
de vida, si se desea temporal o definitiva, etc. Asi como
el varon se presupone estéril, la mujer no lo es, y hay un
método idoneo para cada situacion.

Siguiendo con la medicina preventiva, en colaboracion
entre Down Espafia, Centro Médico Down de Barcelona,
comité de vacunas de la Asociacion Espafiola de Pediatria,
y Sociedad Espafiola de Vacunologia, coordinado todo por
el Dr. Josep M* Corretger, de la Fundacion Catalana para
el sindrome de Down, se ha consensuado ya un calendario
de vacunaciones especifico para personas con SD (incluido
ya en la ultima edicion del Programa Espaiiol de Salud para
personas con SD)(1). Ademas de la vacunacién antigripal
cada afo y actualizar si procede las vacunas no adminis-
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tradas en su momento, se considera el SD como entidad de
riesgo para la enfermedad neumocdcica invasiva, por lo que
se recomienda su vacunacion.

Otra situacion favorable para la persona con SD es el
menor riesgo de padecer cincer comparado con la poblacion
general, si nos referimos a los tumores sélidos, no asi en
cuanto a las leucemias. Al parecer, existe algin gen en el
cromosoma 21 que protege en este sentidol®). De los prime-
ros solo hay mayor riesgo de padecer cancer de testiculo.
Con respecto a las leucemias, en el adulto la mas frecuente
es la linfoide aguda, 12 veces mas habitual.

Y, hablando de la sangre, creo importante recordar al
médico de familia que se mantiene la tendencia a la ma-
crocitosis durante toda la vida, sin haberse constatado re-
percusion clinica®. Si se tiene en cuenta y se le da el justo
valor, evitaremos exploraciones innecesarias.

En el drea digestiva nos vamos a encontrar con estrefli-
miento y patologia funcional, en ocasiones de origen biliar,
ademds del incremento progresivo de enfermedad celiaca,
con una incidencia que se acepta ya en torno al 12%. Las
actuaciones son iguales que para el resto de nuestros pa-
cientes.

En patologia respiratoria dos aspectos merecen espe-
cial atencién: la patologia infecciosa con tendencia a la
neumonia, y el SAOS, situacion habitual, con el agravante
del infradiagnéstico. Es diferente del de la EPOC, y puede
tener solucion quirdrgica.

Las afecciones dermatoldgicas tienen en la xerosis su
problema mas generalizado, sin olvidar los procesos infec-
ciosos del tipo de piodermitis que en ocasiones provocan
auténticos fortinculos, la alopecia areata y el acné en todas
sus formas. No son procesos graves, que los asumen como
normales, pero aun asi debemos poner el mismo interés
que para los demas.

Los problemas osteoarticulares habituales en el SD por
la hipotonia y laxitud ligamentosa pueden verse agravados
con la edad por la osteoporosis favorecida a su vez por el
sedentarismo y la menopausia precoz. Lo mas eficaz son
las medidas higiénico-dietéticas habituales: actividad fisica,
dieta con calcio, sol y aire libre. A pesar de presentar cifras
elevadas de 4cido trico, no suelen precisar tratamiento ya
que son raras las crisis de gota®,

Un detalle muy interesante, por las implicaciones que
tiene y sobre todo en los servicios de Urgencias, es el alto
umbral del dolor que presentan las personas con SD, dando
sensacion de banalidad a procesos mas graves. Asimismo,
habrd que recordar la posible inestabilidad de la columna
cervical y el riesgo ante la manipulacion para intubacion,
bien en cirugia o en emergencias.

3. Salud mental y atencion a la persona mayor

En estos momentos los aspectos neuropsicoldgicos
son los mas complejos en cuanto al abordaje del SD. Se
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han hecho adultos, integrados en una sociedad cada vez
mds concienciada, en donde trabajan de forma respon-
sable y viven de forma independiente o en pareja, ya no
insertados sino “casi” incluidos en ella. Todo parece indi-
car normalidad pero comprobamos la alta frecuencia de
psicopatias, trastorno bipolar, cambios en su conducta o
comportamiento, o sintomas de demencia, en un cerebro
ya alterado por la propia definicién del SD. Los problemas
de comunicacién, la patologia fisica oculta o la ausencia
de herramientas apropiadas para el diagnéstico diferencial
en personas con discapacidad intelectual, nos abocan a un
diagnostico incorrecto y al uso inadecuado, o al abuso, de
psicofarmacos. Por si fuera poco, la regresion propia de la
edad y el envejecimiento precoz, que se adelanta incluso 20
afos, todavia complican més el proceso.

No podemos achacar todo lo que les sucede a la edad,
ni al Alzheimer, a la depresion o al duelo, es imprescindible
un exhaustivo diagnostico diferencial para saber a qué se
debe realmente ese cambio de personalidad, esa conducta
extrafia, esos sintomas o esa pérdida de habilidades que se
ha detectado en un adulto con SD78. Y es que, aparte de
lo mencionado, la causa puede estar en problemas perso-
nales no exteriorizados, en otras enfermedades mentales,
enfermedades metabodlicas incluidas las tiroideas, pérdida
sensorial visual o auditiva, enfermedades neuroldgicas y
no solo Alzheimer, como demencias vasculares, patologia
extrapiramidal o epilepsia tardia, o también en efectos se-
cundarios de la medicacion.

Investigarlo es una labor ardua en la que hay que contar
con todo su entorno para localizar un sintoma guia que nos
lleve a la causa. Mediante analitica descartaremos patologia
metabolica, tiroidea, o déficit de By,, y mediante exhausti-
va exploracion clinica los déficits sensoriales, SAOS, dolor
cronico, procesos neurolégicos ya citados o subluxacion
atlantoaxoidea, entre otras, y a continuacion, si no se ha
encontrado causa, entrar de lleno en su mente. Para esto se
manejan diferentes pruebas con un inconveniente comun,
como es su extension, su complejidad, lo que dificulta la
aplicacion en la practica clinica diaria por el tiempo que
exigen. Se hace imprescindible avanzar en el consenso de
una herramienta que evalie de manera agil las habilidades
adquiridas, verbales, comunicativas, manipulativas, socia-
les, las actividades de la vida diaria, el nivel de autonomia,
etc., para simplificar el proceso de deteccion de los cambios
producidos. De una forma o de otra, hay que disponer de
una determinacion basal del estado neuropsicoldgico como
punto de partida desde el cual hacer el seguimiento longitu-
dinal que permita detectar la pérdida o deterioro. Sea cual
sea la opcidn que se tome, esta valoracion se repetird cada
3-5 afios, y pasados los 40 ya anual por el envejecimiento
precoz.

La depresion (20%) es en ocasiones reactiva a pérdidas
o cambios, y viene condicionada por la falta de actividad,
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estrés, tension, dificultades, problemas médicos, nuevamente
déficits sensoriales, etc. Se pone de manifiesto por pérdida de
habilidades y de memoria, enlentecimiento de su actividad,
poca motivacion, pérdida de atencidn, cambios en apetito
o suefio, desconexion, aislamiento, soliloquios, ideas deli-
rantes, labilidad afectiva, pasividad, llanto o alteraciones
de la capacidad cognitiva. Suele haber altibajos, mejorando
con los antidepresivos®10),

La demencia tipo Alzheimer se asocia con el SD en el
20% a los 40 afios y supera el 45% por encima de los 50
afios, aumentando todavia mas con la edad, debido a que el
gen precursor de la proteina beta-amiloide esta en el brazo
largo del cromosoma 21@). Puede debutar de forma atipica
con indiferencia, apatia, falta de cooperacion, problemas de
comunicacion y adaptacion, fallos en la ejecucion de funcio-
nes habituales, y mds adelante es cuando falla la memoria.
La evolucién aqui es progresiva e irreversible.

Al envejecer mas deprisa, estamos ante unos ancianos
que no cumplen con el criterio de la edad para serlo, y es
por ello por lo que prefiero hablar de “personas mayores
con sindrome de Down”, en las que se van a presentar los
grandes sindromes geridtricos con afos de antelacion. La
hipomovilidad, inestabilidad, deterioro cognitivo, estreii-
miento, incontinencia, deterioro sensorial, etc., pueden ha-
cernos caer en la tentacion de la polifarmacia, responsable
por su parte de nueva patologia. Habra que estar al tanto
de la aparicion de los primeros sintomas para incidir en las
medidas preventivas especificas, ya que siempre estaremos
ante un anciano fragil. No olvidemos atender al cuidador
y la patologia social, pensando ademas que ahora ya van a
sobrevivir a sus padres, con lo que nos vamos a encontrar
en los afios venideros con un escenario bien diferente al que
hasta ahora hemos tenido. Deberiamos estar preparados
para afrontarlo.
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