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DISCAPACIDAD Pese a que la incidencia del sindrome de Down ha bajado y la esperanza de vida ha aumentado, l0s expertos

consultados por CF insisten en mejorar el seguimiento de patologias asociadas, sobre todo, segun van cumpliendo afios

Reclaman una mayor
en la atencion al adulto con Down

ANA CALLEJO MORA
ana.callejo@unidadeditorial.es
“Actualmente hay unas
35.000 personas con sin-
drome de Down en Espaifia
(la mitad nifios y la otra mi-
tad adultos), la esperanza
de vida se ha triplicado en
las dltimas décadas, y una
mayor accesibilidad al sis-
tema de estas personas per-
miten suponer que el gas-
to sanitario aumente”, afir-
ma a CF Fernando Mol-
denhauer, responsable de la
Unidad de Atencién a Adul-

A

Fuente: La Atencién Médica al Adulto con Sindrome de Dow; DOWN Espaiia.

tos con Sindrome de Down
y jefe de Seccion del Servi-
cio de Medicina Interna del
Hospital Universitario de
La Princesa, en Madrid,
donde se enmarca la cita-
da Unidad.

Ciertamente, y segun
Agustin Matia, gerente de
DOWN Espafia, organiza-
cién que agrupa a 88 aso-
ciaciones de sindrome de
Down en Espafia, “la espe-
ranza de vida ha ido au-
mentando progresivamen-
te en las dltimas tres déca-

Enfermedades fisicas y neuroldgicas que acompafiarian al sindrome de Down.

das.En la actualidad, supe-
ra los 60 afos”, cuando “en
la segunda mitad del siglo
pasado era de 20 afios”,
puntualiza Moldenhauer.
Respecto al numero de
casos, Matia indica que “en
Espafia no existe un regis-
tro que permita seguir con
exactitud los datos de naci-
mientos de bebés con sin-

drome de Down. Con la in-
formacién disponible (En-
cuesta de Discapacidad,
autonomia personal y si-
tuaciones de dependencia

Patologias asociadas

CARDIOPATIAS: en el adulto la mas frecuente es el prolapso de la valvula mitral.
No hay que olvidar los cuidados de una cardiopatia previa. Ambas precisaran

profilaxis de endocarditis bacteriana.

EPILEPSIA: se puede manifestar a cualquier edad.

HIPOTIROIDISMO: hasta el 40 por ciento y a cualquier edad de la vida, con
frecuencia debido a tiroiditis, y, muy a menudo, de tipo subclinico.

También es frecuente el HIPERTIROIDISMO. Es necesario hacer un control anual
durante toda la vida de las hormonas tiroideas y, en su caso, de anticuerpos

antitiroideos.

DIABETES: incidencia cuatro veces mayor que en el resto de poblacion.
La LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA tiene alta incidencia en el adulto con
sindrome de Down. También el cancer de testiculo. El resto de tumores tienen

una incidencia por debajo de la media.

CELIAQUIA: generalmente oligosintomética, que afecta al 10 por ciento.
SINDROME DE APNEA OBSTRUCTIVA DEL SUENO: la presencia de sintomas es
habitual. Indagar acerca de apneas, ronquidos o somnolencia diurna, ya
que puede tener solucion quirdrgica.

Y fisicas de riesgo.
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La HIPERLAXITUD ARTICULAR provoca pies planos, inestabilidad
rotuliana, escoliosis, etc. Hay que tener presente la subluxacion o
1\inestabilidad atlantoaxoidea a la hora de realizar actividades

¢Como afecta al cerebro?

@ El drgano que siempre esté afectado en el sindrome de Down es el
cerebro. Hay menor nimero de neuronas y, sobre todo, de sinapsis.
Es la causa del déficit intelectual.

@ la incidencia de la enfermedad de Alzheimer es del 20 por ciento a
los 40 arios y del 45 por ciento a los 50 afios.

@ Se asocia enfermedad mental en el 33 por ciento de personas con
sindrome de Down, principalmente depresion, pero también
trastornos de conducta o incluso cuadros psicoticos. Los trastornos
del espectro autista superan el 5 por ciento.

de 2008) tenemos estima-
ciones que dan una inciden-
cia aproximada de unos 6
de cada 10.000 nacidos.
Desde mediados de los afios
70 existe una tendencia li-
neal decreciente en la tasa
de nacimientos de personas
con Down en nuestro pais”.

Las patologias mas pre-
valentes en las personas
con Down son “los proble-
mas metabolicos como los
tiroideos o la obesidad: sin-
copes por hipotensién; epi-
lepsia; problemas en rela-
cion con la salud mental;
osteoporosis precoz; pro-
blemas oftalmolégicos, y
el desarrollo prematuro de
enfermedad de Alzheimer”,
enumera el especialista de
La Princesa. Este experto
afirma que la atencién en la
Unidad del Adulto de este
hospital “tiende a ser inclu-
siva, evitando el exceso de
intervencionismo, en mode-
lo de consulta de alta reso-
lucién y con respeto a la
persona con discapacidad y
empatia con él/ella y su fa-
milia y cuidadores”.

ESTADO DE LA ATENCION

Segun Moldenhauer, “la
atencioén pediatrica es acep-
table, pero la atencién a los
adultos no reune la espe-
cificidad que se requeriria.
Elmodelo de atencién sani-
taria a personas con disca-
pacidad intelectual no esta
a la altura de la personali-
zacion que si se ofrece a
otros colectivos con necesi-
dades sanitarias especifi-
cas”.En la misma linea, Ma-
tia recalca que “la atencién
de la salud en la etapa pe-
diatrica es uno de los mayo-
res avances. Sin embargo,
todavia adolece de grandes
carencias de especificidad
en el abordaje sanitario al
sindrome. El tratamiento
sanitario es muy mejorable
en relacion al seguimiento
de patologias tiroideas, al
control de tipo oftalmoldgi-
co y otorrino, al seguimien-
to en las disfunciones del
suefio, a la escasez de recur-

especificidad

sos de atencién psiquiatri-
cay alafalta de recursos de
atencion al Alzheimer.

EDUCACION PARA LA SALUD

Para mejorar aun mas su
calidad de wvida, Mol-
denhauer aboga por“evitar
el sedentarismo y la obesi-
dad, estimulando habitos
de vida y una conducta ali-
mentaria saludables. Hay
que poner especial atenciéon
a la deteccion precoz de
problemas sensoriales au-
ditivos y visuales, asi como
al desarrollo de problemas
emocionales y conductua-

M En estas personas,
es necesario evitar

el sedentarismo y

el autocontrol de

la alimentacion

les”. En este sentido, Ma-
tia destaca que un factor
decisivo seria conseguir
mejorar la relacion y el tra-
to a las personas con sin-
drome de Down, especial-
mente a los jovenes, para
hacerles protagonistas y
mas responsables de su
propia salud. El gerente de
DOWN Espaiia indica que
“mejorar los habitos basi-
cos de higiene y el autocon-
trol alimentario son vecto-
res en los que conviene in-
cidir mucho més. También
habria que dar méas peso a
los contenidos de educa-
cion afectivo-sexual, ya que
la sexualidad, que en mu-
chos casos seles niega, esta
poco a poco siendo una rea-
lidad mas presente a la que
conviene dar la respuesta
adecuada”.

Ademas, Matia sefiala
que “un aspecto transversal
que habria que cuidar en
todos los mensajes, en las
campaias y en los materia-
les a utilizar, seria que sean
accesibles a las personas
con Down (con formatos de
lectura fécil), ya que sus di-
ficultades son cognitivas y
de comprension”.

La prevencion
del Alzheimer

en Down, en el
punto de mira
de la ciencia

A.C.M. A pesar de la in-
cidencia del sindrome
de Down —seis millones
en todo el mundo-, “al-
gunos estudios estan
demostrando que no se
trata de esa compleja
enfermedad que hay que
dejar de lado porque no
tiene tratamiento”, ex-
plicé Mara Dierssen, del
Centro de Regulacién
Gendmica, de Barcelona,
en el VIII Ciclo de Confe-
rencias de la Fundacién
Ramén Areces y Nature
Publishing Group, cele-
brado la pasada semana
en Madrid. Dierssen ha
evaluado en personas
con Down (87 partici-
pantes de 18 a 35 afios
en la fase 2 del ensayo
clinico) la administra-
cién del polifenol epiga-
locatequina galato para
mejorar su discapaci-
dad intelectual. A la es-
pera de publicarlo, ade-
lanto que hay resultados
neuropsicolégicos y
neurofisiolégicos muy
positivos.

Prevenir el desarrollo
de Alzheimer en Down
es otro de los focos de
la investigacién en este
sindrome. Alberto Cos-
ta, de la Universidad
Case Western Reserve,
en Cleveland (Estados
Unidos), esta analizando
farmacos con este fin.
“En el estudio piloto (40
personas de 18 a 32
afios) vimos mejora en
una de las medidas de
memoria a largo plazo”.

EL ORIGEN DE LA CARDIOPATIA
Las personas con Down
son mas propensas a
padecer problemas de
corazon. En descubrir el
origen de la cardiopa-
tia congénita centra su
esfuerzo Victor Tybu-
lewicz, del Instituto
Francis Crick, en Lon-
dres (Reino Unido): “De
los 39 genes hallados,
queremos acotar a uno o
dos los candidatos”.



