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PALABRAS CLAVE Resumen La poblacion con sindrome de Down (SD) ha experimentado un aumento en su espe-
Sindrome de Down; ranza de vida en las ultimas décadas. Esto conlleva un incremento en el riesgo de desarrollar
Adulto; enfermedades propias de la trisomia 21 asociadas al envejecimiento. Es necesario un alto nivel
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de sospecha por parte del profesional, ya que las dificultades en la comunicacion, su posible
escasa expresividad clinica y su alto umbral del dolor dificultan muchas veces su diagndstico.
Resulta por ello fundamental que los profesionales de la salud conozcan las recomendaciones
especificas para atender adecuadamente a la poblacion adulta con SD. El objetivo del presente
articulo es describir las comorbilidades mas frecuentes en los adultos con SD, asi como divulgar
las recomendaciones de salud para esta poblacion, comparando las principales guias publicadas
y evaluando su adecuacion a las caracteristicas de la poblacion adulta actual con SD.
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Reccomendations for the care of adults with Down’s syndrome. Literature review

Abstract Over the years, the life expectancy for individuals with Down syndrome (DS) has
increased significantly. This fact involves a higher risk for developing numerous medical condi-
tions associated with the aging of adults with DS. A high level of awareness is required by the
professional, due to the lack of clinical expressiveness and their higher pain threshold, often
makes the diagnosis difficult. Health care professionals must be aware of the specific recom-
mendations for the appropriate care of the adult population with DS. The aim of this article is
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to describe the most frequent comorbidities in adults with DS adults, to summarise the specific
preventive recommendations after comparing the main guidelines published, and to evaluate
them according to their specific needs.

© 2017 Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Published by Elsevier
Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

En el Gltimo medio siglo el avance cientifico ha determinado
grandes cambios biopsicosociales para la poblacion con sin-
drome de Down (SD), alcanzando una vida mas prolongada y
de mayor calidad. Los avances en la cirugia cardiaca (antafo
principal causa de mortalidad perinatal), junto con la inesti-
mable labor del pediatra, quien durante décadas ha cuidado
de la salud del nino con SD, han mejorado las tasas de morbi-
mortalidad infantil. La atencion temprana ha aportado una
mejora sustancial en su grado de autonomia e integracion
social. Todo ello ha permitido que en la actualidad alcancen
la edad adulta e incluso la senectud, cuando su esperanza de
vida hace un siglo apenas alcanzaba los 20 afios de edad’~.

Segln sobrepasan la adolescencia, son los médicos de
atencion primaria quienes deben coger el testigo a los pedia-
tras y continuar con las labores iniciadas por estos, pero en
muchas ocasiones desconocen los riesgos y problemas espe-
cificos asociados a la trisomia 21. Surge asi la necesidad de
disponer de protocolos de atencion especificos que guien a
los diferentes profesionales sanitarios y a la familia, puesto
que se precisa la colaboracion de todos los allegados a la per-
sona con SD para alcanzar el mayor bienestar sociosanitario
posible®~”.

El clinico debe estar alerta ante la apariciéon de enfer-
medades propias del SD, el diagnostico de condiciones
que pueden quedar enmascaradas por su dificultad de
comunicacion y la deteccion de alteraciones especialmente
psiquiatricas desencadenadas por cambios en sus condicio-
nes de vida.

Es imprescindible que el sanitario tenga siempre una
vision global del paciente, tanto fisica y psiquica como
social, teniendo en cuenta todo ello a la hora de obtener
una historia y de realizar una exploracion, evitando atribuir
sintomas o signos a su discapacidad. Huelga mencionar los
beneficios que supone el tratamiento precoz de algunas con-
diciones, especialmente en una poblacion con discapacidad
intelectual®1°.

Evolucion de las recomendaciones para la
atencién a adultos con sindrome de Down

La dra. Mary Coleman en 1981 fue pionera en la creacién
de unas pautas para la atencion sanitaria en personas con
SD. En anos posteriores, profesionales de diversas disciplinas
implicados en los cuidados del paciente con SD, crearon el
Down Syndrome Medical Interest Group (DSMIG) cuyos miem-
bros fueron publicando nuevas versiones sobre pautas de

actuacion. Cabe destacar la elaborada en el afo 1999 por
el dr. William Cohen, Health care guidelines for individuals
with Down Syndrome, que fue publicada en el Down Syn-
drome Quarterly'".

Basandose en estas guias americanas, en 1985 se ela-
bora la primera guia de salud en Espaia, Puesta al dia sobre
aspectos médicos, psicoldgicos, educativos, profesionales y
familiares en el sindrome de Down, publicada en la primera
revista de habla espanola especializada en el SD, Revista
Sindrome de Down. Desde entonces, estas guias han tenido
5 actualizaciones, la Ultima de ellas en el ano 2011, fecha
en la cual también se publicaron guias para la atencion
oftalmologica, ginecolodgica, de salud mental, en urgencias
y odontoldgica. Todas ellas disponibles en Internet'?.

El objetivo del presente articulo es, por un lado, divulgar
las comorbilidades descritas en esta poblacion, y por otro,
realizar una comparacion entre las guias de salud especifi-
cas en Espana con las existentes en EE. UU. y en Reino Unido
(DSMIG-USA, y DSMIG-DSA Down Syndrome Association'?), asi
como evaluar su adecuacion a las enfermedades mas preva-
lentes presentadas por este colectivo.

Enfermedades mas frecuentes en los adultos
con sindrome de Down y recomendaciones
para su deteccion

Existen escasas publicaciones que describan las enfermeda-
des mas prevalentes en los adultos con SD. En la tabla 1
se resumen las mas prevalentes en los adultos con SD en
una muestra espanola, correspondiente a la Unidad de Down
del Adulto del Hospital Universitario de La Princesa', que
constituye la mayor serie hasta la actualidad publicada en
Espafa, en comparacion con una serie norteamericana'.

Entre las enfermedades mas frecuentes, y con una espe-
cial relevancia por sus implicaciones en la capacidad de
aprendizaje, comunicacion e integracion social, estan los
déficits sensoriales.

Los problemas visuales'® presentan una alta prevalen-
cia (46-100%). Son frecuentes los defectos de refraccion,
el estrabismo, las cataratas y el queratocono. Ademas, se
encuentra con frecuencia blefaritis y obstruccion del con-
ducto lacrimonasal. Existe consenso en las distintas guias
comparadas sobre la necesidad de una revision oftalmolé-
gica anual o bienal que incluya refraccion y fondo de ojo
durante toda la edad adulta.

Los déficits auditivos'’~'° neurosensoriales o de conduc-
cion se objetivan en un 50-70% de las personas. En muchas
ocasiones no se diagnostican hasta la edad adulta por las
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