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Introduccion

Esta guia ha sido elaborada por la Comisién de
Envejecimiento de la Red Nacional de Vida Inde-
pendiente de DOWN ESPANA en el marco del Pro-
grama “Mayores Activos” ejecutado en colabora-
cién con el Ministerios de Derechos Sociales y Agenda
2030 del Gobierno de Espafa.

Para clarificar el contexto en el que se ha centrado
la Comisién a la hora de elaborar este documento,
creemos adecuado responder de manera breve y
sencilla a unas preguntas previas.

éPor qué una guia de vida adulta y
envejecimiento?

El andlisis de los procesos de envejecimiento de las
personas con sindrome de Down ha cobrado mucha
importancia en la Ultima década debido al notable
aumento de esperanza de vida que ha experimen-
tado el colectivo. La mejora de los servicios presta-
dos por las asociaciones, la mayor implicacién de las
familias en el fomento de una vida sana y activa, la
formacién de las propias personas con sindrome de
Down en este dmbito, los logros sociales para la
creacién de espacios mds inclusivos (sistema edu-
cativo, mercado laboral, recursos comunitarios...)
y los avances en los tratamientos médicos son algu-
nos de los factores que han contribuido a aumentar
hasta en 30 afos la esperanza de vida de las per-
sonas con sindrome de Down.

Los Ultimos datos reflejan que alrededor del 80% se
acerca a los 60 afios y que, en algunos casos, se
superan los 70.

en las familias de las personas con
sindrome de Down?
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¢Qué implicaciones tienen estos cambios \ ‘

“’Se envejece tal y como se ha vivido”
(Julién Ajuriaguerra. Neuropsiquiatra. 1911-1993).

Los modelos biopsicosociales defienden que el estado
de salud de cualquier persona en sus distintas eta-
pas vitales responde a una combinacién de factores
biolégicos, psicolégicos y sociales. Atendiendo a
esto, podemos defender que nuestro proceso de
envejecimiento serd el resultado de nuestra trayec-
toria biolégica, psicolégica y social. A mayor cali-
dad de vida en las etapas vitales anteriores, mejor
serd nuestra vejez.

En los Ultimos 40 anos en Espafia, las asociaciones
de familias de personas con sindrome de Down han
trabajado por mejorar la calidad de vida del colec-
tivo desde los servicios de atencién temprana hasta
los servicios de empleo, pasando por las éreas edu-
cativas, de autonomia, ocio, deporte, etc. Siempre
desde esta perspectiva biopsicosocial del desarrollo
humano.

Con el apoyo e implicacién de sus familias, las per-
sonas con sindrome de Down han podido desarro-
llar sus propios proyectos vitales y alcanzar una vida
adulta, auténoma y de ciudadania plena.

Una vida asf merece la oportunidad de disfrutar un
proceso de envejecimiento acorde a ellay que vaya
mas alld de los modelos asistenciales clésicos. Una
vida adulta sana y activa en cuya promocién y acom-
pafiamiento juegan un papel clave los entornos fami-
liares.

¢Como envejecen las personas con
sindrome de Down?
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Introduccion

A nivel fisiolégico el envejecimiento de las personas
con sindrome de Down presenta los cambios propios
de cualquier persona en esta fase. A nivel cognitivo,
sin embargo, el deterioro puede ser mds acelerado
debido a la mayor prevalencia de algunos factores
como la enfermedad de Alzheimer o la depresién
crénica. En esta guia, hablaremos sobre esto y dare-
mos algunas pautas de prevencién, deteccién y
actuacién al respecto.

En los Ultimos afos, se ha hablado mucho del con-
cepto de “Envejecimiento Prematuro” relacionado
con el sindrome de Down. Si bien es un tema que
contina estudidndose, si que podemos afirmar
que:

La gran mayoria de los estudios realizados tienden
a indicar que el proceso de envejecimiento en las
PSD inicia a una edad mds temprana que en la
poblacién general, incluso mds que la poblacién
con discapacidad intelectual. Esta realidad parece
manifestarse tanto a nivel fisiolégico como a nivel
cognitivo.

Los datos sefalan que el inicio del proceso de enve-
jecimiento (y de los cambios biopsicosociales que con-
lleva) se podria situar en torno a los 40-45 afios.

Actualmente hay numerosas investigaciones y estu-
dios que apuntan a esta realidad desde enfoques cien-
tificos y psico-sociales. Mencién especial requiere aqui
la investigacién internacional liderada por la socie-
dad cientifica “T21 Research Society” sobre el impacto
de la COVID-19 en PSD y en la que ha participado acti-
vamente DOWN ESPANA. Los resultados del estudio
realizado indican que no existe una especial vulnera-
bilidad de las PSD al COVID-19 con respecto al resto
de poblacién y que los pacientes que lo padecen con
una sintomatologia més severa son aquellos que tie-
nen mds de 40 afos, en equivalencia a lo que sucede
con el resto de la poblacién a partir de los 60 afos.
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La edad del grupo de mayor riesgo se adelanta por
tanto de 60-65 afos en la poblacién general a 40-
45 afos en las PSD, lo que parece una confirma-
cién mas (aparte de la experiencia clinica) del enve-
jecimiento a una edad mds temprana de estas
personas.

éHacia donde debemos ir en el émbito de
la vida adulta y el envejecimiento de las
personas con sindrome de Down?

En los Ultimos afos, DOWN ESPANA en colaboracién
con las entidades que conforman su Red Nacional de
Vida Independiente, estd promoviendo distintas
acciones para actualizar los modelos de Interven-
cién durante el envejecimiento de las personas con
sindrome de Down.

Como hemos sefalado anteriormente, la trayecto-
ria biopsicosocial del colectivo ha cambiado y los
modelos clésicos deben hacerlo también.

Estas trayectorias vitales generan unas caracteristicas
y necesidades biolégicas, psicoldgicas y sociales que
no se podrén atender con un modelo asistencial cla-
sico centrado en el concepto de dependenciay en el
que no se combina la atencién comunitaria con una
atencién personalizada centrada en la personay en
los apoyos para su inclusion.

Los centros ocupacionales no estdn preparados para
dar respuestas validas a estos nuevos mayores con
sindrome de Down y los centros de dia tienden a
perpetuar un modelo segregador, pasivo y sedentario
en lo que a provisién de servicios se refiere, sin ofre-
cer tantas oportunidades como cabria esperar para
establecer y crear lazos con la comunidad (McConell,
2004).

Fuera de Espafa son muchos los autores que han
planteado la necesidad de renovar el concepto actual
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Introduccion

de “centro de dia” en cuanto afecta a la inclusién
de las personas con discapacidad (Campbell, 2012)
y se trata de un tema que ocupa un lugar central en
politicas sociales de paises como el Reino Unido
donde se aboga desde hace unos afos por incor-
porar la perspectiva de la inclusién y la desinstitu-
cionalizacién de las personas con discapacidad inte-
lectual a la hora de planificar las actividades de
estos centros.

En nuestro pais, este tema se estd debatiendo con
fuerza en los Gltimos afos y hay autores como Gon-
zalo Berzosa (Psicoterapeuta experto en geronto-
logia y discapacidad intelectual. Asesor experto y
colaborador de DOWN ESPANA) que plantean que
las entidades del tercer sector de la discapacidad
y la Administracién debieran unir esfuerzos y tra-
bajar de manera conjunta para el desarrollo de
un modelo de servicio més alld del centro de dia tra-
dicional que garanticen el apoyo a este colectivo de
una forma moderna y coherente con la Conven-
cién de Derechos de Personas con Discapacidad
(Berzosa 2013).

El impacto del COVID-19:

El impacto de la crisis socio-sanitaria ha hecho adn
mds visible la necesidad de repensar los modelos
institucionalizados de asistencia a personas mayo-
res con y sin discapacidad.

Tal y como manifest6 DOWN ESPANA, en plena
pandemia el pasado 5 de junio de 2020, en el marco
de las propuestas que envié la Federacién a través
del CERMI a la Comisién para la Reconstruccién
Social y Econémica del pais:

Esta crisis se ha expresado letalmente y con mayor
crueldad en el dmbito de asistencia institucionalizada
relacionada tanto con personas mayores como con
personas con discapacidad (residencias, centros de
larga estancia, recursos institucionalizados) confir-
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mando que los modelos més personales, més cen-
trados en la familia y en recursos comunitarios indi-
viduales (servicios asociativos, servicios de apoyo per-
sonal, servicios ambulatorios,...) han tenido menos
casos de enfermedad y han evitado contagios.

Una de las lecciones a aprender es que habria que
plantearse una Estrategia Nacional de Desinstitucio-
nalizacién dirigida a la atencién a la discapacidad, que
se plantee dos vias de actuacién claves:

- Reduccién del n? de recursos institucionalizados en
la medida de lo posible (fomentando de forma
abierta la atencién desinstitucionalizada, sobre
todo en centros de larga estancia) y dirigida a la
promocién de la autonomia personal.

- Transformacién de los actuales recursos de apoyo
en recursos desinstitucionalizados.

Queda clara por tanto la necesidad de innovar en
este dmbito y crear un nuevo modelo de intervencién
para la vida adulta y el envejecimiento de las per-
sonas con sindrome de Down.

Sélo mediante la innovacién en este dmbito conse-
guiremos cumplir con lo que dicta la Convencién
Internacional de Derechos de las Personas con Dis-
capacidad en su articulo 19. “Que las personas con
discapacidad tengan acceso a una variedad de ser-
vicios de asistencia [...] que sea necesaria para faci-
litar su existencia y su inclusién en la comunidad y
para evitar su aislamiento y separacién de esta”.
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Vida adulta y envejecimiento de las

personas con sindrome de Down

2.1 Vida adulia

Hemos remarcado desde la introduccién de esta
guia la importancia que tiene la trayectoria biopsi-
cosocial de la persona en su proceso de envejeci-
miento. Si atendemos a la etapa de la vida adulta de
las personas con sindrome de Down, podriamos
hablar de algunas caracteristicas biolégicas, psico-
|6gicas y sociales que determinan una adultez sana
y activa y que ayudardn a encaminarse hacia un
envejecimiento sano.

Factores biolégicos:

Los factores biolégicos o relativos a la genética son
inherentes a cada persona y pueden hacer que un
individuo o un grupo de personas que comparte
una serie de caracteristicas genéticas similares, como
es el caso de las personas con sindrome de Down,
sean mds vulnerables a desarrollar determinadas
enfermedades o, por el contrario, desarrollen meca-
nismos de proteccién natural frente a otras.

La Unica forma de ejercer cierto control sobre estos
factores es combinar un aumento continuo del cono-
cimiento de los mismos junto con una estrategia
sanitaria adecuada. Sélo de esta forma se podran
poner en marcha recursos y actuaciones de pre-
vencién y atencién que contribuyan a la mejora de
la salud.

La persona adulta con SD presenta caracteristicas
biolégicas peculiares en su madurez que condicionan
los objetivos y estrategias para su correcta atencién
sanitaria. Actualmente su expectativa de vida en
Espafa esté alrededor de los 65 afos, limitada prin-
cipalmente por el desarrollo de Enfermedad de Alz-
heimer precoz y sus complicaciones asociadas.
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Hay muchos datos que sefialan que el adulto con
SD presenta una importante proteccién frente a las
enfermedades mds importantes de la segunda mitad
de la vida tales como la arteriosclerosis o el cdncer,
y asf pues comparte muchas caracteristicas médi-
cas propias de los ancianos, incluyendo la necesidad
de muchas clases de fdrmacos (polifarmacia) o la
coexistencia de varias enfermedades crénicas (plu-
ripatologia).

A continuacién, sefialamos de manera concisa los
factores de salud que condicionan la vida adulta de
las personas con sindrome de Down y las estrategias
de gestién sanitaria que hay que poner en marcha
para prevenirlos y actuar frente a ellos.

Para una informacién mds precisa y extensa, reco-
mendamos acudir al Programa Espafiol de Salud
para personas con sindrome de Down (7° edicién)
elaborado por DOWN ESPANA en colaboracién con
la Fundacién A.M.A (Agrupacién Mutual Asegura-
dora).

EL PAPEL DE LAS FAMILIAS



Vida adulta y envejecimiento de las

personas con sindrome de Down

FACTORES DE SALUD QUE APARECEN EN LA ETAPA ADULTA

Problemas de salud que afectan de una forma mas importante a los adultos con sindrome
de Down.

Nombre Breve descripcion

Problemas de salud mental Generalmente problemas de adaptaciéon a cambios
vitales socio-laborales y familiares que desembocan
en trastornos del estado de dnimo o de la conducta.

Enfermedad de Alzheimer Debido a causas genéticas, la gran mayoria de las per-
sonas con sindrome de Down presentan sintomas de
esta enfermedad en la etapa adulta (entre los 40 y 60
anos).

Problemas en Audicién y Visién Es frecuente el desarrollo de cataratas, miopia grave
y queratocono (deformidad de la cérnea) asi como
sordera por tapones de cerumen o mal funcionamiento
del nervio auditivo.

Problemas de movilidad Debidos al sobrepeso (provocado por malos habitos
nutricionales) y al desarrollo precoz de artrosis.

Sindrome de Apnea Obstructiva del Suefio Genera una situacion de somnolencia evidente que
(SAOS) puede generar una pérdida de funcionalidad cogni-
tiva y en el ambito socio-laboral. Se diagnostica con un
estudio de sueno y se trata mediante reduccién del
peso, medidas posturales (es més frecuente cuando
se duerme boca arriba) o utilizacién de mascarillas a
presion durante la noche (CPAP).

Problemas de salud relativamente frecuentes en adultos con sindrome de Down y cuya
importancia y control en general no es complejo.

Nombre Breve descripcion

Enfermedades del tiroides Mas del 60% de adultos con SD presentan hipotiroi-
dismo, facilmente detectable por andlisis sanguineos
y que se controla de forma muy efectiva y simple con
la toma diaria de suplementos de hormona tiroidea.

- DOWN ESPANA. VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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personas con sindrome de Down

El desarrollo de cardiopatias en la etapa adulta es
excepcional. Los episodios de mareo y lipotimia benig-
nos son frecuentes debido a que las personas con sin-
drome de Down tienden a tener una tensién arterial y
un pulso cardiaco relativamente bajos.

Cardiopatias y sincopes

Es mas frecuente en SD que en la poblacién general.
Su diagnéstico es sencillo y su tratamiento (si es nece-
sario) es la exclusién de los alimentos con gluten de la
dieta.

Enfermedad celiaca

Diabetes Estrechamente ligado a la obesidad. En muy pocos
casos es necesario tratamiento farmacolégico y hay
muy baja probabilidad de que se desarrollen compli-

caciones en otros érganos.

Es prioritaria la atenciéon bucodental pues es muy fre-
cuente la denticién insuficiente, la enfermedad perio-
dontal y la pérdida subsiguiente de piezas dentales.

Problemas de salud bucodental

Su aparicién en la edad adulta suele ir ligada al
desarrollo de la enfermedad de Alzheimer.

Epilepsia

Existen otfra serie de problemas de salud que tienen
peculiaridades especificas en el sindrome de Down.
Uno de los mds significativos es la protecciéon car-
diovascular y es que, por motivos no totalmente
conocidos, existe una proteccién natural muy impor-
tante en el SD a la arterosclerosis o enfermedad vas-
cular arterial; son anecdéticos los casos descritos
de infarto de miocardio, afectacién de las arterias de
las extremidades o ictus.
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Asi mismo se pueden encontrar otras peculiarida-
des relacionadas con la menopausia, las determi-
naciones analiticas, la percepciéon del dolor y el sis-
tema inmune de las personas con sindrome de Down.
Todas ellas detalladas en el Programa Espariol de
Salud para personas con sindrome de Down de
DOWN ESPANA.

EL PAPEL DE LAS FAMILIAS
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personas con sindrome de Down

ESTRATEGIAS DE GESTION SANITARIA

En general no existen grandes cambios en los cui-
dados sanitarios que deben proporcionarse a un
adulto con sindrome de Down a todo lo largo de
esta etapa vital, salvo lo concerniente al desarrollo
de la Enfermedad de Alzheimer.

Los puntos bdsicos en que debe basarse una aten-
cién sanitaria de calidad a los adultos con SD deben
ser los siguientes:

m  Establecer inicialmente una continuidad desde la
etapa pedidtrica.

Prestar especial atencién a los problemas mas
prevalentes conocidos en esta poblacién.

m  Establecer un modelo de atencién sanitaria ami-
gable, personalizado y eficiente, evitando el
intervencionismo médico innecesario y sus con-
secuencias (somatizacién, efectos secundarios,
etc.).

®  Mantener en todo momento una coordinacién
con los aspectos referentes a la situacién social.

m  Identificacién continua y preventiva de situacio-
nes de riesgo, especialmente respecto a la salud
mental, el sobrepeso, los déficits auditivos y
visuales y el deterioro cognitivo.

®  Promocionar la atencién coordinada de equi-
pos multidisciplinares y establecer registros asis-
tenciales y comunitarios compartidos.

m  Promover una estructura asistencial bésica con-
sistente en el médico de Atencién Primaria coor-
dinados con Unidades de referencia en SD de
base regional compuestas por especialistas de
corte polivalente (Medicina Interna) o especificos
con relacién a la Salud Mental (Psiquiatria/Psi-
cologia) o a la Enfermedad de Alzheimer (Neu-
rologia).
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Factores psicolégicos:

La salud mental se refiere al estado de bienestar
emocional y psicolégico del individuo. Esté en rela-
cién directa con la salud fisica y social, y con el con-
cepto de identidad entendida como el conjunto de
rasgos corporales y mentales que se van desarro-
llando a lo largo de la vida de la persona.

En el Programa Espariol de Salud de DOWN ESPANA
se pueden consultar aquellos trastornos y procesos
de salud mental que tienen una mayor prevalencia
en los adultos con sindrome de Down. En esta guia
nos centraremos en tres factores psicolégicos que
tienen un fuerte impacto en el bienestar emocional
de las personas con sindrome de Down y que son el
resultado de la interaccién de aspectos sociales,
educativos y de personalidad del individuo.

Unos factores que se deben atender desde la infan-
cia y cuyo nivel de estabilidad en la etapa adulta
tendrd consecuencias durante el envejecimiento.

m Identidad: implica el autoconocimiento y la
aceptacion. A nivel social estd muy determinado
por el dmbito laboral y relacional. Un desarrollo
laboral inclusivo con un perfil profesional bien
delimitado (a nivel de puesto de trabajo, tareas,
responsabilidades) y unas relaciones extra fami-
liares estables durante la adultez ayudan a gene-
rar una identidad clara y aumentan la percepcién
de autoconocimiento.

B Autoestima: es la valoracién y juicio que una
persona hace de si misma. Muy relacionado en
la adultez por el hecho de que el proyecto vital
sea el resultado de un itinerario independiente,
construido en base a la toma de decisiones pro-
pias y con los apoyos adecuados.
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®  Manejo del estrés: el estrés es una fuente de
malestar emocional que puede desencadenary
potenciar la aparicién de algunos trastornos de
salud mental. Un buen manejo de la esfera
social, generard un buen afrontamiento de las
situaciones estresantes que pueden aparecer
con mayor frecuencia durante la vida adulta.

El papel de la familia:

La identidad, el autoconocimiento de uno mismo y
la autoestima se van generando desde la infancia
y son el resultado de procesos psicoldégicos que
alcanzan su nivel més consciente durante la etapa
adulta. Las familias y los entornos en que nos move-
mos juegan un papel importante en cémo vamos
desarrollando una percepcién identitaria de nos-
otros mismos y en la valoracién que hacemos de
nosotros mismos.

Qué hacemos (Gmbito laboral) con quién nos rela-
cionamos (Gmbito social) y qué rol tenemos en nues-
tro nucleo familiar determinan nuestra autopercep-
cién y el valor que nos damos como personas. Si la
respuesta a estas preguntas es el resultado de deci-
siones propias, nuestra identidad es més estable y
nuestra autoestima mdés alta.

El papel de las familias de personas con sindrome de
Down debe consistir por tanto en el fomento de la
toma de decisiones independiente, de desarrollo de
proyectos vitales propios y en la creacién de un per-
fil profesional claro ("trabajo en esto") y una esfera
social mads alld del dmbito familiar.

Se trata de que promover que la vida adulta de la
persona con sindrome de Down sea el resultado de
una serie de decisiones y acciones concretas basa-
das en deseos, aspiraciones, competencias y habi-
lidades personales y no en un recorrido prefijado
de antemano que busca una mera ocupacién o un
estilo de vida asistencial.
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En cuanto al manejo del estrés, asi como con el resto
de las emociones, es una cuestién que se debe tra-
bajar desde la infancia y para la que las familias
pueden apoyarse en sus asociaciones y profesiona-
les de referencia.

Factores sociales:

Con un fuerte impacto en la salud fisica y psicolégica
de las personas con sindrome de Down, existen mul-
tiples factores sociales que ayudan a tener una vida
adulta que prepara a la persona para un proceso de
envejecimiento sano y activo.

El ejercicio de la autodeterminaciéon

Evidenciado como:

M Lo toma de decisiones de forma auténoma, con
los apoyos necesarios, pero siempre respetando
la autodeterminacién que permita ejercer el con-
trol personal legitimo.

®  Exito en la consecucién de aquello que la propia
persona ha decidido, es decir, consecucién de las
decisiones, con las adecuaciones que sean nece-
sarias,

B Obtencién de un posicionamiento frente a su
familia y a la sociedad, tener la consideracion
personal suficiente para ser reconocido como
sujeto auténomo, interrelacionado con su
entorno, pero con autonomfa y dignidad inhe-
rentes.

= Disposicién y participacién en grupos de amis-
tades de referencia o pertenencia.

B Consolidacién como un ciudadano de derecho,
ejerciendo sus derechos y deberes reconocibles
ante los demds.

B Busqueda de empoderamiento en todos los con-
textos que preserve y apoye la autonomia per-
sonal.

EL PAPEL DE LAS FAMILIAS
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El acceso a una vida independiente

Entendida como:

Consecucién de la autonomia e independencia
fuera del entorno de la familia, en diversidad
de entornos y dmbitos de la vida (trabajo,
vivienda, comunidad, vida civica, etc.)
Planificacién y disposicién de los apoyos nece-
sarios para crear las propias opciones de vida,
unidades de convivencia y estilos de vida,
Adaptacién a distintas situaciones de conviven-
cia y pertenencia por las que pueda pasar la
persona.

La estabilidad laboral

Estabilizacién de una ocupacién y un puesto de
trabajo satisfactorios.

Promocién laboral adaptadas a las oportuni-
dades y expectativas personales.

Satisfaccién laboral que permita el desarrollo
personal y la plena participacién social.
Autosuficiencia e independencia econémica que
permita satisfacer las necesidades personales y
desarrollar hdbitos de consumo satisfactorios.
Participacién en un entorno laboral ordinario
que permita generar relaciones mds alld del
dmbito institucional.

Participacion comunitaria e inclusién social

Participacién activa a nivel comunitario en espa-
cios inclusivos. Diversidad de entornos y activi-
dades.

Construccién y/o mantenimiento de una red
social propia, que se articule de manera respe-
tuosa alrededor de la persona y que puedan
prestarle el acompafamiento y apoyos necesa-
rios.

Ejercicio de la ciudadania de forma auténoma
y responsable.
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Plenitud y bienestar

Realizacién de un proyecto de vida propio, auto
determinado, con apoyo, diferenciado del
entorno familiar.

Intentar alcanzar las propias expectativas de
manera satisfactoria.

Aceptaciéon y coherencia del proyecto personal
con la realidad de uno mismo.

Gozo del bienestar emocional, gestionando el
estrés y requerimientos vitales.

El papel de las familias, los profesionales y las aso-
ciaciones en el impulso de hébitos sociales saluda-
bles debe ir siempre enfocado hacia el fomento de
la toma de decisiones individual, el respecto a la
autonomia de la persona y la promocién y fomento
de espacios inclusivos y ordinarios donde se pue-
dan ejercer derechos y deberes como adultos res-
ponsables e independientes.
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Vida adulta y envejecimiento de las
personas con sindrome de Down

2.2 Envejecimie

El envejecimiento de la poblacién es un proceso
fisiolégico normal y favorable de la sociedad actual,
es un fenémeno positivo el hecho que las personas
vivan mds afios y en mejores condiciones. Hoy en dia
las personas con sindrome de Down también lle-
gan a edades avanzadas con una buena calidad de
vida. Mientras que la esperanza de vida media de la
poblacién con sindrome de Down en el afio 1900 era
de 9-11 afos, actualmente llega a superar los 60
afos. Los factores sanitarios que mds han contri-
buido al aumento de la esperanza de vida han sido
la correcciéon de cardiopatias congénitas, los pro-
gramas de inmunizacién, el abordaje de las infec-
ciones, la mejora de la nutricién, y la aplicacién de
planes de salud estructurados comunitarios.

Como hemos avanzado en la introduccién, una
caracteristica especifica del proceso de envejeci-
miento en las personas con sindrome de Down es que
este se produce en edades més tempranas, es decir,
presentan envejecimiento prematuro. Las caracte-
risticas propias de edades avanzadas se inician alre-
dedor de los 45-50 afos, unos 20 afos antes que en
la poblacién general, y el proceso es mas acele-
rado. Sin embargo, este envejecimiento es muy pecu-
liar pues hay algunos érganos o sistemas que si lo
sufren (como el sistema nervioso, érganos de los
sentidos, piel o sistema locomotor) mientras que
ofros parecen especialmente preservados (corazén,
pulmén, rifiones o higado).

Cambios esperables

En el proceso de envejecimiento de cualquier per-
sona se producen una serie de cambios debidos a
los procesos fisiol6gicos que acontecen a lo largo del
curso de la vida. En las personas con sindrome de
Down, dichos cambios no son distintos a los de la
poblaciéon general cuando se refieren al dmbito
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cognitivo, conductual y emocional, y presentan algu-
nas peculiaridades cuando se trata de aspectos
fisiolégicos.

Los primeros cambios que aparecen son de tipo con-
ductual y emocional y tienen que ver con la exacer-
bacién de rasgos previos, tales como mayor nece-
sidad de rutinas, resistencia al cambio, mayor
frustraciéon o dificultades de autorregulacién entre
otros.

A nivel cognitivo, los cambios mds frecuentes son
los relacionados con alteraciones de memoria, des-
censo en la capacidad de atencién, olvidos en las
rutinas y mayor dificultad para realizar funciones
ejecutivas.

En el &mbito fisiolégico, las personas con sindrome
de Down presentan una mayor prevalencia de deter-
minados problemas de salud (detallados en el apar-
tado anterior) para los que se recomienda llevar a
cabo planes de salud estructurados que permitan
una deteccién precoz y un seguimiento adecuado.

La presencia de pluripatologia (coexistencia de dos
o més enfermedades crénicas), que en el caso de la
poblacién general aumenta entre los 60y 75 afios,
se incrementa en las personas con sindrome de
Down alrededor de los 45 afios, lo que contribuye a
adelantar la aparicién del deterioro funcional y cog-
nitivo tipico de la vejez.

Un deterioro funcional que conforme avancen los
afos, hard que aparezcan en la persona que estd
envejeciendo una mayor dificultad para realizar acti-
vidades fisicas o mentales que limitan la vida diaria
y un aumento de la dependencia de la ayuda de
ofras personas para realizar actividades rutinarias.

EL PAPEL DE LAS FAMILIAS
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Senales de alerta

En determinadas ocasiones, durante el proceso de
envejecimiento aparecen algunas variables psicoso-
ciales que aceleran el deterioro funcional y convier-
ten un envejecimiento que podriamos llamar enve-
jecimiento sano en un envejecimiento patolégico.

Mientras la persona con sindrome de Down envejece,
su enforno también experimenta cambios sustan-
ciales. La vida laboral se acaba, los apoyos fami-
liares también estdn envejeciendo (aparecen los due-
los por la pérdida de padres y otros referentes) la
oferta de dmbitos inclusivos de participacién es
menor y la vida social tiende a reducirse.

Todas estas situaciones nuevas pueden acelerar el
deterioro funcional y provocar falta de motivacién,
apatia, resistencia a la participacién, aislamiento
social mds alléd del entorno mds cercano, cambios de
humor significativos, labilidad emocional, irascibili-
dad, mayor irritabilidad etc.

En el caso de las personas que afrontan su enveje-
cimiento en dmbitos institucionalizados, el riesgo de
que se produzcan estas sefiales de envejecimiento
patolégico aumenta notablemente, al carecer la per-
sona de unos recursos comunitarios e inclusivos de
los que formar parte y en los que se promueva su
autonomia personal.

El papel de las familias

A dia de hoy, el proceso de envejecimiento de las
personas con sindrome de Down presenta ain
muchos interrogantes, por lo que es necesario que
desde DOWN ESPANA y sus entidades federadas
se continle fomentando su estudio y la busqueda
de un mayor conocimiento que permita prevenir y
prepararse para afrontar de la mejor manera posi-
ble las necesidades y demandas de las personas
mayores con sindrome de Down y sus familias en
esta época de su vida.
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Siempre con el objetivo de tratar de garantizar la
calidad de vida posible en esta etapa, preservando
al méximo el derecho de la persona a participar y
beneficiarse de los recursos de atencién a personas
mayores ya existentes en la comunidad.

En el marco del Ideario de DOWN ESPANA, en la
etapa de envejecimiento de las personas con sin-
drome de Down, al igual que en el resto de etapas
del ciclo vital, se optaré por el fomento de la inclu-
sién, promoviendo un modelo desinstitucionalizado
que busque la presencia y participaciéon en los espa-
cios y recursos comunitarios y que persiga la mayor
autonomia personal posible.

El papel de las familias es clave para lograr estos
objetivos y, contando con el apoyo de sus asocia-
ciones y profesionales de referencia, serdn determi-
nantes en:

1. Avanzar en el conocimiento de las necesida-
des de sus hijos e hijas en su etapa adulta,
escuchando sus voces y teniendo en cuenta sus
propuestas.

2. Contribuir a visibilizar la realidad del enveje-
cimiento de las personas con sindrome de
Down.

3.  Potenciar la participacién de sus hijos e hijas en
alternativas inclusivas y demandarlas cuando
no existan.

4. Promover que sus hijos e hijas creen nuevos
vinculos sociales y participen en recursos comu-
nitarios.

5. Buscar alternativas de vida independiente que
vayan mds allé de los recursos institucionali-
zados y meramente asistenciales.

6. Apoyar la inclusién laboral en entornos ordi-
narios durante la etapa adulta.

7. Permitir la creacién de apoyos naturales para
sus hijos e hijas que vayan mdés allé de los cir-
culos familiares y asociativos.
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8. Fomentar una vida activa y saludable desde la
etapa adulta.

9. Reclamar que se contemplen las particulari-
dades del envejecimiento de las personas con
sindrome de Down en el acceso a recursos diri-
gidos a las personas mayores.

10. Reivindicar avances en los procesos de diag-
néstico de trastornos ligados al envejecimiento
y en la investigacién sobre las enfermedades
asociadas al mismo.
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Evaluacion y seguimiento del
envejecimiento

3.1 Indicadores de envejecimiento en la persona adulta con sindrome

de Down

Desde la Comisién de Envejecimiento de la Red
Nacional de Vida Independiente (RNVI) de DOWN
ESPANA, se ha elaborado una clasificacion de aque-
llos indicadores que nos pueden alertar de que la per-
sona adulta ha iniciado su proceso vital de enveje-
cimiento.

Teniendo en cuenta que un solo indicador por si
mismo no determina que estemos ante un proceso
de envejecimiento y que su aparicién debe ser revi-
sada y confirmada por varias personas (familiares,
profesionales, apoyos efc.) pensamos que esta cate-

gorizacién puede ser muy Util para que, entre todas
las personas que acompafan al adulto con sindrome
de Down, se pueda estructurar una intervenciéon
coordinada dirigida a lograr un envejecimiento salu-
dable a nivel bio-psico-social y con el mayor nivel
posible de autonomia fisica y mental.

Para simplificar la categorizacién, los indicadores
se han clasificado segin los contextos en los que
suelen aparecer, siendo conscientes de que el hecho
de que un indicador aparezca en un contexto deter-
minado no impide que lo haga también en otro.

INDICADORES COMUNES A TODOS LOS CONTEXTOS

Indicador

Espacios / vias de

Personas clave en la Posibles medidas a

A nivel cognitivo

© Disminucién de la
memoria.

© Dificultad y/o des-
orientacion temporal.

© Dificultad y/o des-
orientacion espacial.

© Disminucién de la
atencién, percepciéon
y concentracion.

© Dificultad o deterioro
en las habilidades
comunicativas para
intervenir y seguir
conversaciones. Recu-
rrencia frecuente a
temas ya pasados o
repetitivos.

deteccion

© Observando a la per-
sona y dando impor-
tancia a los cambios
buscando la/s causa/s
de los mismos.

© Preguntando a todas
las personas de refe-
rencia y circulo de
apoyo.

deteccion aplicar

© La familia y/o refe- © Evaluar o derivar al

rentes de convivencia.

© Circulo de apoyos,
apoyos naturales.

® Amigos/as y/o com-
paferos/as de activi-
dades, trabajo,
vivienda.

© Profesionales de refe-
rencia y apoyo
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area de atencién psi-
colégica / envejeci-
miento para valorar
posibles motivos o
causas que puedan
estar provocando la
aparicién de estos
indicadores.

© Seguimiento de la

salud y/o derivacién a
especialistas, para
hacer reconocimien-
tos médicos y diag-
néstico diferencial sin
efecto eclipsador.

©® Apoyo y acompana-

miento a la persona y
familia. para la adap-
taciéon a las nuevas
necesidades, com-
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© Dificultad en el reco-
nocimiento de image-
nes u objetos (agno-
sia).

© Deterioro y/o dificul-
tad en el razona-
miento y procesa-
miento de la
informacion sobre
todo de cosas nuevas.

A nivel conductual,
emocional y social

© Aparicién de altera-
ciones conductuales y
del comportamiento.

© Dificultad para el
cumplimiento de nor-
mas.

© Disminucién en la
tolerancia a la frustra-
cién y aceptacién de
criticas.

© Més rigidez.

© Aumento de conduc-
tas repetitivas y obse-
sivas.

© Alteraciones en el
suefo. Apneas.

® Cansancio y/o som-
nolencia sin explica-
ciéon aparente

® Menor motivacién
para hacer cosas,
sobre todo si son nue-
vas.
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prendiendo y asimi-
lando esta nueva
etapa.

© Fomento de la partici-
pacién en actividades
y grupos de envejeci-
miento activo y salu-

dable.

© Apoyar en la bos-
queda de actividades
para el fomento del
bienestar psicolégico,
emocional, del cui-
dado de uno mismo y
programas de entre-
namiento neurocog-
nitivo.

© Buscar formacién y
orientacion dirigida a
familias sobre este
ambito.
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© Apatia, desinterés
que cursa con una
disminucién en las
interacciones sociales
tanto en el nUmero
como en la calidad de
las mismas.

© Mayor tendencia a la
soledad y al aisla-
miento.

Autonomia y habili-
dades de la vida
diaria

© Apariencia descui-
dada y/o deterioro en
la imagen personal o
aspecto fisico.

© Mayores dificultades
para realizar tareas
previamente bien
aprendidas relaciona-
das con el cuidado
personal y del hogar.

© Mayores dificultades
para planificar y
organizar tareas que
tenia aprendidas,
como ir a comprar,
preparar el bolso etc.

© Mayor dificultad en
habilidades académi-
cas funcionales:
manejo del dinero,
lectura, escritura.

© Dificultades en la pla-
nificacién y resolucién
de problemas senci-
llos que anterior-
mente realizaba sin
dificultad.
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INDICADORES QUE PUEDEN APARECER EN UN CONTEXTO LABORAL

Indicador

Espacios / vias de

Personas clave en la

Posibles medidas a

© Dificultad y/u olvido
en la realizacién y
ejecucién de tareas
que tenia adquiridas.

© Disminucién en el
ritmo de trabajo (len-
titud).

© Disminucién en la efi-
cacia de la respuesta
a las indicaciones que
se le dan.

© Dificultad para el
cumplimiento de nor-
mas.

© Irascibilidad y mayor
dificultad para acep-
tar correcciones.

deteccién

© Observando el des-
empeno de sus fun-
ciones en el puesto de
trabajo.

© Hablando y pregun-
tando con los/as com-
pafieros/as de tra-
bajo.

deteccién

© Responsables o
supervisores en el
puesto de trabajo.

© Companeros/as de
trabajo.

© Técnico de empleo,
preparador/a u/o
orientador/a laboral
que realiza el segui-
miento y/o apoyo en
el puesto.

aplicar

© Evaluar o derivar al
drea de atencién psi-
colégica / envejeci-
miento para valorar
posibles motivos de
estos indicadores.

© Reestructuracién del
perfil del puesto.

© Reducir la jornada
laboral.

© Aumentar los apo-
yos/adaptaciones en
el puesto.

©® Hacer reconocimien-
tos médicos de
empresa.

© Tomar conciencia de
finalizar su etapa
laboral.

© Formacién al perso-
nal sobre regulacién
actual (jubilacion
anticipada, incapaci-
tacion laboral) para
informar a las perso-
nas usuarias y fami-
lias.

© Jubilacién anticipada
o Incapacitacion labo-
ral justa.
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INDICADORES QUE PUEDEN APARECER EN UN CONTEXTO DE FORMACION

Indicador

Espacios / vias de

deteccién

Personas clave en la
deteccién

Posibles medidas a
aplicar

© Pérdida visible de
habilidades académi-
cas funcionales.

© Mayor dificultad en
poner en précticas las
habilidades cognosci-
tivas (memoria, per-
cepcidn, atencién,
concentracion).

©® Menor motivacién y/o
resistencia en la parti-
cipacion de activida-
des.

® Evita interacciones
sociales sobre todo si
no son de su entorno
mds cercano.

© Alteraciones conduc-
tuales y del comporta-
miento por alteracio-
nes en la comprension
o por la sensacién de
frustracion.

©® Observando su rendi-
miento.

© Hablando y pregun-
tando a los compaiie-
ros/as en el contexto
que sea (aula, contex-
tos naturales y dmbi-
tos comunitarios).

© Formadores.

© Profesionales de refe-

rencia y apoyo.

© Familiares (formacion

online).

© Evaluar y derivar al
area de atencién psi-
colégica / envejeci-
miento para valorar
posibles motivos de
estos indicadores.

© Cambios en los pro-
gramas/actividades.

©® Cambios en las meto-
dologias formativas.

® Incluir o aumentar
horas de entrena-
miento neurocogni-
tivo.

INDICADORES QUE PUEDEN APARECER EN UN CONTEXTO DE VIVIENDA

Indicador

Espacios / vias de

Personas clave en la

Posibles medidas a

©® Empeoramiento o
lentitud en su autono-
mia personal: vestido,
aseo, alimentacién.

deteccion

© Observando el
desarrollo de activi-
dades basicas e ins-
trumentales de la vida
diaria en la vivienda
(ABVD y AIVD).

deteccion

© Companeros/as de
vivienda compartida.

aplicar

© Evaluar y derivar al area
de atencion psicolégica
/ envejecimiento para
valorar posibles motivos
de estos indicadores.

©®Valoracion de apoyos
y/o aumentos de los
mismos tanto de la per-
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© Disminucién en la
precision en las habi-
lidades de la vida dia-
ria (limpieza, com-
pras...).

© Disminucién en las
relaciones sociales en
la vivienda tanto en
cantidad como en
calidad.

© Olvido de las tareas
rutinarias o desorien-
tacién.

© Hablando y pregun-
tando a sus familiares
y d sus convivientes y
circulos de apoyo.

© Profesionales de refe-
rencia y apoyo.

© Familiares, referentes
de convivencia y cir-
culo de apoyo.

sona como del entorno
(familiar, vivienda...).

© Reestructuracion de
tareas, obligaciones y
horarios.

© Mantener las habilida-
des de autonomia y de
la vida diaria.

© Necesidad de adapta-
ciones en el hogar con
accesibilidad cognitiva,
espacios estructura-
dos, apoyos visuales,
eliminacién de barre-
ras arquitecténicas etc.

INDICADORES QUE PUEDEN APARECER EN UN CONTEXTO DE PARTICIPACION
SOCIAL Y COMUNITARIA

Indicador

Espacios / vias de
deteccién

Personas clave en la
deteccion

Posibles medidas a
aplicar

© Sentimientos de falta
de utilidad por la dis-
minucién de una parti-
cipacién activa en la
sociedad.

© Apatia por salir de casa
y hacer vida social.

© Reduccién del tipo de
salidas, cada vez hay
menos que le agradan
y no quieren probar
nuevas.

© Evita conocer personas
nuevas, sélo quiere
salir con personas
conocidas y de su
grupo de referencia.

© Disminucién de la
motivacion para la rea-
lizacién de actividades

sociales y comunitarias.

© Observando en la
participacién en el
entorno comunitario
ordinario: recursos de
ocio, espacios depor-
tivos, efc.

© Hablando y pregun-
tando a sus familia-
res/convivientes y cir-
culo de apoyo.

©® Amigos/as y compa-
feros/as de activida-
des.

© Profesionales de refe-
rencia y apoyo.

© Familiares / convi-
vientes y/o circulo de
apoyo.

© Profesionales de
recursos socio-comu-
nitarios en los que
participan.

© Evaluar o derivar al drea
de atencién psicolégica
/envejecimiento para
valorar posibles motivos
de estos indicadores.

© Reestructuracién de las
salidas (tipos y duracion
de las mismas).

© Aumento de apoyos en
contextos ordinarios,
contemplando apoyos
naturales.

© Elaboracion de planes
individualizados de apo-
yos personalizados
segun necesidades.

© Acompanamiento en las
salidas.
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3.2 Creacion de procedimientos para la evaluacion y el seguimiento del

Envejecimiento

Definicion y objetivos del Procedimiento

Desde DOWN ESPANA se anima a las entidades
federadas a que desarrollen procedimientos espe-
cificos para poder detectar y evaluar situaciones de
alerta de manera precoz mediante sistemas de reco-
gida periddica y sistemética de informacién.

El objetivo es que las entidades dispongan de una
informacién longitudinal del proceso de envejeci-
miento de cada persona con sindrome de Down que
acude a sus servicios.

Si bien esta es una tarea propia de las asociaciones
y los profesionales que las componen, el papel de las
familias es como siempre fundamental para poder
acceder a una informacién mds completa que per-
mita una mejor comprensién de las caracteristicas
especificas del proceso que estd experimentando la
persona en cuestion.

La colaboracién de los familiares y personas de refe-
rencia en la recogida de informacién seré clave para
ayudar a lograr los siguientes objetivos del proce-
dimiento de evaluacién y seguimiento:

1. Obtener informacién longitudinal, sistemati-
zada y objetiva sobre el proceso de envejeci-
miento de la persona mayor de 35 afios.

2. Detectar sefales de alerta temprana de sin-
dromes neurodegenerativos.

3. Confribuir con la informacién detectada a la
activacion de los procesos de diagnéstico de
demencia o sindromes neurodegenerativos por
parte del dmbito sanitario.

4.  Facilitar los diagnésticos diferenciales entre la
demencia y otros factores o patologias que
puedan incidir en la aparicién de signos de
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alarma que indiquen un proceso patolégico
ligado al envejecimiento.

5. Fomentar el acceso a recursos comunitarios
especializados en la atencién de personas con
enfermedad de Alzheimer o recursos para per-
sonas mayores, garantizando el principio de
inclusién e igualdad de oportunidades tam-
bién en la vejez.

6. Permitir una mejor comprensién de los proce-
sos de envejecimiento de las personas con sin-
drome de Down y la incidencia de estilos de
vida activos.

7.  Planificar y disefar acciones y programas adap-
tados a las necesidades de las personas mayo-
res con sindrome de Down que promuevan su
calidad de vida.

8. Contribuir a la difusién de informacién objetiva
sobre las personas mayores con sindrome de
Down que conduzca a un mejor conocimiento
de su realidad por parte de la sociedad y de los
recursos asistenciales comunitarios en el dmbito
de la salud y del envejecimiento.

Las familias constituyen una de las fuentes princi-
pales a la hora de aportar informacién. Las otras
son las propias personas con sindrome de Down,
otros referentes en la convivencia y los profesiona-
les de referencia en la entidad.

La recogida de dicha informacién se podra realizar
mediante la cumplimentacién de registros de infor-
macién elaborados por la propia entidad y/o a tra-
vés de escalas y pruebas especificas para familiares,
referentes y apoyos cercanos como, por ejemplo:

B Escala de Calidad de Vida Familiar. Permite la
planificacién para establecer la adaptacién indi-
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Evaluacion y seguimiento del

envejecimiento

vidual a servicios y/o planes de apoyo para las
familias.
https://sid-inico.usal.es/escala-de-calidad-de-
vida-familiar-version-para-espana/

La Escala Intensiva de Apoyos (SIS). Permite a
profesionales determinar las necesidades de

i  CDSD: Cuestionario sobre demencia en el sin-
drome de Down:
http://www.inardi.cat/4/upload/dmr.pdf

= NTG. Deteccién temprana de la demencia, adap-
tado del DSQIID (NTG-EDSDSpanish.pdf (wi-
bpdd.org).

apoyo que las personas con discapacidad inte-

lectual manifiestan en su vida cotidiana. En cuanto a los criterios de aplicacién de los distintos
https://comunidad.udistrital.edu.co/bionano- métodos de recogida de informacién, cada entidad
tecnologia/files/2012/06/sis_cuadernillo_de eva deberd adaptarlos a sus posibilidades y recursos de
luacion.pdf personal disponibles para poder aplicar los instru-
= CAMDEX-DS. Prueba de exploracién CAM- mentos, teniendo en cuenta que el objetivo reco-
BRIDGE para la evaluacién de trastornos men- mendable es contar con la méxima informacién lon-
tales en adultos con sindrome de Down o dis- gitudinal de cada persona con sindrome de Down.
capacidad intelectual. Seccién 1. Entrevista con
el informante. Una referencia a tener y aplicar en la medida de lo

posible, puede ser la siguiente:

Grupo de edad Periodicidad

De 20 a 30 anos Cada 4 anos: Evaluacién basal y posteriores evalua-
ciones.

De 30 a 35 anos Cada 2 ainos: Evaluacién basal y posteriores evalua-
ciones.

Mds de 35 anos o en personas menores Anualmente: Evaluacién basal y posteriores evalua-

con signos de alerta ciones.

Cuando haya sospecha de la posible existencia de
un deterioro cognitivo, se recomienda aplicar de
nuevo a los 6 meses.

DOWN ESPANA. VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN -
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en la vida adulia

Como se ha sefalado en numerosas ocasiones, la
esperanza de vida de los adultos con SD ha aumen-
tado mucho en las Gltimas décadas y, debido a ello,
la demencia se ha convertido en una de las princi-
pales preocupaciones médicas en el adulto con SD.

Con independencia del envejecimiento prematuro ya
mencionado en otros apartados, las personas adul-
tas con SD tienen una mayor predisposicién genética
para padecer una enfermedad de Alzheimer debido
a la triplicacién del cromosoma 21. En este cromo-
soma se encuentra el gen de la proteina precursora
de amiloide (APP) que serd el responsable de la
sobreproduccién del amiloide que posteriormente
formard las placas que tipicas de la enfermedad de
Alzheimer.

Esta sobreproduccién de la proteina amiloide es la
responsable de que, a la edad de 40 afos, la mayo-
ria de las personas con SD presenten los cambios
neuropatolégicos tipicos de la enfermedad de Alz-
heimer en sus cerebros, es decir que ya tienen las pla-
cas de amiloide y ovillos neurofibrilares.

Esto no significa que todos tengan los sintomas cli-
nicos de la demencia, ni que los vayan a desarrollar
necesariamente. El riesgo de demencia es minimo
antes de los 40 afos, sin embargo, a partir de enton-
ces se va elevando exponencialmente hasta alcan-
zar un riesgo de mas del 90% a partir de los 70 afios

de vida.

Al'igual que en la poblacién general, la forma clinica
de presentacion de la enfermedad en las personas
con sindrome de Down puede ser muy variada. Habi-
tualmente las fases iniciales suelen afectar a la
memoria episddica (memoria a corto plazo o memo-
ria reciente) aunque también se han descrito otras for-
mas de presentacién “frontal” en las que los prime-
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ros sintomas son problemas disejecutivos (por ejem-
plo, dificultad para la organizacién, planificacién
y/o mayor rigidez) o alteraciones neuropsiquidtricas
(cambios del estado de dnimo, mayor irritabilidad,
desinhibicion etc).

A continuacién, presentamos una lista de sintomas
de la enfermedad de Alzheimer en personas con
sindrome de Down propuesta por la National Down
Syndrome Society y reproducida en el Programa
Espafiol de Salud para personas con sindrome de
Down de DOWN ESPANA.

DOWN ESPANA. VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN



Enfermedad del Alzheimer

y sindrome de Down

SINTOMAS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Inicial o leve

® Pérdida de memoria a corto plazo.

® Mayores dificultades para recordar informacién reciente.

© Mayores dificultades para aprender nueva informacion

® Mayores dificultades para encontrar la palabra adecuada.

® Simplificacién o pérdida de vocabulario en relacién con anos anteriores.

© Mayores dificultades para seguir instrucciones verbales.

® Mostrarse més distraido, confuso o perdido de lo habitual.

© Mayores dificultades para realizar tareas rutinarias o para recordar los pasos a
seguir en tareas complejas.

® Empeoramiento en la realizacién de tareas de tipo laboral o disminucion en la
participacién en actividades diarias.

® Mayor necesidad de recordatorios para realizar tareas rutinarias.

® Cambios de personalidad o del estado de dnimo, como estar més irritable,
ansioso o paranoico o frustrarse con mas facilidad.

® Mayores errores a la hora de guardar objetos personales o mayor dificultad
para encontrarlos en su lugar habitual.

Media o
moderada

® Pérdida mds extensa de la memoria a corto plazo y cierto declive de la memo-
ria a largo plazo.
® Mayores olvidos diarios y mayor confusién.
® Deterioro o pérdida de la capacidad de realizar algunas o todas las tareas
domeésticas u otras actividades cotidianas.
® Aumento de la necesidad de asistencia o apoyo en algunos aspectos del autocui-
dado.
® Mayor necesidad de recordatorios por parte de los cuidadores para llevar a
cabo las actividades diarias.
® Mayor confusién con relacién al dia de la semana, a los eventos recurrentes y
al horario de las rutinas.
® Mayores dificultades para reconocer a personas conocidas y recordar sus
nombres.
® Mayor desorientacion en lugares familiares.
® Mayores fluctuaciones en el estado de dnimo y en la conducta (agitacién,
escasa tolerancia a la frustracién, dificultades para afrontar los cambios).
® Aumento de conductas como la deambulacién o la inquietud psicomotora.
® Cambios fisicos relacionados con la progresion de la demencia:
— Nuevas crisis convulsivas.
— Apariciéon o aumento de episodios de incontinencia urinaria y posible
incontinencia fecal.
— Aparicion de una disfuncién de la deglucion.
— Empeoramiento de la marcha y de la movilidad, mayor inestabilidad,
debilidad e inseguridad.
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Avanzada ® Empeoramiento muy grave de la memoria, incluyendo las memorias mas anti-

o grave guas o remotas.

o Dificultades para reconocer a la familia.

© Aumento grave de la dependencia de los demés para todas las tareas de cui-
dado personal.

© Mayor pérdida de movilidad (dependencia de la silla de ruedas o de la cama).

o Pérdida significativa del lenguaje expresivo.

@ Incontinencia urinaria y fecal total.

- DOWN ESPANA. VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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4.2 Diagnéstico y Evalua

En el caso de las personas con sindrome de Down el
diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer es mas
complejo, debido principalmente a que hay que
detectar un deterioro cognitivo afadido a la propia
discapacidad intelectual de la persona.

El estudio longitudinal de la persona debe ser la
base para que se pueda comparar la evolucién de
su rendimiento cognitivo, detectar los cambios que
se produzcan y determinar si estos se deben a la
presencia de la enfermedad y no a otras causas
ambientales, emocionales y/o psicolégicas que influ-
yen en la etapa adulta y en el envejecimiento.

La evaluacién y el diagnéstico de la enfermedad de
Alzheimer en la persona adulta con sindrome de
Down recae en los profesionales de la salud, pero a
lo largo de todo el proceso juegan un papel muy
importante las familias y las asociaciones y profe-
sionales de referencia.

Tal y como se recomienda en la Guia oficial de prac-
tica clinica en Demencia de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, la evaluacién integral del deterioro cog-
nitivo en una persona con discapacidad intelectual
debe incluir los siguientes puntos:

Historia clinica completa del paciente.
Exploracién fisica completa.

Valoracién cognitiva y del estado mental.
Exploraciones complementarias (analiticas,
biomarcadores etc.)

5. Seguimiento.

e

* Para acceder a la descripcién detallada de cada punto se
recomienda acudir al Programa Espaiiol de Salud de
DOWN ESPANA.
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El papel de las familias y los profesionales

En la deteccién:

Las familias y los profesionales de referencia son las
personas mds adecuadas para detectar la aparicién
de sefiales e indicadores de alerta tal y como hemos
indicado en el apartado 3 de esta guia. Una detec-
cién temprana es clave para poner en marcha el
proceso de derivaciéon a los recursos sanitarios per-
tinentes.

En la evaluacién:

A la hora de elaborar una historia clinica de un
paciente con sindrome de Down, los familiares son
las personas que pueden aportar una informacién
mds Gtil al conocer de primera mano su trayectoria
vital. Serdan fundamentales a la hora de conocer
detalles sobre:

1. Antecedentes personales y patolégicos.

2. Antecedentes familiares.

3. Valorar problemas psicosociales o cambios que
se estdn produciendo en la persona.

La valoracién de estos cambios por parte de la fami-
lia serd mucho més completa y detallada si se ha
realizado el trabajo de registro de informacién lon-
gitudinal junto con la entidad y el profesional de
referencia.

Con respecto a la valoracién cognitiva y del estado
mental, una evaluaciéon completa incluird la aplica-
cién de escalas e instrumentos para familiares y cui-
dadores. Algunos ejemplos de pruebas de evaluacién
de este tipo los hemos visto en el apartado 3 de esta
guia.

Los familiares y cuidadores vuelven a ser claves de
nuevo en la fase de seguimiento de la evolucién de
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la enfermedad. Es muy importante que, junto con el
paciente, reciban una por parte de los profesiona-
les sanitarios una informacién individualizada que les
permita comprender la nueva situaciéon que estd por
venir y se les prepare para atender las caracteristi-
cas y sinftomas que podrian ir apareciendo durante
la enfermedad.

Llegados a un diagnéstico de demencia, en muchos
casos serdn los familiares los responsables de tomar
las decisiones oportunas. Es por ello muy impor-
tante que estén presentes e implicados durante todo
el proceso para contar con toda la informacién dis-
ponible.

Una vez diagnosticada la enfermedad, las asocia-
ciones pueden suponer un gran apoyo para la per-
sona y para las propias familias mediante la adap-
tacién y creacién de servicios especificos destinados
a afrontar esta nueva etapa con la mayor calidad de
vida posible.

- DOWN ESPANA. VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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4.3 La importancia de un diagnéstico diferencial

Como se senala en el Programa Espafiol de Salud de Inestabilidad atlo-axoidea u otros problemas
DOWN ESPANA, es muy importante ser cautos con cervicales.

el diagnéstico de Alzheimer por las implicaciones Cardiopatias.

médicas, psicolégicas, legales y sociales que tiene Hidrocefalia con presién normal.

una etiqueta de este tipo no solo para la persona Efectos secundarios de los medicamentos.

que la sufre, sino también para su entorno mads pré- Dolor crénico.

ximo.

Como hemos comentado a lo largo de toda esta
guia, en el proceso de envejecimiento de las perso-
nas con sindrome de Down pueden coexistir algunos
factores que implican la aparicién de deterioro cog-
nitivo y generan cambios conductuales. Es muy fre-
cuente que, desde que se conoce mdés la relacién
entre Alzheimer y sindrome de Down, cualquier cam-
bio que aparece a partir de una edad determinada,
se atribuye directamente al Alzheimer. Esto es lo que
se conoce como “Efecto Eclipsador”.

Antes de establecer un diagnéstico de demencia, es
muy importante realizar un diagnéstico diferencial
que trate de identificar y corregir aquellas causas
que sean tratables y que puedan estar detrés del
deterioro cognitivo.

Nos referimos a:

m  Alteraciones sensoriales (vista y oido)

®  Enfermedades metabdlicas (renales, diabetes,
anomalias del calcio).

Trastornos del estado de édnimo (depresiéon y
ofros problemas psicolégicos o psiquidtricos)
Crisis epilépticas

Apnea del suefio.

Trastorno tiroideo.

Déficit de vitamina B12.

Enfermedad celiaca.

Factores psicosociales.
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4.4 Tratamiento del Alzheimer. El papel conjunto de asociaciones

y familias

A pesar de que nos enfrentamos a una enfermedad
para la que actualmente no existe cura, el trata-
miento del Alzheimer puede ralentizar el deterioro
cognitivo y mejorar el bienestar de la persona que lo
padece y de su entorno.

Junto a la intervencién farmacolégica, se recomienda
un abordaje no farmacolégico en el que la accién
conjunta de los familiares y las asociaciones puede
contribuir a aliviar los sinfomas cognitivos y con-
ductuales de la persona con sindrome de Down y a
mejorar su calidad de vida y la de sus cuidadores.
Existe una gran variedad de técnicas y ejercicios de
estimulacién a nivel psicolégico, sensorial, cogni-
tivo y fisico, entre otras, especificas para personas con
demencia y que constituyen un buen complemento
en su tratamiento.

Estas intervenciones deben ser dirigidas por espe-
cialistas (psicdlogos, terapeutas ocupacionales, fisio-
terapeutas) de ahi la importancia de que los equipos
profesionales de las asociaciones reciban forma-
cién especifica en la aplicacién de las mismas y se
coordinen con las familias y los cuidadores en su
aplicacién y seguimiento.

El cuidado de una persona con Alzheimer conlleva
una sobrecarga fisica, psicolégica y emocional muy
alta que hace recomendable que se pongan en mar-
cha distintas acciones para el cuidado del cuidador.
La formacién e informacién sobre la enfermedad y
su evolucién es fundamental para ejercer un buen
cuidado. Para ello se pueden realizar distintas accio-
nes como escuelas de familias, sesiones con exper-
tos o elaboracién de publicaciones especificas entre
otfros.
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A nivel social, la atencién de una persona con Alz-
heimer es muy exigente y puede conllevar al aisla-
miento de la persona cuidadora. Por ello es reco-
mendable que desde la asociacién de referencia se
asesore y oriente sobre los distintos servicios y recur-
sos sociales que pueden aliviar en cierta medida la
sobrecarga y permitir algunos tiempos libres.

Por ltimo, no se puede olvidar el impacto que el
Alzheimer puede tener sobre el bienestar emocio-
nal y psicolégico de la persona cuidadora. La crea-
cién de grupos dirigidos de apoyo y de espacios
donde compartir experiencias y emociones es clave
para que los familiares que atraviesan la misma
situacién puedan ayudarse unos a otros.

Como sefialdbamos en el titulo, se trata por tanto de
establecer canales conjuntos de colaboracién para,
entre todos, mejorar la calidad de vida de la per-
sona con sindrome de Down a través de acciones
especificas coordinadas por profesionales especia-
lizados y, al mismo tiempo, ofrecer el apoyo y acom-
pafamiento necesario a los familiares en este com-
plicado proceso: Cuidar y dejarse cuidar.
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Conclusiones

El afio 2021 ha sido un afio en el que DOWN ESPANA
ha consolidado el trabajo que se venia desarrollando
desde afos atrds para aumentar el conocimiento
sobre la vida adulta y el envejecimiento de las perso-
nas con sindrome de Down y para el desarrollo de
actuaciones y programas que mejoren la calidad de
vida del colectivo y sus familias, asi como los servicios
que se prestan desde las entidades federadas en este
ambito.

En el marco del programa “Mayores Activos” eje-
cutado en colaboracién con el Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030, se han puesto en marcha
distintas iniciativas dirigidas a la Creacién de un
nuevo “Modelo de Intervencién durante la vida adulta
y el Envejecimiento de las personas con sindrome
de Down”. Grupos de trabajo con personas con
sindrome de Down, familiares y profesionales; Jor-
nadas formativas; Participacién en investigaciones y
estudios; Creacién de comisiones especificas; Ela-
boracién de guias y publicaciones.

Actividades que nos han dejado las siguientes con-
clusiones:

1. Las personas con sindrome de Down
experimentan un envejecimiento precoz

De manera general y teniendo en cuenta las pecu-
liaridades de cada persona, los procesos de enve-
jecimiento comienzan unas dos décadas antes que
en el resto de la poblacién (alrededor de los 40
afos) si bien es un proceso que no se produce por
igual en todos los 6rganos ni en todos los sistemas
del organismo.

2. Se envejece como se vive

De manera general, podemos afirmar que la tra-
yectoria bio-psico-social de una persona tiene un
impacto directo en su proceso de envejecimiento.
Una vida lo més auténoma posible, activa a nivel

DOWN ESPANA. VIDA ADULTA Y ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

fisico y psicolégico, socialmente inclusiva y con dis-
tintas redes de apoyo mds alléd de la familia y del
entorno asociativo, favorecerd una etapa de enve-
jecimiento saludable y con un mayor nivel de bien-
estar emocional y autonomia personal.

3. Hay que ir mas alla de la
institucionalizacién

La intervencién desde la etapa adulta tiene que apos-
tar por el desarrollo de modelos de vida indepen-
diente y desinstitucionalizados que, con el estable-
cimiento de los apoyos necesarios, permitan a las
personas con sindrome de Down estar presentes y
participar en los espacios y recursos comunitarios
enfocados al ciclo vital en el que se encuentran.

4. La deteccion temprana es fundamental

Es necesario que se pongan en marcha desde las
asociaciones programas de evaluacién y seguimiento
del envejecimiento que permitan tener informacién
longitudinal de cada persona a partir de los 35 afos.
Las familias son una pieza clave a la hora de detec-
tar y registrar estos indicadores en el dia a dia.

5. La importancia de la formacién

Hay que potenciar la formacién de las familias y de
los profesionales en el dmbito del envejecimiento
para que los programas y protocolos que se pongan
en marcha respondan a las necesidades reales de las
personas con sindrome de Down en esta etapa.

6. Hay que establecer canales de trabajo en
red

Desde las asociaciones se debe trabajar para crear
conexiones con recursos sanitarios y sociales que
contribuyan a mejorar la evaluaciéon y diagnéstico de
los procesos de envejecimiento patolégico y a la
participacién de las personas con sindrome de Down
en espacios comunitarios e inclusivos.
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7. Familias y asociaciones deben ir de la mano

La colaboracién entre familias y asociaciones es
clave no sélo en la deteccion de indicadores y sefia-
les de alerta, sino también en el impulso y fomento
de una vida inclusiva, independiente, activa y salu-
dable desde la vida adulta y en el intercambio de
informacién y conocimiento para mejorar la cali-
dad de los apoyos, cuidados y servicios destinados
a las personas con sindrome de Down durante su
proceso de envejecimiento.
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Down Badajoz - Down Don Benito-Villanueva de lo Serena - Down Mérida - Down Zafra - Down Céceres - Down Plasencia GALICIA: Federacién
Down Galicio - Fundacién Down Compostela - Down Coruiia - Down Ferrol-Teima - Down Lugo - Down Qurense - Down Pontevedra-Xuntos - Down
Vigo MADRID: Danza Down * Fundacién Aprocar - Down Tres Cantos-Sonrisas Down - Fundacién Unicop MURCIA: Aguilas Down - Asido Cartogeno
« Assido Murcia « Down Cieza - Fundown. Fundacién SD de la Regién de Murcia - Down Lorca - Down Murcia-Aynor NAVARRA: Down Novarra
PAIS VASCO: Down Araba-lsabel Orbe - Fundacién Sindrome de Down del Pals Vasco LA RIOJA: Down La Ricja-Arsido COMUNIDAD

VALENCIANA: Down Alicante - Asociacién Sindrome de Down de Castellén - Fundacién Sindrome de Down Castellén - Downval Treballant Junts
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