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ATENCION SANITARIA A PERSOAS ADULTAS COA SINDROME DE DOWN DOWN GALICIA

1. Seguimento da saude

Aspectos a ter en conta en persoas adultas coa sindrome de Down seguindo o Programa
espaiiol de saude para persoas coa sindrome de Down de Down Espaia.

POSIBLES SITUACIONS SINAIS PE ALERTA

PERDA SENSORIAL E habitual que as dificultades na
@

As persods cod sindrome de vista ou no oido se confundan con
Down perden vision e obstinacion, confusion e mesmo
capacidade auditiva antes do desorientacion

envellecemento

A disfuncién tiroidea & cansdzo, lentitude mental, cambios
frecuente nas persoas adultas no peso, irritabilidade...
coa sindrome de Down

o HIPOTIROIDISMO Pode producir sintomas de

@ APNEA DO SONO Ronquidos, somnolencia ditrna,

cansazo matinal, sestas excesivas,
inferrupciéns do sofio durante a
noite, irritabilidade, falta de
concentracion, cambios de
comportamento e dificultades para
manferse atento

ARTROSE - Dor ou malestar mecdnico

+ Cambios de comportamento,
negacién a moverse, falta de
desexo de realizacion de
actividades

o OSTEOPOROSE E mdis habitual nas mulleres e estd

asociado & efapa da menopausa
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POSIBLES SITUACIONS

INESTABILIDADE ATLOAXOIDEA

E PROBLEMAS DE COLUMNA

@ CELIAQUIA

PROBLEMAS CARDIACOS

E excepcional o
desenvolvemento de
cardiopatias na idade adulta,
salvo problemas estruturais
que se consigan ou non
detectar na etapa infantil

TOXICIDADE

ENFERMIDADE DE ALZHEIMER

A enfermidade de Alzheimer,
do mesmo xeito que o
envellecemenfo prematuro,
relaciénase con material
xenético situado no cromosoma
21. As persoas coa sindrome
de Down tefien mdis

probabilidades de padecer
esta enfermidade

SINAIS DE ALERTA

Debilidade nos brazos ou nas
mans, anomalias ao camifar ou
incontinencia

- Molestias gastrointestinais,
carencias nutritivas e ds veces
irritabilidade xeral ou cambios de
comportamento

- Sinfomas dixestivos non
especificos persistentes, perda de
peso, mala nutricién ou cambios
persistentes nos hdbitos intestinais

+ Anemia leve (non filiada)

- Sincopes, mareos, palpitacions,
etc. poden indicar alteracions do
ritmo (bradicardias, taquicardias,
arritmias, etc.)

- Cansazo xeneralizado, disnea,
edemas ou aumento de peso
poden ser indicativos de
insuficiencia cardiaca

Estados de confusion, baixada da
atencion, desgana, perda de
apetito...

- Cambios de conduta e /ou
personalidade

- Dificultade para realizar tarefas
xa aprendidas

+ Perda de memoria a curto prazo

- Dificultade para aprender e
lembrar informacién nova

- Cambios na linguaxe: expresivo e
comprensivo

+ Desorientacién espacial

- Estado de dnimo depresivo

DOWN GALICIA

- Se se presentan sinfomas, pode
ser necesario realizar probas por
imaxe ou ver a un ou unha

especialista

+ En xeral recoméndase realizar
unha radiografia da columna
cervical, como base para detectar
problemas, polo menos unha vez
durante a idade adulta

- Cando hai sintomas recoméndase
unha andlise de sangue e, se
persiste a sospeita, unha biopsia
intestinal para detectar esta
alteracion

- Valorar esta alternativa sobre
todo cando non se realizou nunca
esta proba na idade adulta

+ Recoméndase realizar polo
menos un electrocardiograma e un
ecocardiograma na idade adulta
(se non se realizou ningln previo)
e facer seguimento se nalgin
control anterior se atopou algin
problema

- Revisar a lista de medicamentos
que toma e a dose pautada

- E importante cofiecer ben o
funcionamento cognitivo de cada
persoa e facer un seguimenfo
para poder achegar datos que
resulten Utiles ds persoas
especialistas e, de ser necesario,
facer un estudo lonxitudinal para
o diagndstico.

+ Para tal fin, a Federacion Down
Guailicia confa cun Profocolo de
Avaliacion e Seguimento do
Envellecemento, que permite obter
datos sobre o funcionamento
habitual de cada persoa usuaria
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En resumo:

e Facer un bo seguimento da sadde é importante para detectar posibles alteraciéns e
tratalas correctamente

o E moi importante ter en conta que non é habitual que as persoas coa sindrome de
Down refiran dor ou se queixen

» Moitas doenzas, alteracions ou enfermidades tefien signos de alerta ou se manifestan
a través de cambios no comportamento, polo que poden xerar confusién & hora de ser
detectadas ou diagnosticadas

E;p:fn

Programa Espanol de Salud para
Personas con Sindrome de Down

Edicion 2021

s e

Fundacidn A.M.A.

Programa espaiiol de saude para persoas coa sindrome de Down’ - Down Espaiia


https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2021/10/PROGRAMA-SALUD_corr.pdf
https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2021/10/PROGRAMA-SALUD_corr.pdf
https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2021/10/PROGRAMA-SALUD_corr.pdf
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2. Protocolo de Avaliacion e Seguimento do Envellecemento (ASE)

Desde o ano 2016 todas as entidades membro de Down Galicia contan cun Protocolo de
Avaliacién e Seguimento do Envellecemento (Protocolo ASE) que ten como obxectivo a recollida
de datos referidos ao funcionamento cognitivo e condutual de cada persoa, co fin de poder
facer un estudo dos mesmos ao longo do tempo e detectar posibles cambios.

Consiste na aplicacion dun conxunto de instrumentos seleccionados para detectar posibles
cambios na persoa coa sindrome de Down e iniciar unha derivacién para o diagnéstico idéneo.

Na actualidade todas as persoas usuarias coa sindrome de Down maiores de 20 anos
tefien polo menos a aplicaciéon basal dalguns instrumentos do Protocolo ASE.

FONTES DE INFORMACION E INSTRUMENTOS UTILIZADOS

Persoas coa sindrome de Down

o CAMCOG-DS que forma parte da CAMDEX-DS. Proba de Exploracién Cambridge
para a Valoracién dos Trastornos Mentais en adultos coa Sindrome de Down ou con
Discapacidade Intelectual (teaediciones.com). Seccién 2. Avaliacién do/a paciente. Parte

[l Exame Cognitivo (CAMCOG-DS). Ferramenta estruturada e estandarizada que permite
a avaliacién das formas mdis frecuentes de demencia e doutros trastornos mentais e fisicos
presentes en persoas coa sindrome de Down ou discapacidade intelectual doutra etioloxia.

o  MCRT - Modified Cued Recall Test: O test de recordo verbal selectivo é un procedemento
utilizado para a avaliacién da memoria episdédica e a aprendizaxe verbal. A proba
achega datos sobre o recordo libre de imaxes e o recordo facilitado mediante pistas.

Familiares ou outro/a referente de convivencia

o« CAMDEX-DS. Proba de Exploracion CAMBRIDGE para a valoracién dos trastornos mentais
en persoas adultas coa sindrome de Down ou con discapacidade intelectual. Seccién 1.
Entrevista & persoa informante. Consta de Entrevista familiar Onica (CAMDEX -DS) e
repeticion da mesma se se detectan cambios.

Profesionais de referencia da persona usuaria coa sindrome de Down

o Rexistro de observacién para profesionais (ROP): ferramenta profesional interna para a
avaliacién de cambios significativos na persoa a través de procesos observacionais. Unha
puntuacién de O indicaria ausencia de cambios observables. A maior incremento numérico,
maior incidencia de cambios observados. Instrumento de elaboracién propia.


https://web.teaediciones.com/CAMDEX-DS-Prueba-de-Exploracion-Cambridge-para-la-Valoracion-de-los-Trastornos-Mentales-en-adultos-con-Sindrome-de-Down.aspx
https://web.teaediciones.com/CAMDEX-DS-Prueba-de-Exploracion-Cambridge-para-la-Valoracion-de-los-Trastornos-Mentales-en-adultos-con-Sindrome-de-Down.aspx
https://web.teaediciones.com/CAMDEX-DS-Prueba-de-Exploracion-Cambridge-para-la-Valoracion-de-los-Trastornos-Mentales-en-adultos-con-Sindrome-de-Down.aspx
https://downgalicia.org/wp-content/uploads/2023/05/A_modified_Cued_Recall_Test_for_detecting_prodroma.pdf
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DOWN GALICIA

PERIODICIDADE

GRUPO DE IDADE

. 35 anos ou mais

CAMCOG-DS

ANUAL
Q

2 ANOS
[ X ]

4 ANOS
o000

6 MESES

INSTRUMENTOS
mCRT ROP
ANUAL ANUAL

@ o
2 ANOS
oo *
4 ANOS
eoo00 %
6 MESES 6 MESES

CAMDEX DS

BASAL

X

X

6 MESES

‘ de 30 a 34 anos
. De 20 a 29 anos
. Sinais de alerta

*Recoméndase o ROP en menores de 35 anos, sobre todo cando non hai
posibilidade de aplicar CAMCOG-DS e mCRT. Neste caso a periodicidade é
a mesma que nas devanditas probas: bianual para 30 a 35 anos e cada
catro anos nas idades comprendidas entre 20 e 29.

Toda a informacién recollida en cada medicién traslddase ao Rexistro de Avaliacion e
Seguimento do Envellecemento. Ademais rexistranse os signos de alerta seguindo a listaxe
de Aylward et al. (1995), Burt et al. (1992), Zigman et al. (1993) e listaxe de datos para o
diagnéstico diferencial adaptado de Van Dyke et ao. (1998).

QUE VOU A RECIBIR NA CONSULTA?

Un modelo de informe no que aparecerd unha tdboa de puntuaciéns como a seguinte, a
partir da cal se realiza un estudo lonxitudinal dos datos recollidos en cada medicién.

4. Grupo de Traballo de Atencién Médica (GTAM)

apticacion | AMEos-0s | iCer, | camoexos Memta | DiFERENEIAL
24/01/2021 55 13+2=15 20 0 0 NON
24/01/2022 50 8+6=14 45 5 2 NON
24/01/2023 42 6+7=13 52 11 4 NON

Se as puntuaciéns descenden,
hai sospeita dun posible
proceso neurodexenerativo

Se as puntuaciéns aumentan,
hai sospeita dun posible
proceso neurodexenerativo
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3. Envellecemento e sindrome de Down

Un dos cambios mdis significativos das persoas coa sindrome de Down é o aumento da sta
esperanza de vida, que na actualidade sitGase ao redor dos 65 anos.

Vivir moitos anos e envellecer ben vai ligado & planificacién de servizos e actividades que
sigan promovendo a autonomia e a prevenciéon da dependencia. Para tal fin, as entidades
Down de Galicia crearon unha Comision de Envellecemento no ano 2013.

As persoas coa sindrome de Down experimentan un proceso de envellecemento prematuro
e acelerado, polo que a partir dos 40 anos comezan a presentar trazos tipicos da poboacion
envellecida. Deste xeito, é preciso levar a cabo un exhaustivo control médico que tefia en
conta os problemas clinicos desde que son persoas adultas ata a etapa do envellecemento.

E necesario destacar que existe unha maior prevalencia da enfermidade de Alzheimer na
poboacién coa sindrome de Down. A través da realizacion de estudos post morten comprobouse
que case todas as persoas coa sindrome de Down de mdis de 40 anos tifan desenvolvidas
caracteristicas neuropatoldxicas propias desta enfermidade. Isto débese a que o par 21
estd relacionado cos procesos de envellecemento e tamén coa producién da proteina beta-
amiloide, que ao acumularse no cerebro dd lugar ds placas senis asociadas & enfermidade
de Alzheimer. Por tanto, parece que ter mdis material xenético no par 21 inflée para que as
persoas coa sindrome de Down envellezan antes.

SN

José Ferndndez “Pepe” aos 57 anos
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O GTAM nace no ano 2021 e estd formado por persoal sanitario e profesionais das entidades
Down. O obxectivo é mellorar a calidade da atencién sanitaria ds persoas coa sindrome de
Down en etapa adulta.

O grupo estd aberto a todas aquelas persoas que queiran participar no mesmo, buscando
a creacién da figura do/da profesional de referencia. Referimonos con este termo a aquel
persoal sanitario que cofiece os documentos relacionados na guia de recursos (a continuacion),
asi como o Protocolo de Avaliacién e Seguimento do Envellecemento que se aplica nas
entidades da Federacién Down Galicia, polo que poden orientar a outros/as profesionais
sanitarios para dar resposta ds necesidades de atencién das persoas coa sindrome de Down
e discapacidade intelectual.

Ademais, no marco deste grupo revisouse a terceira edicién do Protocolo de Avaliacién e
Seguimento do Envellecemento e desta mesma guia. Tamén se elaborou conxuntamente a
Guia de recursos sobre a atencién sanitaria de persoas coa sindrome de Down:

Guia de recursos sobre
a atencioén sanitaria

de persoas coa
Sindrome de Down

DOWN

Calieis

Guia de recursos sobre a atencién sanitaria de persoas coa sindrome de Down - Down Galicia
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https://downgalicia.org/wp-content/uploads/2023/02/Guia-recursos-atencion-sanitaria_gal.pdf
https://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2021/10/PROGRAMA-SALUD_corr.pdf
https://downgalicia.org/wp-content/uploads/2023/02/Guia-recursos-atencion-sanitaria_gal.pdf
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5. Contacto das entidades Down

DOWN GALICIA

Pédese contactar con cada organizaciéon do Movemento Down de Galicia a través destas vias:

Entidade

Down Galicia

Localizaciéon

Rua Alejandro Novo Gonzdlez, 1
Santiago de Compostela

Contacto

981 58 11 67
downgalicia@downgalicia.org

www.downgalicia.org

Down Compostela

Rua Alejandro Novo Gonzdlez, 1

Santiago de Compostela

981 56 34 34
fundacion@downcompostela.org

www.downcompostela.org

Down Corufia

Avenida Pedralonga, 74 A

A Coruia

981 26 33 88
asociacion@downcoruna.org

www.downcorunq.org

Teima Down Ferrol

Rba Alvaro Cunqueiro, 1 entresuelo

Ferrol

981 32 22 30
teimadownferrol@teimadownferrol.org

www.teimadownferrol.org

Down Lugo

Roa Miguel de Cervantes, 34 bajo
Lugo

982 24 09 21
downlugo@downlugo.org

www.downlugo.org

Down Pontevedra Xuntos

Rua Gorgullén, 41
Pontevedra

986 86 55 38
xuntos@downgalicia.org

www.downxuntos.org

Down Ourense

Roa Francisco Huerta y Vega, s/n

Ourense

988 370313
downourense@downgalicia.org

www.downourense.org

Down Vigo

Rua Portela, n° 48 bajo - Vigo

Avenida Martinez Garrido, 21 + Vigo

986 20 16 56
downvigo@downvigo.org

www.downvigo.org
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