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1. Seguimiento de la salud

Aspectos a tener en cuenta en personas adultas con sindrome de Down siguiendo el Programa
espaiiol de salud para personas con sindrome de Down de Down Espaiia.
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En resumen:

e Hacer un buen seguimiento de la salud es importante para detectar posibles
alteraciones y tratarlas correctamente

o Es muy importante tener en cuenta que no es habitual que las personas con sindrome
de Down refieran dolor o se quejen

o Muchas dolencias, alteraciones o enfermedades tienen signos de alerta o se manifiestan
a través de cambios en el comportamiento, por lo que pueden generar confusién a la
hora de ser detectadas o diagnosticadas

‘Programa espaiiol de salud para personas con 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 Evaluacion y Seguimiento del Envejecimiento (ASE)

Desde el afio 2016 todas las entidades miembro de Down Galicia cuentan con un Protocolo
de Evaluacién y Seguimiento del Envejecimiento (Protocolo ASE) que tiene como objetivo la
recogida de datos referidos al funcionamiento cognitivo y conductual de cada persona, con el
fin de poder hacer un estudio de los mismos a lo largo del tiempo y detectar posibles cambios.

Consiste en la aplicacién de un conjunto de instrumentos seleccionados para detectar posibles
cambios en la persona con el sindrome de Down e iniciar una derivacién para el diagnéstico
idoéneo.

En la actualidad todas las personas usuarias con sindrome de Down mayores de 20 afios
tienen al menos la aplicaciéon basal de algunos instrumentos del Protocolo ASE.

FUENTES DE INFORMACION E INSTRUMENTOS UTILIZADOS

Personas con sindrome de Down

o CAMCOG-DS que forma parte del CAMDEX-DS. Prueba de Exploracién Cambridge para la

Valoracién de los Trastornos Mentales en adultos con Sindrome de Down o con Discapacidad
Intelectual (teaediciones.com). Seccién 2. Evaluacién del/a paciente. Parte Il Examen

Cognitivo (CAMCOG-DS). Herramienta estructurada y estandarizada que permite la
evaluacién de las formas mds frecuentes de demencia y de otros trastornos mentales y
fisicos presentes en personas con sindrome de Down o discapacidad intelectual de otra
etiologia.

*  MCRT - Modified Cued Recall Test: El test de recuerdo verbal selectivo es un procedimiento
utilizado para la evaluacién de la memoria episédica y el aprendizaje verbal. La prueba
aporta datos sobre el recuerdo libre de imdgenes y el recuerdo facilitado mediante
pistas.

Familiares u otro/a referente de convivencia

o« CAMDEX-DS. Prueba de Exploracion CAMBRIDGE para la valoracién de los trastornos
mentales en personas adultas con sindrome de Down o con discapacidad intelectual. Seccién
1. Entrevista a la persona informante. Consta de Entrevista familiar Unica (CAMDEX -DS)
y repeticion de la misma si se detectan cambios.

Profesionales de referencia de la persona usuaria con sindrome de Down

e Registro de observacién para profesionales (ROP): herramienta profesional interna para
la evaluaciéon de cambios significativos en la persona a través de procesos observacionales.
Una puntuacién de O indicaria ausencia de cambios observables. A mayor incremento
numérico, mayor incidencia de cambios observados. Instrumento de elaboracién propia.


https://www.hogrefe-tea.com/public/catalogo/producto/camdex-ds-prueba-de-exploracion-cambridge-para-la-valoracion-de-los-trastornos-mentales-en-adultos-con-sindrome-de-down-o-con-discapacidad-intelectual
https://www.hogrefe-tea.com/public/catalogo/producto/camdex-ds-prueba-de-exploracion-cambridge-para-la-valoracion-de-los-trastornos-mentales-en-adultos-con-sindrome-de-down-o-con-discapacidad-intelectual
https://www.hogrefe-tea.com/public/catalogo/producto/camdex-ds-prueba-de-exploracion-cambridge-para-la-valoracion-de-los-trastornos-mentales-en-adultos-con-sindrome-de-down-o-con-discapacidad-intelectual
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC9527593/
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PERIODICIDAD

Toda la informaciéon recogida en cada medicién se vuelca en el Registro de Evaluaciéon y
Seguimiento del Envejecimiento. Ademds se registran los signos de alerta siguiendo el listado
de Aylward et al. (1995), Burt et al. (1992), Zigman et al. (1993) vy listado de datos para el
diagnéstico diferencial adaptado de Van Dyke et al. (1998)

¢ QUE VOY A RECIBIR EN LA CONSULTA?

Un modelo de informe en el que aparecerd una tabla de puntuaciones como la siguiente, a
partir de la cual se realiza un estudio longitudinal de los datos recogidos en cada medicién.

Si las puntuaciones descienden,  Si las puntuaciones aumentan,
hay sospecha de un posible hay sospecha de un posible
proceso neurodegenerativo proceso neurodegenerativo
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3. Envejecimiento y sindrome de Down

Uno de los cambios mds significativos de las personas con sindrome de Down es el aumento de
su esperanza de vida, que en la actualidad se sitGa en torno a los 65 afios.

Vivir muchos afios y envejecer bien va ligado a la planificaciéon de servicios y actividades
que sigan promoviendo la autonomia y la prevencién de la dependencia. Para tal fin, las
entidades Down de Galicia crearon una Comisién de Envejecimiento en el afio 2013.

Las personas con sindrome de Down experimentan un proceso de envejecimiento prematuro
y acelerado, por lo que a partir de los 40 afios comienzan a presentar rasgos tipicos de la
poblacién envejecida. De este modo, es preciso llevar a cabo un exhaustivo control médico
que tenga en cuenta los problemas clinicos desde que son personas adultas hasta la etapa
del envejecimiento.

Es necesario destacar que existe una mayor prevalencia de la enfermedad de Alzheimer
en la poblacién con sindrome de Down. A través de la realizaciéon de estudios post morten
se comprobd que casi todas las personas con sindrome de Down de mdés de 40 afios tenian
desarrolladas caracteristicas neuropatolégicas propias de esta enfermedad. Esto se debe a
que el par 21 estd relacionado con los procesos de envejecimiento y también con la produccién
de la proteina beta-amiloide, que al acumularse en el cerebro da lugar a las placas seniles
asociadas a la enfermedad de Alzheimer. Por tanto, parece que tener mds material genético
en el par 21 influye para que las personas con sindrome de Down envejezcan antes.

José Ferndndez “Pepe” a los 57 afios
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4. Grupo de Trabajo de Atencion Médica (GTAM)

El GTAM nace en el afio 2021 y estd formado por personal sanitario y profesionales de las
entidades Down. El objetivo es mejorar la calidad de la atencién sanitaria a las personas con
sindrome de Down en etapa adulta.

El grupo estd abierto a todas aquellas personas que quieran participar en el mismo, buscando
la creacién de la figura del/de la profesional de referencia. Nos referimos con este término
a aquel personal sanitario que conoce los documentos relacionados en la guia de recursos (a
continuacién), asi como el Protocolo de Evaluacién y Seguimiento del Envejecimiento que se
aplica en las entidades de la Federacién Down Galicia, por lo que pueden orientar a otros/
as profesionales sanitarios para dar respuesta a las necesidades de atencién de las personas
con sindrome de Down y discapacidad intelectual.

Ademds, en el marco de este grupo se ha revisado la tercera edicidon del “Protocolo de
Evaluacién y Seguimiento del Envejecimiento” y de esta misma guia. También se ha elaborado
conjuntamente la Guia de recursos sobre la atencién sanitaria de personas con sindrome de
Down:

Guia de recursos sobre la atencién sanitaria de personas con sindrome de Down - Down Galicia
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https://bit.ly/4cNf7bD
https://bit.ly/4cNf7bD
https://bit.ly/4cNf7bD
https://bit.ly/4cNf7bD
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5. Contacto de las entidades Down

Se puede contactar con cada organizaciéon del Movimiento Down de Galicia a través de estas vias:

Entidad

Down Galicia

Localizaciéon

Rua Alejandro Novo Gonzdlez, 1
Santiago de Compostela

DOWN GALICIA

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

Rua Rio Camba, 6

988 37 03 13

downourense@downgalicia.org

Ourense
www.downourense.org
986 20 16 56
Roa Real, 27
Down Vigo Vi downvigo@downvigo.org
igo

www.downvigo.org
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