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1. Una nueva etapa

Las personas con sindrome de Down han conseguido una gran conquista: vivir mds tiempo,
alcanzando con frecuencia los 60 o 70 afos.

Llegar a vivir tanto es un logro, pero también origina muchos retos. Se trata de una etapa
nueva Yy, por lo tanto, poco conocida.

En el afio 2013 la Federaciéon Down Galicia creé la Comision de Envejecimiento, con el fin
de planificar el trabajo en esta nueva fase.

Informarse bien es la clave para afrontar este futuro de la mejor forma posible.

2. Envejecimiento y sindrome de Down

Las personas adultas con sindrome de Down pasan por un ‘envejecimiento acelerado’. Es decir,
envejecen antes.

A partir de los 40 afios, a veces un poco antes, ya podemos identificar muchos signos de
envejecimiento.

Este proceso de envejecimiento acelerado estd relacionado con causas genéticas porque el
cromosoma 21 estd relacionado con el envejecimiento.

Envejecimiento prematuro

2Qué implicaciones tiene envejecer antes?
* Aparecen signos fisicos de envejecimiento a edades tempranas, entre los 30-40 afios
* Aparecen ‘achaques’ y cambios en la salud propios del envejecimiento

* Posible apariciéon de polifarmacia y complicaciones derivadas de la toxicidad y la
mayor predisposicién a los efectos secundarios de algunos medicamentos

* Se producen cambios en el funcionamiento tipicos de las personas de mds edad
(autonomia, rutinas, hdbitos, memoriq, etc.)
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3. Seguimiento de la salud

Es muy importante prestar atencién y cuidar bien cada uno de estos aspectos:
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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

o Cuando apreciemos cambios en el comportamiento de nuestro o nuestra familiar, lo
primero es descartar la presencia de dolor o de alguna alteracién/enfermedad de
origen fisica

o La prevencién serd fundamental a la hora de garantizar un bienestar fisico prolongado:
dieta equilibrada, ejercicio fisico, relaciones sociales, ocio y actividad cognitiva

o Es muy importante compartir la informacion de manera frecuente y fluida con el
equipo de la entidad Down para conocer los cambios que se vayan produciendo
en la vida de la persona, ya que la informacién permite comprender y atender
mejor las necesidades que vayan surgiendo
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4. 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.

Los y las profesionales de la entidad realizan varias pruebas, una vez al afio para las
personas mayores de 35 anos con sindrome de Down, analizan las puntuaciones y si hay
algun cambio importante elaboran un informe y lo comunican a la familia para recomendar
las pruebas médicas pertinentes.

Es imprescindible que las familias conozcan las sefiales de alerta que se especifican en la
tabla del anterior apartado, ya que en el caso de aparecer alguna de estas sefiales es
imprescindible que se comunique a la entidad para recogerlo lo Protocolo ASE y llevar a
cabo las actuaciones sefaladas en cada caso.
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5. Planificacion de la vejez

El envejecimiento prematuro de las personas con sindrome de Down trae consigo un
envejecimiento paralelo, es decir, padres, madres e hijos o hijas envejecen al mismo tiempo.

Por eso es necesario hacer una planificacion de la vejez que tenga en cuenta los siguientes
aspectos:

Cuidarse para cuidar mejor

En esta nueva etapa es necesario encontrar el equilibrio entre “cuidar y cuidarse”. Entre otras
cuestiones, habrd que tener en cuenta las siguientes premisas:

o Importancia del auto cuidado, teniendo en cuenta seiiales de alarma como el
agotamiento, enfado, aislamiento, etc.

o Tener tiempo para cuidarse a uno mismo o a una misma, fisica y emocionalmente
o Mantener las amistades y fomentar nuevas relaciones sociales
o Fomentar la autonomia de las personas que cuidamos
« Planificar el tiempo: corresponsabilidad en los cuidados
o Dejarse asesorar y ayudar
Adaptar el ambiente y el hogar
o Adaptar la vivienda a necesidades futuras: plato de ducha, salva escaleras, etc.
 Eliminar objetos de riesgo (por ejemplo, las alfombras)
e Favorecer la autonomia en el acceso a objetos de uso habitual
Cuidar la salud fisica y emocional de la persona que cuidamos

o Mantener un control periédico de su salud, sobre todo en aquellos aspectos que mas
se relacionan con la edad

o Promover estilos de vida activos y saludables: actividades que estimulen la actividad
cognitiva, las relaciones interpersonales y la realizacién de actividades fisicas

o Educar en la gestién emocional: el duelo

e Promover un proyecto de vida para la persona



APRENDIENDO A ENVEJECER - GUIA PARA FAMILIAS - SINDROME DE DOWN DOWN GALICIA

Planificar el futuro

Muchas personas tienen reparos a la hora de hablar sobre los cuidados en el futuro, pero la
mayoria tienen opiniones muy claras de como desean que se desarrolle esta etapa de su vida.
La manera mds segura de garantizar estos deseos es planificarlos de manera anticipada,
comunicdrselo a las personas implicadas y, de querer asegurar el cumplimiento de la voluntad
de la persona, dejarla por escrito ante notario. De este modo evitaremos posibles crisis y
facilitaremos la futura toma de decisiones.

Desde el afio 2021, la legislacion busca promover y garantizar la mayor autonomia posible
de la persona con discapacidad y que sus deseos y anhelos sean respetados, para lo cual se
buscara facilitar los apoyos necesarios para que esto suceda.

Lo que importa no son los anes de vida,
sino la vida de los anos

10
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6. Contacto de las entidades Down
Se puede contactar con cada organizacion del Movimiento Down de Galicia a través de estas vias:

Entidad Localizacion Contacto

. . ) 981 58 11 67
.. Rua Alejandro Novo Gonzdlez, 1 . ..
Down Galicia . downgalicia@downgalicia.org
Santiago de Compostela ..
www.downgalicia.org

i . . 981 56 34 34
Rua Alejandro Novo Gonzdlez, 1 .
Down Compostela . fundacion@downcompostela.org
Santiago de Compostela

www.downcompostela.org

. 981 26 33 88
- Avenida Pedralonga, 74 A L.
Down Coruiia ~ asociacion@downcoruna.org
A Coruiia

www.downcorunq.org

L . 981 32 22 30
Rba Alvaro Cunqueiro, 1 entresuelo
Teima Down Ferrol E | teimadownferrol@teimadownferrol.org
erro
www.teimadownferrol.org
982 24 09 21
Rua Miguel de Cervantes, 34 bajo
Down Lugo ] downlugo@downlugo.org
ugo
d www.downlugo.org
i i 986 86 55 38
Rba Gorgullén, 41 .
Down Pontevedra Xuntos xuntos@downgalicia.org

Pontevedra
www.downxuntos.org

L 988 370313
Rua Rio Camba, 6
Down Ourense downourense@downgalicia.org
Ourense
www.downourense.org
i 986 20 16 56
Rua Real, 27
Down Vigo Vi downvigo@downvigo.org
igo

www.downvigo.org
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