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1. Introduccién

Envejecer es un proceso natural para todas las personas, pero no deja de
ser una conquista para aquellas que tienen sindrome de Down. En la actua-
lidad la esperanza de vida de las personas con este sindrome se sitla en
torno a los 60 afios (Bittles y Glasson, 2004). Tal logro viene derivado del
estudio y del conocimiento exhaustivo de la realidad y necesidades del co-
lectivo, dando lugar a una mejora exponencial de su calidad de vida y, muy
especialmente, a una mejor y mas especializada atencién en el campo de la
salud, sobre todo en las primeras etapas de la vida. Por supuesto, también
por las mejoras en la atencion social a través de entidades de apoyo, me-
diante las que se consiguio prevenir la dependencia y aumentar las cuotas
de autonomia de las personas pertenecientes a este colectivo.

Vivir mejor y contar con una mejor salud ha hecho posible que, a dia de hoy,
las personas con sindrome de Down hayan conquistado una nueva etapa
vital: la vejez.
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2. Sindrome de Down, envejecimiento y enfermedad de Alzheimer

Las personas con sindrome de Down experimentan un proceso de envejecimiento acelerado, por lo que a
partir de los 40-45 afios comienzan a presentar rasgos tipicos de la poblacion envejecida (Nakamura y Ta-
naka, 1998; Presson et al., 2013).

De este manera, es necesario llevar a cabo un exhaustivo control médico que tenga en cuenta los problemas
clinicos desde que son personas adultas hasta que envejecen, ya que, por un lado, sera necesario adelantar
la edad de aplicacion de ciertos protocolos para pruebas diagnosticas y, por otro, sera de especial relevancia
a la hora de elaborar un correcto diagndstico de demencia.

Como ejemplo, en la actualidad nos encontramos con dos perfiles de personas usuarias en las entidades de
la Federacion Down Galicia:

* Personas que son usuarias de los servicios de las entidades Down desde pequefias y que estan enve-
jeciendo en los servicios con un perfil activo.

* Personas que entran a formar de las entidades Down en etapa adulta al fallecer sus progenitores, casi
siempre sin escolarizar y con un perfil mas dependiente.

Desde las entidades Down de Galicia creemos firmemente en que el modelo de vida inclusivo que promo-
vemos, que garantiza la participacion en entornos y servicios comunitarios, tendra una repercusion positiva
en su envejecimiento.

Por otra parte, también esta constatado que existe una estrecha relacion entre el sindrome de Down y la
enfermedad de Alzheimer (Glasson et al., 2014; Hermans y Evenhuis, 2014). A través de la realizaciéon de
estudios se pudo comprobar que casi todas las personas con sindrome de Down de mas de 40 afios tenian
desarrolladas caracteristicas neuropatoldgicas propias de esta enfermedad (Doran et al., 2017).

Esta circunstancia esta relacionada con la alteracion genética que origina el sindrome de Down; es decir,
con la presencia de material genético extra en el cromosoma 21. El par 21 tiene relacién con los procesos de
envejecimiento y con la produccion de la proteina beta-amiloide que, al acumularse en el cerebro, da lugar
a las placas seniles asociadas a la enfermedad de Alzheimer. Estas placas comienzan a aparecer en torno
a los 8 afos de edad, si bien los sintomas no se manifiestan hasta pasados 30 afos de la formacion de las
mismas (Flérez, 2010).

Es por ello que parece que tener mas carga genética en el par 21 influye para que las personas con sindrome
de Down envejezcan antes de tiempo y tengan mas probabilidad de desarrollar esta enfermedad.

Los estudios mas recientes afirman que entre un 50% y un 70% de las personas con sindrome de Down
mayores de 60 afios padeceran la enfermedad de Alzheimer (Strydom et al., 2010). El promedio de edad de
la aparicion de la enfermedad es, por consiguiente, 20 afios mas baja que en la poblacion general (Nakamura
y Tanaka, 1998; Presson et al., 2013). Ademas, el avance de la enfermedad es mas rapido y se sitia como
la mayor causa de mortalidad en las personas adultas con sindrome de Down (Fortea, 2019).
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Por lo tanto, esta longevidad, siendo un gran logro, es también un gran reto. Se trata de una nueva realidad
que pone en evidencia la existencia de una serie de carencias importantes para afrontar esta situacion. Es
fundamental tomar conciencia de que las personas con sindrome de Down pueden presentar en su enve-
jecimiento diferentes patologias que precisan ser detectadas, diagnosticadas y tratadas igual que al resto
de la poblacion. Para tal fin es necesario anticiparse y tener datos suficientes de los factores bioldgicos,
psicologicos y sociales para, de este modo, contribuir a diagndsticos mas fiables de las patologias ligadas
al envejecimiento.

A dia de hoy, el proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de Down esta lleno de interrogan-
tes, por lo que es necesario convertirlo en un objeto de estudio que permita conocer lo maximo posible esta
realidad, para ser capaz de predecir y prepararse para afrontar de la mejor manera posible las necesidades
y demandas de las personas mayores con sindrome de Down y de sus familias. Asi se garantizara su calidad
de vida en esta etapa y se preservara su derecho a participar y beneficiarse de los recursos especializados
en la atencion a mayores ya existentes en la comunidad.

|
3. La experiencia de una entidad afrontando el envejecimiento

La Federacion Down Galicia desarrolla su labor acompafando y dando soporte a sus entidades miembro en
la actividad de apoyo a las personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales para el libre
ejercicio de sus derechos y para el desarrollo de sus proyectos de vida en el marco inclusivo de los contextos
sociales a los que pertenecen.

Durante sus 20 afos de historia, fueron muchos los proyectos desarrollados y los logros y avances consegui-
dos a favor de una mayor calidad de vida en todas las etapas vitales. Con todo, el paso del tiempo siempre
va trayendo nuevas perspectivas y realidades. Asi, en las distintas entidades comenz6 a aumentar el nimero
de personas con sindrome de Down envejecidas, lo que trajo consigo muchas incognitas para las que no
habia respuesta. La federacion se encontrd de pronto ante un nuevo reto, prestar los apoyos adecuados para
afrontar esta nueva etapa vital.

De este modo, y teniendo siempre presente la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de la Organizacion de las Naciones Unidas aprobada en el afno 2006, en enero de 2013 se decide
crear la Comision de envejecimiento de Down Galicia.

Esta comision, constituida inicialmente como grupo de trabajo a nivel interno, esta integrada por profesio-
nales de la Federacion Down Galicia y de todas las entidades que conforman la misma y su finalidad esta
centrada en determinar como abordar el envejecimiento de sus personas usuarias y darle una respuesta
idonea a sus nuevas necesidades.

La Comisiéon de envejecimiento de Down Galicia parte de una situacion de escaso conocimiento ante una

situacion novedosa y, en un primer momento, se decide realizar un analisis de la realidad existente mediante
la que se detectan una serie de dificultades que sera necesario abordar:
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*  Presencia de cambios a nivel conductual, funcional y/o cognitivo en ciertas personas usuarias de edad
mas avanzada, pero aun relativamente jovenes.

* Elevado nivel de envejecimiento a edades relativamente tempranas, con alta incidencia de complicacio-
nes a nivel de salud.

» Dificultades para la realizaciéon de diagndsticos por un elevado impacto del “efecto eclipsador” de la
discapacidad intelectual. Esto es, cambios y patologia asociadas directamente al sindrome de Down,
obviando otros aspectos importantes para un idéneo diagnostico.

* Ausencia de diagnosticos en casos en los que se evidencio la presencia de la enfermedad de Alzheimer,
excluyendo de este modo a estas personas de los recursos asistenciales disponibles en la comunidad
para su atencion.

Una vez analizadas estas dificultades, la Comisién de envejecimiento de la federacién consensué una serie
de necesidades para poder responder de forma idénea a esta situacion:

» |dentificar procedimientos para detectar situaciones de alerta de manera precoz que permitan disponer
de datos objetivos y fiables.

»  Conocer estrategias para abordar la etapa del envejecimiento desde un enfoque normalizador e inclu-
sivo.

«  Difundir y sensibilizar a la comunidad médica sobre la realidad del envejecimiento y el sindrome de
Down.

Desde un primer momento, para la elaboracion de un modelo adecuado de atencion a las personas mayo-
res con sindrome de Down, la comision aposté por la busqueda continua de alianzas, firmandose sendos
convenios de colaboracion con la Sociedad Galega de Xeriatria e Xerontoloxia (SGXX) y con la Federacion
Alzheimer Galicia (FAGAL).

Asimismo, dentro de la apuesta por la formacion continua del equipo de profesionales, destaca la asistencia
de los miembros de la comision al XXVI Congreso Internacional de Geriatria y Gerontologia, celebrado en
Pontevedra en junio de 2014, y a las XVI Jornadas Internacionales de la Fundacié Catalana de Sindrome de
Down (FCSD) en noviembre de 2015, donde referentes mundiales en la investigacion del sindrome de Down
y la enfermedad de Alzheimer constataron la relacion entre ambas y evidenciaron la necesidad de contar con
instrumentos adaptados para su diagndstico.

Asi, en el ano 2016, la Comision inicia lo que llama Estudio del envejecimiento de las personas con sindro-
me de Down en el que se enmarca, por una parte, la elaboracion del Protocolo de evaluacion y seguimiento
del envejecimiento y cuyo éxito se fundamenta en la coordinacion de las entidades de Down Galicia con los
profesionales del ambito socio-sanitario. Este protocolo, que tiene por objetivo compensar las dificultades
existentes para identificar aquellos signos de alerta que indiquen cambios en el estado global de la salud de
las personas con sindrome de Down y contribuir a su valoracion, establece una serie de instrumentos para
la recogida y posterior analisis de datos longitudinales referidos a estas personas en su etapa adulta, que
contribuyen a un mejor conocimiento de los procesos de envejecimiento y de apoyo ante la necesidad de un
diagnostico.
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Por otra parte, se crean distintas encuestas enmarcadas en el mismo estudio con el fin de identificar las
necesidades de las personas usuarias y de sus familias en los procesos de envejecimiento. En base a toda
esta informacion, el objetivo ultimo del estudio sera definir las lineas de actuacién y los recursos de apoyo
necesarios para dar respuesta a las necesidades detectadas.

En ese mismo afio, la Comision se incorpora al Grupo de Demencias de la Federacion Alzheimer Galicia
(FAGAL) y varios de sus miembros participaron como ponentes en las XIV Jornadas Interdisciplinares que
esta federacion organizé en el mes de octubre.

En marzo de 2017, la Comision de envejecimiento participa en el Foro Interdisciplinar en Demencias de A
Corufia (FIEDAC) y en noviembre del mismo afio se une a la Red Galega de Investigacion en Demencias
como entidad invitada, pudiendo asistir al primer foro organizado por esta red y participando como entidad
ponente en el segundo, celebrado en enero de 2018.

Desde el pasado afio, la Comision esta colaborando con las universidades de Santiago de Compostela
(USC) y Vigo (UVIGO) en la definicion de formatos de descarga y analisis de datos, asi como presentando en
varios masteres una unidad didactica que tiene por objetivo dar a conocer las caracteristicas del proceso de
envejecimiento de las personas con sindrome de Down y proporcionar estrategias basicas para la atencion
y la relacion con este colectivo.

Asimismo, se mantienen reuniones de manera continuada con especialistas médicos de las distintas areas
sanitarias de Galicia en la busca de aliados que afiadan valor al Protocolo de evaluacion y seguimiento del
envejecimiento de las personas con sindrome de Down.

Afinales del pasado afo, se elabor6 una Guia de salud para personas adultas con sindrome de Down (Down
Galicia, 2018). Este documento es un instrumento de apoyo a las familias y a los profesionales sanitarios que
pretende dar respuesta a las necesidades de control de la salud y seguimiento preventivo que necesitan las
personas con sindrome de Down mayores de 18 afios.

|
4. Objetivos de trabajo de la Comision de envejecimiento

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad reafirma que todas las personas con
independencia de sus caracteristicas personales deben poder disfrutar de todos los derechos humanos
y libertades fundamentales. Entiende la discapacidad como un concepto que evoluciona, y esa evoluciéon
dependera de la interaccion de las caracteristicas de la persona con discapacidad con los obstaculos que
presenta el entorno (barreras fisicas y actitudes imperantes) y que impiden su participacién en la sociedad.
Cuantos mas obstaculos haya, mayores seran las limitaciones para vivir con plenitud.

Son numerosas las barreras existentes para la participacion y el ejercicio de los derechos de las personas

con discapacidad. La mayor parte de estas barreras poco o nada tienen que ver con las dificultades que
pueda implicar la condicién de discapacidad.
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La Comision de envejecimiento de Down Galicia considera que el envejecimiento debe ser abordado desde
la metodologia de la Atencion Integral Centrada en la Persona (AICP) (Rogers, 1942; Kitwood, 1997) y el
enfoque del envejecimiento activo. El trabajo llevado a cabo, que tiene como finalidad el fomento de la inclu-
sion en esta etapa promoviendo la participacion en los recursos comunes, ira enfocado al cumplimiento de
los siguientes objetivos:

* Avanzar en el conocimiento de las necesidades de las personas usuarias, escuchando sus voces y te-
niendo en cuenta sus propuestas.

*  Promover la visibilidad y realidad del colectivo.
»  Ofrecer y demandar alternativas inclusivas.
*  Crear vinculos con los y las profesionales y con los recursos comunitarios.

* Reclamar que se contemplen las particularidades del colectivo en el acceso a recursos dirigidos la ma-
yores.

* Reivindicar avances en los procesos de diagnostico de trastornos ligados al envejecimiento.

Por lo tanto, con esta nueva realidad es necesario poner en marcha programas de atencion integral en el
envejecimiento, en los que se tengan en cuenta las caracteristicas particulares del mismo en las personas
con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales.

Las entidades miembro de la federacidon se encuentran inmersas en estos proyectos, que se centran en el
disefo de actividades que promuevan las condiciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos
los ambitos de la calidad de vida y bienestar de la persona, partiendo del respeto pleno a su dignidad y dere-
chos, de sus intereses y preferencias, al tiempo que se cuenta con su participacion efectiva.

________________________________________________________________________________________________________________________|
5. Un largo camino por recorrer con un claro objetivo

Tras el trabajo llevado a cabo hasta el momento actual, la Comisién de envejecimiento de la Federacion
Down Galicia presenta una serie de conclusiones sobre la relacién entre el envejecimiento y el sindrome de
Down.

Por un lado, un envejecimiento prematuro y acelerado implica que las medidas de prevencion y deteccion de
signos de envejecimiento comiencen a aplicarse a edades tempranas. Entre estas medidas, el cuidado de la
salud y la prevencién de la dependencia y la salud mental deben ocupar un espacio prioritario.

Por otro lado, el desconocimiento de la realidad de las personas con sindrome de Down en esta etapa vital
genera muchas dificultades para la realizacion de diagnésticos que diferencien adecuadamente entre com-
portamientos o conductas propias de la persona con discapacidad intelectual, de otros que puedan indicar
la presencia de alguna enfermedad mental o deterioro cognitivo. Hace falta, por lo tanto, introducir entre las

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (2): 157-164



Sindrome de Down y envejecimiento: una nueva situaciéon que afrontar 163

medidas a llevar a cabo, una recogida de informacién sistematizada, objetiva y periddica que contribuya a
la elaboracion de un perfil de funcionamiento que ayude a detectar cambios significativos que puedan ser
indicadores de la presencia de una enfermedad o trastorno.

Asumir que las personas con sindrome de Down viviran muchos afios implica introducir las medidas necesa-

rias que contribuyan a alcanzar esta etapa vital con la mayor calidad de vida posible y que permitan planificar
este momento de la vida de la forma mas idonea.
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