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Hacia la elaboración de una 
guía de salud para adultos 
con síndrome de Down

EN RESUMEN I Los adultos con síndrome de Down representan una población especial que necesita guías clínicas 
que aborden su atención médica. La calidad de los actuales datos, necesarios para informar esas guías clínicas, 
no ha sido revisada hasta ahora. Mediante la base de datos PubMed de la Biblioteca Nacional de Medicina 
(USA), hemos identificado 18 artículos con evaluación previa de expertos, que tratan de las condiciones médicas 
comórbidas que aparecen en los adultos con síndrome de Down. Se  clasificó la calidad de los datos aportados y se 
identificaron los fallos de análisis. El número de adultos participantes en esos estudios y el diseño de los estudios 
clínicos fueron diferentes según el problema médico considerado, y a menudo fueron insuficientes para responder 
a preguntas clave. Ofrecemos datos sobre la enfermedad tiroidea, enfermedad de la columna cervical, trastornos 
de audición, sobrepeso/obesidad, apnea del sueño, cardiopatía congénita y osteopenia-osteoporosis. Cuando 
las evidencias son escasas se demuestra que existen carencias masivas en nuestro conocimiento clínico de estas 
personas médicamente complejas. Será preciso profundizar en el conocimiento clínico para poder disponer de 
guías seguras que nos permitan avanzar en la atención médica a los adultos.

ABSTRACT I  Adults with Down syndrome (DS) represent a unique population who are in need of clinical guidelines to address their medical 
care. The quality of existing evidence needed to inform clinical guidelines has not been previously reviewed. Using the National Library of Medicine 
(NLM) database PubMed, we have identified 18 peer reviewed articles that addressed co-occurring medical conditions in adults with DS. The quality 
of available evidence was then graded and knowledge gaps were identified. The number of participating adults and the design of clinical studies 
varied by condition and were often inadequate for answering all of our key questions. We provide data on thyroid disease, cervical spine disease, 
hearing impairment, overweight-obesity, sleep apnea, congenital heart disease, and osteopenia-osteoporosis. Minimal evidence demonstrates 
massive gaps in our clinical knowledge that compromises clinical decision making and management of these medically complex individuals. The 
development of evidence-based clinical guidance will require an expanded clinical knowledge-base in order to move forward.
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PLANTEAMIENTO GENERAL

Mediante el trabajo consensuado de pediatras y otros profesionales, se han elaborado y publicado 
en muchos países los correspondientes programas de salud para personas con síndrome de Down, 
centrados de manera muy especial en la experiencia alcanzada para las edades comprendidas entre 
el nacimiento y los 21 años. La portentosa prolongación de la vida, que alcanza como media los 60 
años, arrastra consigo inevitablemente la aparición de problemas médicos: algunos son continua-
ción de los existentes en etapas anteriores de la vida y otros surgen de nuevo cuño. Pero carecemos 
de una guía/programa de salud que ayude a los profesionales y las familias a vigilar la salud de los 
adultos. Su necesidad es evidente porque es la edad en la que la persona con síndrome de Down 
desarrolla al máximo sus capacidades, se enfrenta a retos especiales en su vida personal y laboral, 
y afronta el periodo de envejecimiento que aparece de manera precoz.

Es ya abundante la literatura que aparece en las revistas médicas en la que se describe el segui-
miento y evaluación de los diversos problemas clínicos que van apareciendo en los adultos con 
síndrome de Down. Algunos estudios se centran y describen un hecho patológico concreto; otros 
exponen el espectro general de condiciones médicas aparecidas en una muestra determinada de 
adultos a la que se ha tenido acceso. Así, pues, a lo largo de los últimos 15 años ha ido apareciendo 
información que puede servir de base para iniciar un análisis consensuado que permita formular 
una guía/programa de salud en la adultez. Interesa sobremanera conocer la prevalencia y gravedad 
con que aparecen y evolucionan determinadas comorbilidades, la eficacia de los tratamientos, sus 
factores de riesgo, la necesidad de hospitalización, los costes generales de su posible prevención 
y/o tratamiento para una buena cobertura de salud pública.

METODOLOGÍA

A tal efecto, inicialmente en 2007 tuvo lugar una jornada en los Centros para el Control de las En-
fermedades, de Estados Unidos, titulada “Setting a Public Health Research Agenda for Down Syndrome”, 
en la que se reunieron médicos con experiencia en la clínica del síndrome de Down y especialistas 
en salud pública para revisar los datos ya conocidos, identificar las carencias y desarrollar priori-
dades. Pero el mayor impulso ha provenido del grupo estadounidense formulado como Down Syn-
drome Medical Interest Group (DSMIG-USA) que, a partir de 2014, en sus reuniones anuales ha dedicado 
una importante atención a analizar y estudiar la salud del adulto con síndrome de Down. Así se 
formó un grupo especial de trabajo que fue analizando y presentando los datos aparecidos en la 
literatura médica internacional. Sus esfuerzos y resultados han sido objeto de la presente revisión, 
cuyos objetivos fueron:

• Utilizar la base de datos PubMed (MEDLINE) para identificar los artículos de revisión publi-
cados en revistas con capacidad crítica, que analizan los problemas médicos comórbidos y su 
frecuencia en adultos con síndrome de Down.

• Utilizar PubMed para identificar los artículos originales de investigación que abordan la preva-
lencia, gravedad y metodologías para analizar o evaluar a los adultos con síndrome de Down.

• Con base en preguntas clave formuladas a priori, determinar la calidad de los datos disponi-
bles.

• Identificar áreas críticas de déficit en nuestro conocimiento clínico.
• Analizar la implicación de estos hallazgos con el fin de desarrollar guías prácticas de acción y 

para dirigir la futura investigación clínica.

Además de las revisiones indexadas en PubMed se utilizaron libros y capítulos de libros, y otros 
documentos y páginas web. En función de ciertos requisitos que aseguraban la calidad interna de 
las revisiones, se seleccionaron 18 en total. Se tomó nota de todos los problemas médicos descritos 
y analizados en esas revisiones. Por orden de frecuencia fueron: oftalmología-visión, demencia rela-
cionada con la edad, salud mental-conducta, enfermedad tiroidea, otorrinolaringología-audición, 
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enfermedad cardíaca, columna cervical-osteoarticular, sobrepeso-obesidad, apnea del sueño, pro-
blemas dermatológicos, convulsiones, problemas dentales, problemas gastrointestinales, vacu-
naciones-infecciones, ginecología, salud de la mujer, trastornos autoinmunes, diabetes tipo II, 
cánceres diversos. En menos de un tercio de las revisiones  se analizaron también los trastornos 
urológicos, hematológicos, motóricos, uso de medicación, hiperlipidemia, gota, dolor crónico, 
síncope. Ninguno analizó hospitalizaciones, cuidados terminales, causas de muerte. Posterior-
mente se analizaron los artículos originales incluidos en los artículos de revisión, y se tomaron los 
datos pertinentes.

Pero a la hora de seleccionar los primeros temas a analizar se utilizaron criterios que prioriza-
ran los más apremiantes, de acuerdo con la United States Preventive Service Task Force (USPSTF): (1) 
importancia en términos de salud pública (p. ej., grado de sufrimiento y eficacia que se espera 
conseguir de la actuación preventiva para reducirlo), y (2) capacidad de las recomendaciones para 
influir sobre la práctica clínica (basándose en la actual discusión sobre la creencia de que existe 
una grieta entre los datos objetivos y la práctica real). En consecuencia, el grupo de trabajo tomó 
la decisión consensuada de analizar en primer lugar los siguientes temas: la enfermedad tiroidea, 
los trastornos de audición, la cardiopatía congénita, la enfermedad de la columna cervical, la os-
teopenia-osteoporosis, el sobrepeso-obesidad, y la apnea del sueño. 

Pospuso para evaluar más adelante los siguientes: trastornos visuales, salud mental-conducta, 
demencia relacionada con la edad, enfermedad pulmonar, dermatología, problemas gastrointesti-
nales, problemas dentales, enfermedades infecciosas, salud de las mujeres.

También se adoptó por consenso intentar responder a las siguientes preguntas:
1. ¿Se conoce la prevalencia del problema en el síndrome de Down?
2. ¿Se conoce su gravedad en el síndrome de Down?
3. En los adultos con síndrome de Down, ¿se pueden identificar los que se encuentran en grave 

riesgo?
4. ¿Cuáles son los métodos a utilizar para cribado y evaluación?
5. ¿Reducen esos métodos la morbilidad y mortalidad?
6. ¿Cuáles son los costes financieros, y los posibles beneficios o peligros de tales métodos?

No fue posible dar plena respuesta a todas estas preguntas. En primer lugar presentaremos los 
principales datos obtenidos en el análisis, para después ofrecer algunas consideraciones que sir-
van de orientación para el manejo práctico en la clínica y para la futura investigación.

RESULTADOS

1. Enfermedad tiroidea

El número acumulado de personas con síndrome de Down en los diecinueve artículos revisados 
fue de 1.426. La prevalencia de hipotiroidismo clínico y subclínico fue superior a la de la población 
ordinaria (27%). La de hipertiroidismo fue del 3%. Los datos sobre la gravedad de la enfermedad ti-
roidea en los adultos con síndrome de Down son limitados, pero los estudios caso-control sugieren 
que hay importantes diferencias en los valores de los test de función tiroidea cuando se comparan 
con los de la población general. En conjunto parece evidente que hay una carga alta de enfermedad 
tiroidea en esta población, y ello se corresponde con los datos sobre dicha enfermedad en niños. 
No es posible todavía confirmar la relación que puede haber entre la aparición de la enfermedad 
tiroidea y el estado de autoinmunidad del paciente, aunque algunos trabajos lo sugieren.

2. Columna cervical

De los artículos revisados, 15 se refirieron a la inestabilidad atlanto-axial (IAA) y 5 a la enfermedad 
degenerativa de la columna cervical. El número total de sujetos con síndrome de Down estudiados 
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fue de 1.561, pero sólo tres estudios utilizaron controles. La evaluación incluía la medición del in-
tervalo atlas-odontoides o la altura del hueso, tomados de radiografías. El criterio para afirmar un 
aumento del intervalo atlo-axoideo fue el valor de 4,5-5 milímetros.

La prevalencia de IAA en los adultos con síndrome de Down fue del 2-20%, inferior a la de los 
niños (15-20%) pero superior a los controles de la misma edad. La presencia de os odontoideum 
y/o huesecillos parece ser un marcador de alto riesgo.

La presencia de espondilosis o alteración degenerativa de la columna cervical parece estar au-
mentada en los adultos con síndrome de Down (33-64%) si se compara con la población general. 
Las alteraciones se localizan en los niveles más altos de la columna cervical y su intensidad aumen-
ta con la edad.

3. Trastornos de la audición

Cuatro de los artículos dedicados a pérdidas de audición se centraron exclusivamente en personas 
con síndrome de Down. Cinco utilizaron también controles sin síndrome de Down pero con disca-
pacidad intelectual, y uno incluyó individuos sanos de la población general. El número acumulado 
de sujetos con síndrome de Down fue de 1.201. En la evaluación se incluyeron métodos audiológi-
cos estándar (audiometría, sonido de campo), pero en algunos se usaron además otros métodos.

La prevalencia de cualquier problema de audición en los adultos con síndrome de Down alcanza 
el 73%, superior a la de la población ordinaria o población con otros cuadros de discapacidad in-
telectual. La intensidad se acrecienta con la edad y parece haber alguna pérdida de la audición en 
el 100% a los 60 años.

4. Sobrepeso-obesidad

Todos los estudios utilizaron grandes muestras con síndrome de Down y controles (entre 183 y 
6.429), siendo el número de personas con síndrome de Down estudiadas de 1.426. La evaluación 
se centró en medida de la obesidad, índice masa corporal (IMC) calculada como peso (en kg)/altura 
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(en m elevado al cuadrado). En cuatro de los estudios, los participantes con síndrome de Down 
vivían en su casa o en un centro comunitario: 412 varones y 377 mujeres, y los controles con otros 
tipos de discapacidad fueron 201 varones y 171 mujeres; las edades fueron entre 15 y 76 años. De 
estos cuatro estudios, el 38% de las personas con síndrome de Down fueron clasificadas como 
obesas y el 34% como sobrepeso. Fue mayor el porcentaje en mujeres que en hombres (43% frente 
a 33%), pero en sobrepeso el porcentaje fue similar en ambos sexos. En conjunto, el 75% de las 
mujeres y el 68% de los varones con síndrome de Down mostraron obesidad o sobrepeso, mien-
tras que en otras discapacidades fueron el 65% de mujeres y el 50% de varones. En dos estudios se 
apreció un descenso del IMC a partir de los 35 años. 

En otro estudio que utilizó bases de datos en individuos con discapacidad intelectual (706 con 
síndrome de Down y 5.627 con otros tipos de discapacidad intelectual), el 73% de hombres y mu-
jeres con síndrome de Down mostraron sobre peso u obesidad (48% de las mujeres y 41% de los 
hombres) , en comparación con el 65% en otros tipos de discapacidad (40% de las mujeres y 31% 
de los hombres). A menudo la obesidad está ya presente en la adolescencia.

5. Cardiopatía congénita

Es bien conocida la gran prevalencia de alguna forma de cardiopatía congénita en el síndrome 
de Down: 40-50%. Su precoz detección en el recién nacido y la pronta y cada vez más eficaz  in-
tervención quirúrgica han contribuido a mejorar sustancialmente el pronóstico y la esperanza de 
vida de las personas con síndrome de Down. Interesa mucho, por tanto, conocer la evolución y 
seguimiento a largo plazo y su influencia sobre la calidad de vida del adulto. El número acumulado 
de pacientes en las revisiones fue de 10.472. Se midió la funcionalidad cardíaca y en un estudio se 
analizó la morbilidad (hospitalización, duración de la estancia, problemas médicos asociados y 
necesidad de reintervención quirúrgica). 

En un estudio realizado en una residencia (Holanda), hasta el 17% de los residentes mostraban 
cardiopatía que no había sido diagnosticada previamente, además del 16% en los que había sido 
diagnosticada, y en el 75% se apreció regurgitación en las válvulas mitral, tricúspide o aórtica. En 
los pacientes con defectos del septo atrioventricular que requirieron intervención quirúrgica, las 
complicaciones más frecuentes fueron la insuficiencia de la válvula AV izquierda y obstrucción del 
tracto de salida del ventrículo izquierdo. Los pacientes hospitalizados con síndrome de Down y 
cardiopatía congénita mostraron mayor prevalencia de hipertensión pulmonar, cianosis y eritro-
citosis secundaria que los que no tenían cardiopatía. Entre los hospitalizados con cardiopatía, la 
mortalidad fue mayor que en los que no tenían síndrome de Down, especialmente debida a infec-
ciones bacterianas y neumonía por aspiración.

6. Apneas del sueño

Es uno de los problemas frecuentemente citados en la población infantil. Solamente fueron acep-
tados para su análisis cuatro estudios. El número acumulado de casos fue muy pequeño: 71. Los 
métodos de evaluación fueron el índice apnea/hipopnea y la saturación de oxígeno tomados du-
rante la polisomnografía, con cierto interés por las comorbilidades (obesidad, enfermedad tiroi-
dea, depresión). El aparente aumento de la prevalencia que puede llegar hasta el 85% y la gravedad 
de los síntomas en los que el índice apnea/hipopnea puede llegar a ser de 25,9/h, tal como se 
aprecia en estos estudios, induce a pensar que la apnea del sueño puede llegar a ser un problema 
importante en la adultez del síndrome de Down.

7. Osteopenia-osteoporosis

De los ocho estudios analizados, el número acumulado de personas con síndrome de Down es-
tudiado fue de 342. El método preferido de evaluación fue el estudio de la densidad de masa ósea 
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medida mediante la técnica radiológica denominada densitometría ósea que determina la cantidad 
de hueso mineralizado. La prevalencia de osteopenia-osteoporosis en el síndrome de Down parece 
superior a la apreciada en la población general o en otras formas de discapacidad intelectual. Se 
formularon como factores de riesgo de baja densidad de masa ósea: escasa movilidad, inactividad, 
baja exposición a la luz solar, hipogonadismo, medicación de los trastornos convulsivos.

DEFICIENCIAS APRECIADAS EN EL ANÁLISIS

Son muy limitados los datos obtenidos como para poder contestar a las preguntas clave que 
nos habíamos planteado en nuestro trabajo de revisión para cada una de las patologías ele-
gidas en la población con síndrome de Down. Muchos estudios son antiguos, descriptivos, 
y utilizan como control a población con desarrollo ordinario o con discapacidad distinta del 
síndrome de Down, pero no utilizan controles con síndrome de Down que no tengan esa 
patología que se desea analizar, para poder valorar posibles factores de riesgo o el impacto fi-
siológico directo de otras comorbilidades en muestras amplias. Es difícil precisar su influen-
cia sobre la prevalencia y gravedad de esa patología concreta. No se han realizado estudios 
sobre costos o la relación beneficio/riesgo a la hora de hacer un seguimiento en los adultos 
asintomáticos. Debido a la ausencia de datos longitudinales y prospectivos, no es posible 
determinar la historia natural de la progresión de la enfermedad en individuos asintomáticos 
que eventualmente se hacen sintomáticos.

CONSIDERACIONES Y PROPUESTAS

1. Enfermedad tiroidea

Si se compara con la población general, es evidente el aumento de frecuencia de la enfermedad 
tiroidea en el síndrome de Down. En la población general, se considera que el hipotiroidismo sub-
clínico es un factor de riesgo para convertirse en hipotiroidismo pleno, enfermedad de Hashimoto, 
hiperlipidemia, osteoporosis y trastornos del ánimo; y el hipertiroidismo subclínico eleva el riesgo 
de progresión al hipertiroidismo clínico, nódulos tiroideos, enfermedad de Graves, fibrilación au-
ricular, osteoporosis y trastornos de ánimo/ansiedad. Si bien los métodos de detección son senci-
llos y están al alcance de todos, se discute la frecuencia con que han de ser utilizados en adultos con 
síndrome de Down que se mantengan asintomáticos.

Las personas con alto riesgo de enfermedad tiroidea son cualquiera que hay asido tratada en algún 
momento con tiroxina, la presencia de auto-anticuerpos tiroideos, los que tienen una historia fami-
liar de enfermedad tiroidea autoinmune y los de edad avanzada. Es necesario investigar más sobre 
una posible relación entre enfermedad tiroidea autoinmune y otras enfermedades autoinmunes.

El tratamiento del hipotiroidismo es bien sencillo y de escaso costo. El del hipertiroidismo puede 
ser más problemático. Se ha discutido el valor de la tiroidectomía en la enfermedad de Graves, pero 
más a causa de los inconvenientes de la anestesia y resultados de la operación en los pacientes con 
síndrome de Down, aunque actualmente tales inconvenientes pueden estar superados.

2. Columna cervical

Da la impresión de que es más urgente dar prioridad a la enfermedad degenerativa de la columna 
cervical que a la monitorización de la IAA per se, si bien ambos problemas pueden coexistir en la 
misma persona con síndrome de Down. La espondilosis cervical y la mielopatía espondiolítica cer-
vical (MEC) no se ven en la niñez, por lo que ha de ser investigada en la adultez. Ya que se presentan 
tempranamente cambios degenerativos en la adultez del síndrome de Down, en comparación con 
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la población general, debe alcanzarse cierto consenso a la hora de recomendar un seguimiento a 
todos los adultos con síndrome de Down o sólo a los que están en alto riesgo.

No se conoce la incidencia de espondilosis cervical, definida como degeneración de las articu-
laciones facetarias vertebrales, pero se piensa que la MEC es el trastorno de la columna cervical 
más frecuente en los adultos con desarrollo ordinario de más de 55 años. En ellos se presenta 
en forma de alteraciones en la marcha, cambios de sensibilidad, dolor o rigidez del cuello, hasta 
llegar a una paraparesia; pero estos síntomas no son específicos de los adultos con síndrome 
de Down.

La radiografía simple está al alcance de todos e informa sobre la alineación sagital y la inestabi-
lidad cervical en flexión-extensión. Las imágenes de resonancia magnética ofrecen un diagnóstico 
definitivo por su capacidad de discriminar el tejido óseo, el nervioso y el tejido blando con alta reso-
lución, así como el grado de estenosis del canal espinal y de la mielomalacia asociada. Si existe con-
traindicación para realizar la resonancia magnética se puede recurrir a la tomografía computerizada.

Cuando existe una grave mielopatía o radiculopatía, el tratamiento con frecuencia exige ejecutar 
una descomprensión-estabilización quirúrgica. Ello obliga a una reflexión para analizar las cir-
cunstancias individuales y posibles resultados. A veces el objetivo ha de conformarse con estabili-
zar los síntomas y evitar la progresión, al no estar asegurada una eficaz rehabilitación. 

Como posibles mecanismos patogénicos se proponen la inflamación, la presencia de colágeno 
anómalo, fallos en el aporte vascular, alteraciones en el recambio óseo.

3. Trastornos de la audición

La prevalencia de trastornos auditivos en los adultos con síndrome de Down es muy alta y aumenta 
con la edad. Ya en la población general la pérdida de oído se aprecia en el 20-40% de los adultos, 
aumenta al 40-66% en personas mayores de 75 años, y más del 80% en mayores de 85 años. Esta 
pérdida es un factor de riesgo para la depresión, el aislamiento social, la baja autoestima y el decli-
ve funcional; lo mismo ocurre en los adultos con síndrome de Down.

Los métodos de detección y evaluación pueden ser los mismos que se utilizan para la población 
general. Ha de valorarse si se puede asumir el costo, beneficio y frecuencia de las exploraciones 
repetidas para todos los adultos con síndrome de Down, o sólo en los que presentan mayor riesgo.

Además de una historia previa de otitis de repetición durante la niñez y juventud, tan frecuentes en 
el síndrome de Down,  se ha de considerar la presencia de pequeñas malformaciones del oído interno 
y la displasia del hueso temporal. Los implantes cocleares y los nuevos sistemas de amplificación 
son modernos métodos terapéuticos cuyo uso habrá de ser valorado en cada circunstancia concreta.

4. Sobrepeso-obesidad

La mayor prevalencia de sobrepeso-obesidad en la población con síndrome de Down está plenamente 
confirmada, iniciándose ya en la adolescencia. Su etiología parece ser multifactorial: a la predisposición 
fisiológica se han de sumar factores sociales, familiares y estilos de vida. La obesidad o sus causas sub-
yacentes parecen contribuir a una disminución en la calidad de vida y a otros problemas médicos como 
pueden ser la apnea del sueño, la enfermedad hepatobiliar, la degeneración músculo ósea, la enferme-
dad cardiopulmonar, trastornos metabólicos, trastorno en la ingesta, trastornos del ánimo y reducción 
de la actividad física. Es, pues, una realidad compleja que está lejos de ser plenamente entendida y con-
trolada: su presencia en el adulto con síndrome de Down está íntimamente relacionada con los abordajes 
y estilos de vida que se hayan implementado durante la niñez y la adolescencia. 

El IMC sigue siendo un valor recomendable. Se ha incorporado también el índice de adiposidad 
corporal mediante absorciometría de rayos X. Una posible alternativa en determinadas circuns-
tancias es la medición de la circunferencia a nivel de las caderas. Confirmada la situación, si el 
tratamiento es complejo en la población general por la multiplicidad de componentes en juego, 
lo es más en la población con síndrome de Down. Es necesario profundizar mucho más mediante 
ensayos clínicos bien formulados.
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5. Cardiopatías congénitas 

Se acepta en la práctica clínica la necesidad de practicar un seguimiento constante durante la adul-
tez del estado de todo corazón que haya sido intervenido quirúrgicamente, o que haya mostra-
do una cardiopatía congénita aunque no haya sido operada. Quienes hayan sido operados de un 
defecto del septo atrioventricular, pueden a la larga mostrar complicaciones que, en ocasiones, 
requieren una nueva intervención.

Está por definir la cuestión de si los adultos sin cardiopatía previa necesitan un seguimiento 
rutinario de su función cardíaca.

6. Apnea del sueño

Se acepta su alta prevalencia en la población adulta con síndrome de Down, superior a la de la 
población general. Se admite la utilización de monitores portátiles para la detección, especial-
mente útiles para personas con síndrome de Down que no toleren pasar la noche en el gabinete 
de polisomnografía. Recientemente se ha iniciado la identificación de personas con síndrome de 
Down con mayor riesgo de AOS en función de los síntomas detectados (pausas respiratorias, faiga 
durante el día), factores de riesgo (anatomía de las vías superiores, obesidad), impacto de otras 
comorbilidades (situación cardíaca, salud mental).

El diagnóstico y el tratamiento adecuado para cada persona con síndrome de Down ni es sencillo 
ni se alcanza con facilidad. En el artículo de un grupo de trabajo AOS de la American Academy of 
Sleep Medicine se ofrecen enfoques estándar y alternativos de tratamiento, en función de un algo-
ritmo de toma de decisiones. Se analiza de forma crítica el conjunto de datos existentes, se hacen 
recomendaciones y comentarios.

La fisiopatología de la AOS es compleja, y es posible que los factores de riesgo de su aparición en 
los niños con síndrome de Down sea distinta de la de los adultos. Quizá en éstos no cuenten los an-
tecedentes de AOS en la niñez y adolescencia, ni el papel de las intervenciones quirúrgicas hechas 
previamente (adenotonsilectomía, glosectomía parcial). Se han de considerar los nuevos avances 
terapéuticos dirigidos a reducir la glosoptosis (https://www.downciclopedia.org/salud-y-biome-
dicina/progresos-en-investigacion-terapeutica/3056-nuevo-tratamiento-para-la-apnea-obstructi-
va-del-sueno) cuando fallan otras medidas. Debe ser tenido también muy en cuenta el reciente 
informe  de la United States Preventive Service Task-Force para la población general, en donde se 
abordan importantes cuestiones sobre la AOS como son1: beneficios y peligros del cribado, preci-
sión diagnóstica, fiabilidad de los monitores portátiles, posibles beneficios de los diversos trata-
mientos (presión positiva continua de aire, cirugía de vías aéreas, pérdida de peso, tracción ante-
rior de la mandíbula), impacto de la AOS sobre la salud (mortalidad cardiovascular, ictus, declive 
cognitivo, demencia). 

Estos mismos aspectos merecen ser explorados en los adultos con síndrome de Down. ¿Debe 
ser analizada toda la población adulta con síndrome de Down o sólo los que presentan signos de 
riesgo? ¿Cuál es la eficacia real de los diversos tratamientos? ¿Cómo impacta una AOS no tratada 
sobre la salud mental, la calidad de vida, la mortalidad? Y a la hora de formular los tratamientos, 
se deberá tener especial consideración cuando se trate de adultos con síndrome de Down con un 
grado entre moderado y grave de demencia.

7. Osteoporosis-osteopenia

En la población con síndrome de Down se observa una alta prevalencia de osteopenia-osteopo-
rosis, que además aparece a edades más tempranas. Los estudios en adultos afirman que tienen 

hacia la elaboración de una guía de salud para adultos con síndrome de down

1 Jonas et al. (2017). Screening for obstructive sleep apnea in adults: Evidence report and systematic review for the 
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una densidad mineral ósea en g/cm2 inferior a la de la población general, pero la mayoría no tie-
nen en cuenta el menor tamaño de sus huesos, de tal manera que cuando se ajusta por el tamaño 
(densidad mineral ósea volumétrica g/cm3), estas diferencias se reducen o desaparecen2. No hay 
datos reales de que los adultos con síndrome de Down sufran un mayor número de fracturas que 
el resto de la población. En la población general, el 50-65% de mujeres y el 30-52% de varones de 
más de 50 años presentan osteopenia-osteoporosis. El método recomendado de valoración es la 
absorciometría de rayos X. No se puede afirmar con seguridad que los adultos con síndrome de 
Down sean un colectivo de alto riesgo, pero al menos han de seguir las normas de prevención 
recomendadas a toda la población. Su inmovilidad, inactividad física y escasa exposición solar 
se convierten en factores de riesgo, pero si tales factores son prevenidos o corregidos y se ase-
gura el aporte de calcio y vitamina D en la dieta, el riesgo desaparece y evita recurrir a medicación 
complementaria.

CONSIDERACIONES FINALES

1. La elaboración de una guía para adultos con síndrome de Down

El número de personas con síndrome de Down que vive en Estados Unidos (2008-2010) está entre 
200.000 y 250.000; y el número de adultos (>18 años) se aproxima o excede a 125.000. Puesto que 
la longevidad sigue creciendo, se espera que en breve este número aumente en los próximos años.

Es preciso partir de un principio: el síndrome de Down es una entidad biológica muy peculiar 
por cuanto en ella convergen, por una parte, una serie de alteraciones anatómicas en el proceso del 
desarrollo, incluido el cerebral; por otra, un conjunto de problemas médicos (crónicos) asociados 
a órganos diversos; y por último, el envejecimiento precoz. Ello hace difícil establecer una guía 
para el adulto, que habrá de implicar prácticamente a cada sistema orgánico. Pero, además, cada 
proceso ha de contemplarse con la perspectiva de que no es el único que existe en ese momento 
sino que, con demasiada frecuencia, coexiste con algún otro cuadro mórbido, y en un terreno de 
fondo caracterizado por la propia discapacidad intelectual. En tales circunstancias, no es reco-
mendable adoptar reglas de prevención, seguimiento o tratamientos que sean rígidas, máxime 
teniendo en cuenta la extraordinaria variedad de circunstancias personales en una etapa tan larga 
y cambiante de la vida. 

Un necesario antecedente es la guía-programa de salud diseñado para la niñez y adolescencia, 
que tan buenos resultados ha conseguido. Y a falta de una guía para adultos, la guía para la niñez 
constituye un instrumento muy útil para que los profesionales de la salud conozcan la salud y la 
patología propias del síndrome de Down. Lógicamente, la guía de adultos habrá de servir no sólo 
a los profesionales de la salud sino a los cuidadores (padres, hermanos, cuidadores en las diversas 
etapas y circunstancias del adulto), y organizaciones y grupos de apoyo. Parece razonable afirmar, 
y existe información publicada, que la atención y recogida de datos al adulto son superiores cuan-
do la clínica o consulta médica están especializadas en el adulto con síndrome de Down. 

2. Epílogo 

Preparado ya este resumen, acaba de ser publicado en la revista española Semergén un estudio de 
autores españoles que aborda la misma problemática:  González-Cerrajero M. et al. Recomenda-
ciones para la atención a los adultos con síndrome de Down. Revisión de la literatura. Semergen 
2017. Recomendamos su consulta en: https://doi.org/10.1016/j.semerg.2017.11.005. 
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2García-Hoyos M et al. (2017) Diverging results of areal and volumetric bone mineral density in Down syndrome. 
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