Encuesta sobre COVID-19 y sindrome de Down

Trisomy 21 Research Society

Resumen

La Trisomy 21 Research Society se ha propuesto analizar de qué modo la pandemia
COVID-19 afecta a la poblacion con sindrome de Down. Parte de un supuesto: esta
poblacion puede tener mayor riesgo de infectarse o de que, una vez infectada, la
persona desarrolle una evolucion mds grave. Las principales conclusiones hasta ahora
son: 1) Vigilar los mismos sintomas que en la poblacion general. Ademds, en la
poblacion con sindrome de Down mds joven fijarse en los sintomas nasales. 2) Proteger
de manera especial a los pacientes mayores de 40 afios porque el riesgo de mortalidad
es mayor en esas personas que inician su envejecimiento. 3) No es frecuente que las
personas mds jovenes (<20 afos) presenten una enfermedad grave. 4) Se necesitan
mds respuestas a la encuesta, con sus datos, para confirmar estas conclusiones.

La Trisomy 21 Research Society (T21RS) es una sociedad internacional que tiene como
mision fundamental investigar sobre diversos aspectos relacionados con el sindrome
de Down. Uno de sus maximos anhelos es implicar e interesar a las familias de
personas con sindrome de Down.

Antecedentes

Al estallar la pandemia COVID-19, la T21RS se ha propuesto analizar de qué modo la
pandemia afecta a la poblacidon con sindrome de Down. Parte de un supuesto: esta
poblacién puede tener mayor riesgo de infectarse o de que, una vez infectada, la
persona desarrolle una evolucién mas grave. Las razones son que la poblacién con
sindrome de Down muestra mayores problemas de inmunidad, responde peor a las
infecciones respiratorias bacterianas y virasicas, y puede mostrar reacciones
inflamatorias mas graves que compliquen el proceso infeccioso en los diversos érganos
en donde el virus actua lesionando el tejido.

Para abordar este tema, se cred un comité internacional especifico. Elaboré dos
encuestas que quedaron disponibles a principios de abril: una dirigida a familiares y
otra a profesionales médicos, con el fin de recoger y analizar el mayor nimero de
datos pertinentes. Se crearon subcomités de cardcter nacional, o continental, o
linglistico que se encargaron de conectar con instituciones e individuos, darles
instrucciones de cdmo hacer llegar las encuestas cada vez que surgiera un caso de
infeccidon de persona con sindrome de Down, y una vez cumplimentadas, cdmo y a
dénde remitir las respuestas a un centro con capacidad para gestionar los datos.

Se formd un subcomité de habla espanola que abarcara a Espafia e Iberoamérica,
encargandose Down Espafia de la gestidon de datos. Para hacer llegar la informacion se
contd con el apoyo logistico de Down Espafia, Fundacion Iberoamericana Down21 y
Fiadown.



Informacidn disponible a 27 de mayo de 2020
Preguntas

v ¢Cudles son los signos y sintomas en las personas hospitalizadas con COVID-19?
v' éSon diferentes los sintomas segun sea el grupo de edad?
v’ ¢Cudles son los resultados clinicos?

Datos obtenidos hasta el momento
1. Encuestas recibidas

El nimero de participantes hasta ahora (es decir, encuestas respondidas), ha sido 349.
De los cuales:

e Espafa: 40%

e Reino Unido: 20%

e Estados Unidos: 17%

e Francia: 11%

e Brasil: 6%

e Otros paises: 7%

Las encuestas han sido de dos tipos: una a responder por los familiares, y otra a
responder por el médico. La proporcion de respuestas, tanto de familiares como de
médicos, en funcidén de la distribucion por edades de las personas afectadas, ha sido la
siguiente (en azul la encuesta de familias; en rojo la encuesta del médico):

Distribucion por edad

0 1 2f 0 ar w0 0
Proporcion de encuestados (%)
M Familias W  Clinicos

Fig. 1. Distribucion de respuestas por edades a la encuesta familiar (azul) y médica (rojo).

2. Signos y sintomas de COVID-19 en las personas con sindrome de Down admitidas
al hospital

e Son parecidos a los de la poblacion general: fiebre, tos y falta de aire
e Son mas comunes los sintomas nasales



e Lafalta de aire va asociada a la admisidon en el hospital; es decir, es un sintoma
que precipita la admision al hospital.
En la figura se muestra la proporciéon con que aparecen los diversos signos y sintomas,
en funcién de cada grupo de edad.
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Fig. 2. Sintomas en pacientes con sindrome de Down admitidos al hospital, por edades. De arriba abajo:
fiebre, tos, falta de aire, signos nasales, diarrea, dolor de garganta, dolor de cabeza, nduseas o vémitos,
dolor abdominal. Edad (afios) en barras: en verde, 40 afios 0 mas; en azul: 20-39 afios; en rojo: 0 a 19
anos.

Para conocer mejor la incidencia de los signos y sintomas en los hospitalizados con
sindrome de Down, se analizaron los signos y sintomas en un estudio realizado en el
Reino Unido en el que se compararon los sintomas en los casos de la poblacién general
con los que tenian sindrome de Down.
e Los tres sintomas mds comunes no fueron diferentes para las distintas edades
e Los signos nasales y el dolor de garganta fueron mas frecuentes en el grupo
sindrome de Down de 0-19 afios
e Los sintomas gastricos y el dolor de cabeza fueron mas frecuentes en el grupo
sindrome de Down de 20-39 afios.
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Fig. 3. Sintomas en los pacientes admitidos al hospital. De arriba abajo: fiebre, tos, falta de aire, signos
nasales, diarrea, dolor de garganta, dolor de cabeza, nduseas o vomitos, dolor abdominal. Barras en
azul: poblacién general en el Reino Unido; barras en rojo: poblacién con sindrome de Down.

3. Desenlace clinico de COVID-19 en pacientes hospitalizados

e La proporcidon de muertes en pacientes con sindrome de Down hospitalizados
de nuestra muestra es similar a la de la poblacién general.
e Como en la poblacién general, mueren mas varones que mujeres.



Proporcion de fallecimientos por COVID19 en hospital
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Fig. 4. Proporcion de muertes por COVID-19 en el hospital, por sexos. De arriba abajo: Poblacién general
en Reino Unido, poblacidn general en la ciudad de Nueva York, poblacion general en Espafia, personas
con sindrome de Down. Barras en azul: varones; en rojo: mujeres.

e Elriesgo de desenlace fatal en la poblacion con sindrome de Down aumenta a
partir de la edad de 40 afos; antes que en la poblacidn general.
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Fig. 5. Proporcién de muertes por COVID-19 en el hospital, por edades. En azul, poblacién
general; en rojo: personas con sindrome de Down.

Limitaciones del estudio



1. Las encuestas estan basadas en las respuestas en un Unico momento. Algunas
personas estan todavia en el hospital.

2. El perfil de la salud se basa sélo en los pacientes hospitalizados, con el fin de poder
compararlo con el de la poblacién general. En un estudio posterior se analizaran los
dos: los que permanecieron en casa y los hospitalizados.

3. No disponemos de datos sobre si los que tenian sindrome de Down fueron enviados
al hospital con los mismos criterios para los mismos signos y sintomas. Los criterios
pueden, o no, haber sido diferentes.

4. Aunque esta es la muestra mds grande hasta la fecha, los nimeros son todavia
pequeiios por lo que las observaciones habran de ser confirmadas.

5. Conforme se reciban mas respuestas a las encuestas, podra analizarse la influencia
de posibles comorbilidades en cuanto a los riesgos y desenlaces clinicos.

Primeras conclusiones

» Vigilar los mismos sintomas que en la poblacién general. Ademas, en la
poblacién con sindrome de Down mas joven fijarse en los sintomas nasales.

» Proteger de manera especial a los pacientes mayores de 40 afios porque el
riesgo de mortalidad es mayor en esas personas que inician su envejecimiento.

» No es frecuente que las personas mas jovenes (<20 afios) presenten una
enfermedad grave.

» Se necesitan mas respuestas a la encuesta, con sus datos, para confirmar estas
conclusiones.

Comentarios de Down21

1. Es evidente la pobreza de respuestas conseguidas hasta ahora a una encuesta, que
constituye el eje fundamental del estudio en el que se quiere conocer de qué manera
afecta la pandemia COVID-19 a la poblacién con sindrome de Down. Faltan datos de
gran parte de Europa y de continentes enteros como son toda Latinoamérica, Asia,
Africa, Australia.

2. El ensayo es interesante y nos indica la necesidad de mejorar sustancialmente la
estrategia a emplear para futuros estudios, si realmente se quieren conocer
caracteristicas a escala mundial.

3. Pese a la pobreza de datos, ya surgen algunas conclusiones interesantes. Cobra
particular interés esta realidad: la mayor frecuencia de mortalidad en las personas con
sindrome de Down se aprecia ya a partir de los 40 afios; es decir, bastante antes que
en la poblacién general (unos 20 afos antes). Y cobra todo su sentido si se tiene en
cuenta que el envejecimiento en la poblacién con sindrome de Down se inicia unos 20
afios antes que en el resto de la poblacidn, incluida la que presenta otros tipos de
discapacidad intelectual.

4. Debe tenerse en cuenta, sin embargo, que los datos sobre mortalidad estan
tomados solamente en pacientes hospitalizados. Desconocemos todavia la mortalidad
en los domicilios.



5. Como estos son primeros datos y la encuesta sigue adelante, hemos de seguir su
curso con todo interés. En lo que al grupo hispanoparlante se refiere, hemos de
esforzarnos por animar a las personas y organizaciones del continente latinoamericano
a que, en la medida de sus posibilidades, recaben y hagan llegar cuanta informacién
puedan a través de la base comun establecida en Down Espafia: Coordinadora Coral
Manso, de Down Espaia: salud@sindromedown.net
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