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PRESENTACIÓN

Me complace presentar la Guía para la Atención a Personas con Síndrome de Down, que nace con el propósito de ser una herramienta eminentemente práctica para el profesional de Atención Primaria en la atención a dichos pacientes.

Esta guía se ha realizado para integrar a uno de los colectivos llamados vulnerables en la Sociedad. Aunque pueda parecer que lo que pretende es separar a este grupo de otros grupos con características sociales similares, nada más lejos de su intención principal, ya que, lo que persigue es prestarles una atención integral para su completa asunción por el sistema de salud y de esta forma ser tratados como a cualquier otra persona.

De hecho en muchos aspectos que podríamos observar en el desarrollo de estas personas que son superponibles a los aspectos que podríamos observar en el desarrollo de otros grupos, pero con las particularidades propias de cada edad que afectan a este colectivo. Las pequeñas dudas y los distintos matices que surgen en la consulta diaria con estos pacientes y el desconocimiento de cómo abordarlos por parte de los profesionales, han sido lo que nos ha impulsado a formar un grupo de trabajo con Médicos de Atención Primaria y Pediatras de Atención Primaria, que nos han dado sus puntos de vista y nos han formulado sus preguntas más frecuentes y de este modo hemos revisado y elaborado un material que, esperemos, va a facilitar enormemente la resolución de problemas que se nos plantean por parte de los pacientes o de sus familiares en la práctica clínica habitual.

La guía se divide en tres partes desde el punto de vista conceptual:

Una primera parte que aborda aspectos más sociales desde el momento mismo del nacimiento, desde la primera noticia y que ha elaborado la Federación de Síndrome de Down de Castilla y León, a cuyos miembros, representados por su Gerente D. Agustín Matía les debemos gratitud permanente por sus aportaciones y por la disponibilidad que han ofrecido por su parte.

La segunda parte comprende a la edad pediátrica, periodo decisivo en el desarrollo psicomotor de todas las personas, y en el que los cambios y la anticipación a los problemas es una pieza determinante en el posterior transcurso de la vida de todas las personas, cuanto menos en pacientes afectos de este síndrome.

Una tercera parte que se refiere a los problemas que pueden surgir en la edad adulta.

Resaltar que prácticamente todas las actividades que aquí ser recogen, tienen su continuidad en la Atención Especializada, por lo que la comunicación entre ambos niveles asistenciales debe hacerse de forma coordinada y estrecha para que aunque las exploraciones o tratamientos más específicos se realicen en el 2º nivel asistencial, el profesional de primaria se vea directamente implicado en el control y seguimiento de estos pacientes.

Finalmente mostrar nuestro agradecimiento de nuevo a la Federación de Síndrome de Down de castilla y León y a la Asociación Síndrome de Down de Valladolid (ASDOVA) por su colaboración desinteresada tanto aportando ideas, como material bibliográfico y resolviendo dudas práctica contando con los profesionales que trabajan de forma anónima con ellos.

Valladolid 20 de Octubre de 2004

Luis Miguel Cano Castro

Gerente de Atención Primaria

Valladolid Oeste

LA PRIMERA NOTICIA


El momento en el que los padres reciben la noticia de que su hijo presenta un trastorno del desarrollo o riesgo de padecerlo, queda firmemente grabado en su memoria con una importante huella de carácter emocional. Algunos estudios (Frude, 1991) sobre la aceptación del diagnóstico en familias con hijos discapacitados, demuestran que existe una reacción inmediata de shock, pánico y desintegración que puede canalizarse como culpa, depresión o ira.

La noticia irrumpe sobre una imagen ideal del hijo que desean o que creen que tienen, y abre paso a un duelo por dicha pérdida. Llama la atención cómo después de varios años aún mantienen la necesidad de contar cómo fue aquel momento y lo describen con todos los detalles. El impacto de carácter emocional da lugar a sentimientos muy fuertes que pueden dificultar o anular el juicio crítico.

La intervención en esta situación de crisis debe producir un cambio constructivo en la situación vital de las familias tan rápido como sea posible. Muchos son los errores que habitualmente cometemos los profesionales influidos por nuestras propias emociones de ansiedad o culpa, como: usar mensajes poco claros que confunden al receptor; informar a uno solo de los padres en situación de indefensión afectiva; informar sin que los padres conozcan aún al niño; no cuidar las mínimas condiciones de intimidad, dar excesiva información y toda de carácter negativo, etc.

Pero ¿cómo se debe dar la mala noticia?. Debemos pensar no sólo en lo que hay que decir sino también en cómo hay que decirlo. Debemos preguntarnos “¿Qué significa esa mala noticia para toda la familia?” (Navarro Góngora, 2002). El objetivo que pretendemos es dar información para resolver una situación de incertidumbre y cimentar un guión de esperanza. No hay un modo único de hacerlo, pero es conveniente tener en cuenta una serie de claves que pueden ayudar al profesional.

A. Desde el punto de vista del contenido del mensaje:

· Claves de anticipación: conocer la familia antes de darle una mala noticia resulta una estrategia especialmente valiosa cuando es posible. Al comenzar la conversación se utilizarán fórmulas que hagan anticipar la proximidad de un contenido amenazador, del tipo “a continuación les voy a hablar de algo que puede ser doloroso”, dejando un poco de tiempo para asimilar dicho comentario.

· Claves de significado: y efecto: informaremos con claridad y sencillez sobre el trastorno, la etiología del síndrome de Down y el efecto que tiene o puede tener en el niño/a. En primer momento no se dará excesiva información, sino aquella que resulte indispensable para no abrumar a la familia, y se dejará abierta la posibilidad de poder profundizar más cuando los padres lo consideren necesario. Conviene esperar a ser preguntado y, por supuesto, no decir nada que no sea verdad.

· Claves de pronóstico: en el caso posible, informaremos sobre el caso de que sea posible, informaremos sobre el pronóstico y la evolución del trastorno. Si no está claro mantendremos la incertidumbre sin generar expectativas desajustadas, ni positivas ni negativas. Uno de los aspectos que provocan más ansiedad en las familias es la incertidumbre respecto al pronóstico, variable que manejamos muy a menudo en su evolución. El profesional debe manifestar con honestidad la imposibilidad de definir un pronóstico.

· Claves de acción: Se informará sobre las posibilidades de acción a partir de ese momento en cuanto a: 1) tratamiento o intervención necesaria; 2) sobre los recursos disponibles, valorando positivamente la competencia de otros servicios con objeto de aumentar la seguridad de los padres; 3) sobre las pruebas o pasos necesarios para avanzar en el diagnóstico; y 4) la necesidad de que se cuiden los cuidadores, o sea de que aquellas personas que se ocuparán a partir de ese momento del niño/a deben buscar ayuda para poder asumir su tarea.

· Claves de expectativa positiva: se dará la noticia desde las capacidades y no exclusivamente desde las carencias, ya que las familias deben abrir alguna puerta a la esperanza sin que ello implique ignorar las dificultades. Con frecuencia suele ocurrir que se hace un listado de problemas reales e incluso de trastornos que pueden venir asociados al síndrome de Down aunque en el momento aún no se hayan identificado. Los padres reclaman su derecho a escuchar, en ese primer momento, lo que su niño/a sí podrá hacer, en lugar de los riesgos y los problemas a los que tendrá que enfrentarse.


B
Desde el punto de vista de la situación:
· Claves de lugar: la noticia se dará en un espacio que facilite la intimidad ante las reacciones iniciales que la noticia puede generar. Los padres deben poder sentarse y expresar su emociones.

· Claves de tiempo: se buscará el momento adecuado, lo más pronto posible siempre que el diagnóstico sea certero y, a ser posible, una vez que haya habido contacto de los padres con del niño y hayan podido establecer una primera relación; de este modo hablamos de un objeto de vínculo, no de un ser aún desconocido. Se dará a la familia el tiempo que necesite para reaccionar huyendo de conversaciones precipitadas. La información no se dará en una sola entrevista sino que esta primera es el inicio de un proceso en el que el profesional sanitario estará disponible para responder a las necesidades de la familia, y dará paso a una intervención más prolongada o a la derivación hacia otros servicios más especializados.

· Claves de apoyo emocional: se dará la noticia estando ambos padres presentes o, al menos, alguien cercano al receptor que pueda apoyarlo emocionalmente.


C
Desde el punto de vista de las actitudes del profesional médico:

· Claves de comunicación no verbal: se usarán los recursos gestuales, de ubicación espacial, de contacto físico y de mirada que favorezcan un clima de empatía y de confianza mutua. Se cuidará sobre todo la congruencia entre comunicación verbal y no verbal, de modo que el contenido del mensaje oral sea reforzado por la actitud expresada mediante gestos, miradas, etc.

· Claves de escucha: mediante respuestas en espejo, el profesional ayudará a los padres redefiniendo sus conductas, interpretando sus emociones, validando sus comportamientos en la situación de crisis, permitiendo la expresión de emociones de miedo, rabia, ansiedad, ira, tristeza o resentimiento, y conteniéndolas sin darles un significado de agresión contra el profesional. Debemos tolerar en silencio si éste se produce, y evitar a toda costa los juicios de valor.

· Claves de proximidad: se utilizará un lenguaje fácilmente comprensible, evitando tecnicismos que coloquen al profesional en la posición de experto. Se explicará todo aquello que el receptor no comprenda y se expresará disponibilidad y acercamiento emocional.

Generalmente son los profesionales del sector médico los responsables de dar la primera noticia. El profesional debe estar adecuadamente capacitado para dicha tarea con una formación específica en habilidades de afrontamiento que implique silencio, empatía, escucha y asertividad.

Sonsoles Perpiñan Guerras

“Atención Temprana. Niños con Síndrome de Down y otros problemas de desarrollo”. La intervención con familias en la AT. Pags 69-71
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ASPECTOS PSICO-SOCIALES DEL SINDROME DE DOWN


Cuando nace un niño con síndrome de Down se ha de pensar en él cómo en cualquier otro niño. Los niños que tienen síndrome de Down son seres humanos, que seguirán un proceso de desarrollo físico e intelectual con características propias y únicas, con un ritmo de crecimiento particular y con unas expectativas de futuro, como cualquier niño. 


En distintas culturas se ha atribuido distintos significados al hecho que naciese un niño con disminuciones físicas o psíquicas. Se han entendido de distintas formas a los niños y a las personas adultas con discapacidad, y también las diferentes sociedades se han relacionado con ellos de diversas formas. El síndrome de Down despierta sentimientos de desconcierto, lástima, curiosidad, ternura, simpatía... Se trata de sentimientos normales, que es preciso comprender y aceptar, al igual que es preciso luchar contra determinadas actitudes negativas, derivadas en su mayor parte del desconocimiento. 


Los profesionales que trabajan con personas con discapacidad tienen que recordar siempre que el nacimiento de un hijo con síndrome de Down supone un dolor para los padres, y que esto influye en las primeras relaciones que se establecen entre los padres y el recién nacido. Los padres se plantearán una serie de interrogantes, que en parte el profesional tendrá que responder. Pensarán en cómo se le debe hablar, cómo se le debe cuidar, cómo van a poder disfrutar de él, qué se espera que haga, y también pensarán, como es obvio, en el futuro de su hijo, que suele ser bastante mejor de lo que imaginan. Habrá que hablarles de todo eso y, al mismo tiempo, se habrán de tener en cuenta las dificultades que podrá presentar el propio niño, las posibles malformaciones congénitas, y los cuidados médicos que precisará. 


Los padres han de conocer que las respuestas del niño con síndrome de Down son más lentas. Esa lentitud en sus nuevas adquisiciones, puede producir un desencuentro entre los padres y el niño con síndrome de Down que, en ocasiones, puede alterar las primeras relaciones. Es importante no generalizar, no se les debe hablar de "estos niños", sino de su hijo, que aun presentando todos los rasgos propios del síndrome de Down, será distinto a todos los demás, porque no está escrito cómo será el futuro de ninguna persona con o sin síndrome de Down. 


El papel que juegan los padres del niño con síndrome de Down es muy importante para el desarrollo de sus capacidades. Los profesionales y especialistas no pueden sustituirles en su función y responsabilidad, tampoco ninguna acción terapéutica tendrá un efecto duradero si no se consigue su colaboración. Desde el momento en que el médico comunica a los padres la sospecha de que su hijo tiene síndrome de Down, con la confirmación posterior del diagnóstico mediante análisis cromosómico, éstos empiezan a plantearse una multitud de cuestiones relativas al futuro del niño, se les aparecen las imágenes confusas y generalmente negativas de otras personas con discapacidad. La angustia y la mezcla de sentimientos contradictorios respecto al hijo dificultan una relación cálida y distendida entre ellos y también con el profesional que les atiende. No es oportuno, es este momento, volcar sobre ellos un cúmulo de información sobre el síndrome de Down que ellos no sabrán asimilar. Es mejor esperar que la situación alcance una cierta estabilidad emocional y que los padres puedan ir asumiendo y aceptando nuestra ayuda. 

Una vez superado el choque inicial, la pareja estará predispuesta a informarse y a pedir el asesoramiento profesional, lo que les ayudará a aceptar al hijo y, al mismo tiempo, a ayudarle. En este momento es importante 

trasladar a los padres que la intervención profesional no tiene por qué privar al niño de su afecto, y que no es lo único que el niño necesita. 


En los últimos años se ha pasado desde una posición consistente en no hacer nada, "porque estos niños no pueden...", a hacerles practicar múltiples actividades para que hagan el máximo, olvidando muchas veces lo que el niño con síndrome de Down realmente puede y debe hacer. Suele ser difícil encontrar un equilibrio, en parte por el desconocimiento de lo que es propio del síndrome y de lo que se da en cualquier niño, y por esto es importante que los padres consulten a los profesionales, que expongan las dudas que tienen respecto a la salud y al comportamiento de su hijo, y que comprendan que es el propio niño el que ha de marcar la pauta, con sus cualidades y limitaciones. 


No es difícil reconocer un niño con síndrome de Down, pero fácilmente se olvida que existen más similitudes que diferencias con los demás niños. Aunque presenten en común la apariencia física, los niños con síndrome de Down tienen algo más que un cromosoma 21 de más. Además de las características que pondrá de manifiesto el síndrome, cada niño hereda muchos rasgos de los padres. Normalmente se tiene la creencia de que son niños tranquilos y afectuosos, o que pueden ser agresivos, o que les gusta sobre todo la música, olvidando que cada niño con síndrome de Down tendrá su propio carácter e intereses. El niño nace con una información genética alterada, pero no tenemos que caer en la creencia que eso guiará por completo su desarrollo biológico. 


Es bien sabido que los primeros años de la vida del niño son muy importantes para conseguir un desarrollo adecuado. La estimulación precoz y otras intervenciones terapéuticas, que han de facilitar el desarrollo del niño con síndrome de Down, son los únicos instrumentos válidos para su tratamiento. 


En un primer estadio, los profesionales pretendieron apartar a las personas con síndrome de Down para descargar a las familias, proteger a la persona con síndrome de Down de la sociedad y proteger también a la sociedad de la persona con síndrome de Down. Hoy, por el contrario, la tendencia predominante es la integración social y escolar como medio para conseguir un mayor desarrollo de sus capacidades y una mayor aceptación social al observar el entorno la perfecta adaptación de las personas con síndrome de Down 


La integración social y escolar de los niños con síndrome de Down en centros de educación ordinarios es una realidad. No hace muchos años la gente creía que los niños con síndrome de Down no podían ir a la escuela y serían incapaces de aprender a leer o escribir. Al cabo de unos años, la escolarización de estos niños está dando sus frutos, con resultados bastante satisfactorios. El proceso de integración escolar, incluyendo términos como normalización, ha sido posible gracias a una serie de factores que han proporcionado una nueva forma de entender la educación de las personas con discapacidad. Entre estos factores tenemos los avances en los tratamientos médicos que favorecen mayores cotas de salud de estas personas. También han influido los avances en las ciencias psicológicas y pedagógicas, que conducen al desarrollo de mejores posibilidades de aprendizaje. El hecho de considerar que la inteligencia, no es algo estático, sino dinámico, y el importante trabajo de concienciación social desarrollado, han sido factores que también han influido. 

La adolescencia de las personas con síndrome de Down constituye un periodo largo y arduo. Como en cualquier otro chico, este periodo está marcado por la inestabilidad, como consecuencia de dejar de ser niño para hacerse adulto. La forma de vestir y las aficiones, son los vehículos que sirven para canalizar sus inquietudes. Al final de la adolescencia, el joven debe haber alcanzado un sentimiento de individualidad relativamente estable. La persona con síndrome de Down también debe resolver los conflictos que le suscita el crecimiento puberal, probablemente no se planteará con la misma intensidad las reflexiones y las luchas internas de otros adolescentes. Con frecuencia, la dinámica familiar, por el miedo al fracaso del hijo o a sus pobres expectativas, refuerza su dependencia y obstaculiza un proceso que es siempre desestabilizador e inquietante. 


Es difícil saber el concepto y la vivencia de su discapacidad que puede llegar a elaborar un chico con síndrome de Down. Durante su infancia ha ido descubriendo sus peculiares y sucesivas dificultades en la realización o el dominio de situaciones, trabajos etc. Al principio de la adolescencia quizás ya empezará a relacionar estas dificultades con aspectos que hacen referencia al síndrome de Down. En ese momento hay que responder con claridad y sensibilidad. 


En este periodo del desarrollo personal uno de los problemas que se presenta a la familia es cómo canalizar la sexualidad de la persona con síndrome de Down. En estos últimos años, se ha producido un importante cambio en la consideración y la vivencia de la sexualidad, también se han ampliado los límites de tolerancia y aceptación. La sexualidad se desarrolla de la misma forma en una persona con o sin síndrome de Down. Por este motivo también debe aprender a conducir sus propios impulsos y sentimientos. 


No hace muchos años, los niños y adultos con síndrome de Down permanecían en su casa y sus posibilidades de aprender y conocer el mundo que les rodea se limitaba a las referidas por los padres. La autonomía social de cualquier persona se inicia en la infancia, por esa razón se les ha de educar en los hábitos alimentarios, de higiene, etc., algo que se ha de reforzar en la adolescencia. Es muy importante que en la adolescencia se amplíe la autonomía personal a la vida en sociedad. Se les ha de dar facilidades para que aprendan a situarse y circular por su entorno utilizando los servicios públicos, y que puedan tener independencia de los padres y los hermanos. Otro aspecto complejo de la autonomía social es la capacidad para desarrollar un círculo de amistades sociales. Las personas con síndrome de Down también pueden seguir las modas propias de su edad y tener aficiones diversas, la música, el cine, el deporte, etc. 


Otro aspecto importante de la integración social es la incorporación al mundo laboral en trabajo ordinario. La experiencia demuestra que las personas que están trabajando en la empresa ordinaria, no sólo adquieren una serie de conocimientos técnicos del puesto de trabajo, sino que también evolucionan en otras facetas de la vida. El hecho de convivir con otras personas en el trabajo y tener que establecer un nuevo tipo de relaciones favorece el crecimiento y la maduración personal. La integración laboral exige una madurez personal y autonomía social, además de la cualificación profesional. 


Una de las últimas metas personales y sociales que han alcanzado las personas con síndrome de Down es el poder acceder a una vida autónoma en su propio hogar. Esto refleja los cambios producidos en la concepción de disminución que tiene la sociedad. El apoyo a este proyecto de vida implica respaldar la autonomía de la persona con síndrome de Down. Los problemas propios de las familias, la edad de los padres, los problemas de salud, etc. son motivos que han llevado a pensar en alternativas de vivienda para la persona con discapacidad. 

1. HASTA LOS 6 MESES

Exploración clínica. Se realiza en hospital, con especial referencia a:

· Confirmación del diagnóstico del síndrome de Down.

· Estudio cromosómico mediante cariotipo o hibridación "in situ" (FISH). 

· Determinación de si se trata de una trisomía regular, en mosaico o por  traslocación. 

· Estudio genético familiar opcional y asesoramiento. 

· Exploración general del recién nacido, prestando una especial atención a los siguientes puntos: 

· Posibles malformaciones congénitas externas e internas 

· Crecimiento, peso y perímetro craneal de acuerdo con las tablas específicas para el síndrome de Down (ver gráficas). 

· Exploración neurológica con especial referencia al tono muscular. 

· Estudio cardiológico clínico y mediante ecocardiografía y otros métodos. 

· Exploración oftalmológica:

- Detección precoz de cataratas congénitas. 

· Exploración del aparato auditivo:

· Detección precoz de hipoacusia. 

·  Prevención de otitis

Exploraciones complementarias necesarias en este periodo:

· Cariotipo-FISH. 

· Estudio cardiológico. 

· Estudio oftalmológico. 

· Exploración auditiva. 


Durante los primeros seis meses se deben realizar, además, los controles y vacunaciones (calendario) habituales para cualquier niño de esta edad. 

2. ENTRE 6 Y 12 MESES

Exploración clínica, con especial refrerencia a:

· Valoración del estado general y nutricional. 

· Crecimiento, peso y perímetro craneal, de acuerdo con las tablas específicas para el síndrome de Down (ver gráficas pag. 40 y siguientes). 

· Valoración del desarrollo psicomotor. (Test de Denver) 

· Órganos genitales: comprobar el descenso de los testículos. 

· Exploración oftalmológica, cataratas congénitas 

· Exploración otológica:

· Hipoacusia 

· Prevención de otitis

Exploraciones complementarias necesarias en este periodo:

· Determinación del nivel de hormonas tiroideas. En caso de hipotiroidismo subclínico, determinar anticuerpos antitiroideos. En caso de hipotiroidismo subclínico con anticuerpos antitiroideos positivos, se debe remitir al especialista de endocrinología. 

3. ENTRE 1 Y 5 AÑOS.


Exploración clínica, con especial referencia a:

· Valoración del estado general y nutricional. 

· Crecimiento, peso y perímetro craneal, de acuerdo con las tablas específicas para el síndrome de Down (gráficas). 

· Exploración oftalmológica. 

· Exploración otológica. 

· Dentición: (Ver orientaciones sobre higiene dental en página 39).

· Observación de deambulación, vigilancia de laxitud de caderas.

Exploraciones complementarias necesarias en este periodo:

· Determinación anual del nivel de hormonas tiroideas. En caso de hipotiroidismo subclínico, determinar anticuerpos antitiroideos. En caso de hipotiroidismo subclínico con anticuerpos antitiroideos positivos, se debe remitir al especialista de endocrinología. 

· Exploración hematológica. Hemograma. Existe mayor riesgo de Leucemias. 

· Despistaje de celiaquía a los 3-4 años. IgA antiendomisio y antitransglutaminasa t. 

· Estudio de la columna cervical para descartar inestabilidad atlanto-axoidea. Radiografía en posición de flexión, extensión y neutra a los 4-5 años. En caso de anomalía se recomienda estudio TC-tridimensional. 

· RX ambas caderas si se detecta inestabilidad o laxitud de caderas.

Recuerde que es importante:

· Control de hábitos higiénicos y de salud. 

· Seguir el calendario de vacunación (ver calendario). 

· Evaluación de los trastornos del sueño. 

· Revisión anual de la visión, descartando los defectos de refracción (miopía, hipermetropía, etc.). 

· Valoración anual general de la audición, para descartar posibles patologías, utilizando las pruebas complementarias que sean precisas (potenciales evocados, impedanciometría, etc.). 

· Coordinación con los servicios de atención temprana 

· Valoración del desarrollo psicomotor: marcha, bipedestación, adquisición del habla... 

· Educación para la salud. 


Durante este periodo se deben realizar exploraciones generales (vigilancia clínica) anuales, así como los controles habituales para cualquier niño de esta edad. 

4. ENTRE 6 Y 12 AÑOS.

Exploración clínica, con especial referencia a:

· Valoración del estado general. 

· Crecimiento, peso, de acuerdo con las tablas específicas para el síndrome de Down (ver gráficas). Especial atención a la obesidad. 

· Exploración oftalmológica cada dos años: 

· Cataratas

· Defectos de refracción

· Control odontológico anual.: 

· Retraso de dentición.

· Dentición incompleta.

· Educación SBD

· Defectos de cierre de paladar. 

· Valoración neurológica. 

· Revisión Neurop

· Epilepsia

· Defecto de circulación de LCR

· Vigilancia clínica cada dos años de la patología ortopédica habitual. 

· Valoración de apnea del sueño 

Exploraciones complementarias necesarias en este periodo:

· Determinación anual del nivel de hormonas tiroideas. En caso de hipotiroidismo subclínico, determinar anticuerpos antitiroideos. En caso de hipotiroidismo subclínico con anticuerpos antitiroideos positivos, se debe remitir al especialista de endocrinología. 

· Exploración hematológica. Hemograma. 

· Despistaje de celiaquía a los 6-7 años. IgA antiendomisio y antitransglutaminasa t. 

· Valoración cardiológica; ecocardiograma a los 10-12 años HOSPITAL

Recuerde que es importante:

· Control de hábitos higiénicos y de salud. 

· Seguir el calendario de vacunación (ver calendario). 

· Evaluación de los trastornos del sueño. 

· Revisión anual de la visión, descartando los defectos de refracción (miopía, hipermetropía, etc.). 

· Valoración cada dos años general de la audición, para descartar posibles patologías, utilizando las pruebas complementarias que sean precisas (potenciales evocados, impedanciometría, etc.). 

· Coordinación con los servicios de apoyo a la escolarización. 

· Valoración del desarrollo psicomotor: marcha, desarrollo del lenguaje... 

· Educación para la salud. 

Durante este periodo se deben realizar exploraciones generales (vigilancia clínica) anuales, así como los controles habituales para cualquier niño de esta edad. 

5. ENTRE 13 Y 17 AÑOS.

Exploración clínica, con especial referencia a:

· Valoración del estado general. 

· Crecimiento, peso, de acuerdo con las tablas específicas para el síndrome de Down (gráficas). 

· Exploración oftalmológica cada dos años. 

· Control odontológico anual. 

· Valoración neurológica:.

  -Trastorno de la marcha 

-Valorar capacidad intelectual.

· Trastorno de la verdad, captación intelectual

· Valoración del desarrollo sexual. Exploración ginecológica

· Vigilancia clínica cada dos años de la patología osteo-articular habitual. 

Exploraciones complementarias necesarias en este periodo:

· Determinación anual del nivel de hormonas tiroideas. En caso de hipotiroidismo subclínico, determinar anticuerpos antitiroideos. En caso de hipotiroidismo subclínico con anticuerpos antitiroideos positivos, se debe remitir al especialista de endocrinología. 

· Exploración hematológica. Hemograma. 

· Estudio de la columna cervical. Radiografía en posición de flexión, extensión y neutra a los 15-16 años. En caso de anomalía se recomienda estudio TC-tridimensional. 

Recuerde que es importante:

· Control de hábitos higiénicos y de salud. 

· Seguir el calendario de vacunación (ver calendario). 

· Evaluación de los trastornos del sueño. 

· Revisión anual de la visión, descartando los defectos de refracción (miopía, hipermetropía, etc.). 

· Valoración cada dos años general de la audición, para descartar posibles patologías, utilizando las pruebas complementarias que sean precisas (potenciales evocados, impedanciometría, etc.). 

· Coordinación con los servicios de apoyo a la escolarización. 

· Valoración del desarrollo psicomotor. 

· Control de la maduración de la personalidad (sexualidad, comportamiento familiar, social, etc.). 

· Educación para la salud. 


Durante este periodo se deben realizar exploraciones generales (vigilancia clínica) anuales, así como los controles habituales para cualquier niño de esta edad. 

TABLA RESUMEN DE CUIDADOS NECESARIOS

	
	Hasta 6 meses
	De 6 a 12 meses
	De 1 a 5 años
	De 6 a 12 años
	De 13 a 17 años

	
	Recien Nacido


	2Meses
	4Meses
	6Meses
	9Meses
	12Meses
	2años
	3años
	4años
	5años
	6años
	7años
	8años
	9años
	10años
	11años
	12años
	13

años
	14

años
	15

años
	16

años
	17

años

	Estado General (vigilancia clínica) 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Estudio Cromosómico
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Estudio Genético familiar
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Crecimiento peso y perímetro craneal
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Estado nutricional
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Madurez Psicomotora
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Órganos Genitales
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Cariotipo-FISH
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Estudio cardiológico
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Exploración oftalmológica
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Exploración auditiva
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Hormonas tiroideas
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Control Odontológico
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Valoración Neurológica
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Hemograma
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Despistaje de celiaquía
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Columna cervical
	
	
	
	IIIIIIII
	IIIIIIII
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	



6.EDAD ADULTA

Exploración clínica, con especial referencia a:

· Valoración del estado general. 

· Control del peso (prestar atención a la obesidad). 

· Exploración oftalmológica cada dos años. 

· Control odontológico anual. 

· Valoración neurológica. Cada 5 años hasta los 40 y desde entonces cada 3 años

· Vigilancia clínica cada dos años de la patología ortopédica. 

· Valorar anticoncepción.

· Valoración psicologica. – Trastorno de comportamiento.

Exploraciones complementarias necesarias en este periodo:

· Determinación anual del nivel de hormonas tiroideas. En caso de hipotiroidismo subclínico, determinar anticuerpos antitiroideos. En caso de hipotiroidismo subclínico con anticuerpos antitiroideos positivos, se debe remitir al especialista de endocrinología. 

· Exploración hematológica. Hemograma. 

Recuerde que es importante:

· Control de hábitos higiénicos y de salud. 

· Seguir el calendario de vacunación del adulto. 

· Evaluación de los trastornos del sueño. 

· Revisión anual de la visión, descartando los defectos de refracción (miopía, hipermetropía, etc.). 

· Valoración cada dos años general de la audición, para descartar posibles patologías, utilizando las pruebas complementarias que sean precisas (potenciales evocados, impedanciometría, etc.). 

· Valoración cardiológica cada 10 años hasta los 40 y cada 5 a partir de los 40.

· Controles ginecológicos completos habituales, revisión mamaria. 

· Evaluación de la aparición de trastornos psiquiátricos. 

· Coordinación con los servicios de apoyo a la integración social, laboral, etc. 

· Educación para la salud. 


En la edad adulta se debe realizar una exploración general (vigilancia clínica) anual. 

ANEXO I

EL CORAZÓN


Aproximadamente un 50% de los niños con síndrome de Down presentan cardiopatía congénita. La alteración más común son los defectos completos de la pared auriculoventricular. Es importante tener en cuenta que puede haber defectos graves sin que se aprecien soplos cardíacos. 


La cirugía reparadora, que se debe realizar a la edad recomendada según la patología previo diagnóstico precoz e individual, puede prevenir complicaciones graves, como la presencia precoz de hipertensión arterial pulmonar. Esta complicación se produce antes en el niño con síndrome de Down que en otros niños con las mismas patologías cardíacas, pudiendo comenzar incluso en los 6 primeros meses de vida. La calidad de vida del paciente no operado que desarrolla una obstrucción vasculopulmonar disminuye ostensiblemente. 



Las intervenciones quirúrgicas cardíacas presentan unos resultados similares en los niños con síndrome de Down y en el resto de los niños, con una supervivencia de entre el 80 y el 90 por ciento. 


Se recomienda la realización de ecocardiograma al recién nacido y a los 10-12 años, así como no descuidar las exploraciones en la edad adulta por la mayor incidencia de patologías como el prolapso mitral. 

OÍDO, AUDICIÓN


La mayoría de los niños con síndrome de Down tienen conductos auditivos muy cortos, lo que hace difícil que se les pueda explorar con el instrumental con el que normalmente se dispone en la consulta de un pediatra general. De ahí que se recomiende que el niño sea explorado por el especialista de garganta, nariz y oído, con el fin de que pueda analizar la membrana timpánica mediante otoscopio microscópico. Es necesario que sea el especialista quien valore todo niño que muestre una alteración en la evaluación audiológica o en el timpanograma, de modo que pueda tratar con las medidas adecuadas las causas de la pérdida de audición. 



Ya en el periodo neonatal puede haber acumulación de líquido en el oído medio; si se practican convenientemente (incluso agresivamente) los tratamientos otológicos, se conseguirá reducir las repercusiones de la pérdida de audición sobre el desarrollo del lenguaje. 


La pérdida de audición es frecuente en las personas con síndrome de Down. En los lactantes y niños la pérdida de audición puede ser de carácter neurosensorial, de conducción (por otitis media), o de ambos tipos. A todos los lactantes con síndrome de Down se les debe practicar una evaluación de potenciales evocados auditivos dentro de los 6 primeros meses de vida; después son más apropiadas las pruebas de valoración basadas en reflejos conductuales. Posteriormente han de hacerse valoraciones audiológicas si la situación clínica lo requiere. 

Es importante la detección temprana de los problemas de audición, pues ello permitirá reducir sus repercusiones sobre el desarrollo del lenguaje. 


En ocasiones, la perdida de audición comienza en la segunda década de la vida de las personas con síndrome de Down. Si no se la detecta y corrige precozmente, puede ocasionar conductas desajustadas que serán mal interpretadas y diagnosticadas como si correspondieran a una alteración psiquiátrica. 


VÍAS RESPIRATORIAS


En los niños y adultos con síndrome de Down son frecuentes los problemas obstructivos de las vías respiratorias. Los síntomas de estos problemas son el ronquido, las malas posturas para dormir (sentados o doblados hacia delante con la cabeza sobre las rodillas), el cansancio durante el día, la reaparición de la siesta en niños mayores y la presencia de cambios de conducta. Si aparecen estos síntomas conviene realizar una historia exhaustiva (tratando de encontrar específicamente si hay apnea del sueño), con exploración de las amígdalas, y consultar con el especialista en ORL para que explore las adenoides. 


Se deben valorar las posibles alteraciones del sueño debidas a trastornos de vías respiratorias. Se trata de evitar cuadros de hipoxemia que puedan evolucionar hacia un cor pulmonale, por lo que puede ser necesaria la intervención quirúrgica de amígdalas y adenoides. También se dan con frecuencia las sinusitis, que exigen un tratamiento vigoroso. 

OJOS VISIÓN

Las cataratas congénitas son un problema poco frecuente, pero grave, en los recién nacidos con síndrome de Down. Si se aprecia una pérdida del fondo de ojo hay que consultar de inmediato con el oftalmólogo pediátrico; lo mismo si hay estrabismo o nistagmo.

Las exploraciones rutinarias de la visión se deben comenzar a los 6-12 meses de edad, y repetirlas después anualmente hasta los seis años, y posteriormente con periodicidad cada dos años. Son corrientes los errores de refracción, que podrán ser detectados mediante estas exploraciones; también se podrán detectar otras alteraciones más raras, como el queratocono. Puede haber estenosis del conducto nasolagrimal, que hace que el ojo “llore”, y son frecuentes las blefaritis y conjuntivitis.

PATOLOGÍA OSTEOARTICULAR


Puede existir inestabilidad atlantoaxial en algunas personas con síndrome de Down. En general, se la define por la existencia de un espacio de 5 mm. o más entre el atlas y la apófisis odontoides del axis, medida en radiografía lateral de la columna cervical en posición de flexión, neutra y de extensión. En caso de que se aprecie aumento de tamaño, debe confirmarse con Tomografía Computerizada (TC) tridimensional. 


El diagnóstico de esta inestabilidad atlantoaxial es motivo de controversia, ya que la mayoría de las personas que la presentan no tiene síntomas ni los tendrá nunca. La conducta más lógica es estar atento a cualquier síntoma de comprensión medular (tortícolis, alteraciones de la marcha, pérdidas sensoriales, alteraciones de la defecación y la micción, etc.). El examen neurológico clínico es el método que proporciona mejor información. 



También debe prestarse atención al estudio y valoración de otras patologías osteoarticulares en columna vertebral, raquis, cadera, rodilla y pies. 


Las escoliosis detectadas suelen ser secundarias a malas posturas y se presentan principalmente en la región toracolumbar siendo generalmente de grado ligero. 


La luxación de cadera presenta, en los niños pequeños con síndrome de Down, una frecuencia similar al resto de la población. En edades más tardías (adolescencia o edad adulta) sí parece apreciarse una mayor incidencia en las personas con síndrome de Down, pudiendo presentar acetábulos normales o displásicos. Se pueden producir luxaciones sin necesidad de traumatismos. Esta patología se manifiesta por trastornos en la marcha y, en ocasiones, por la dificultad para cargar peso. 


La inestabilidad de la rótula es un problema frecuente, que puede dar lugar a una luxación irreductible, aunque generalmente es bien tolerada y no hay trastornos en la marcha. 


Los pies planos, que son un hallazgo clínico frecuente en las personas con síndrome de Down, pueden ser dolorosos o no. En caso de ser dolorosos, habrá que valorar un tratamiento ortopédico y/o quirúrgico para favorecer la marcha autónoma y aliviar el dolor. 


FUNCIÓN ENDOCRINA


En las personas con síndrome de Down de cualquier edad está aumentada la incidencia de las alteraciones tiroideas. Es importante detectarlas, porque tanto el crecimiento del cuerpo como el desarrollo de la función cognitiva requieren que los niveles de hormona tiroidea sean normales.

Los signos de hipotiroidismo pueden ser muy tenues en las personas con síndrome de Down, por lo que a veces pasan desapercibidos. De ahí que se recomiendela exploración anual mediante valoración de TSH; y puesto que son corrientes los problemas de autoinmunidad en las personas con síndrome de Down, será preciso también analizar anticuerpos tiroideos en los niños pequeños presentan valores de TSH ligeramente anormales, siendo normales los de T4. Esto parece reflejar  un problema de neuroregulación de la TSH.

Con TSH elevada puede haber hipotiroidismo subclínico, en cuyo caso procede la remisión al especialista. Se han descrito también casos de hipertiroidismo, que han de ser  tratados por especialistas. 

La hormona del crecimiento sólo se debe administrar en caso de déficit confirmado de dicha hormona.


FUNCIÓN DIGESTIVA


Los lactantes con síndrome de Down pueden tener problemas con la alimentación desde el nacimiento; es preciso tenerlo en cuenta para que en los programas de atención temprana se cuide este aspecto, recurriendo si es preciso a profesionales especializados en nutrición.

a) Malformaciones congénitas

La presencia de estenosis o atresias digestivas es más frecuente (12%)En los recién nacidos con síndrome de Down. Su diagnóstico debe evocarse ante la presencia de signos de obstrucción digestiva alta en los niños con Trisomía.21. También se presenta con mayor frecuencia la Enfermedad de Hirschprung o Megacolon congénito (<1%), que puede ponerse de manifiesto al nacimiento o en cualquier otro momento de la infancia en forma de estreñimiento pertinaz. Por otro lado, el estreñimiento, en ausencia de aganglionismo, es un hallazgo frecuente en personas con síndrome de Down y se relaciona con el tipo de alimentación y la hipotonía muscular. En presencia de estreñimiento pertinaz, se debe descartar la presencia de megacolon agangliónico.

b) Celiaquía

Como otras enfermedades de carácter autoinmune, la deliaquía es más frecuente en las personas con síndrome de Down que en la población general. Aunque su incidencia es variable, se considera que esta enfermedad se debe descartar en todas las personas con trisomía 21, independientemente de la presencia de otros síntomas o signos de mala absorción intestinal. Se considera suficiente la realización de dos determinaciones de anticuerpos de tipo IgA antiendomisio o antitransglutaminasa, a los 3-4 años y a los 6-7. Si no existe elevación  de estos anticuerpos, n es necesaria la realización de nuevas pruebas, siempre que se haya descartado previamente la existencia de un déficit de IgA.


TRASTORNOS ODONTOESTOMATOLÓGICOS

Tienen menos tendencia a la caries pero no debemos descuidar las medidas profilácticas habituales. Lo que sí presentan son multitud de cuadros de malposición, agenesia, erupción retrasada, maloclusión, formas alteradas, etc. La primera visita despenderá de la erupción dental y el modo en que lo haga, y los controles como para cualquier persona serán de por vida.

Aquí hay que ser muy cautos: ni sirve el “total para qué arreglarlo” ni el “todo perfecto”. El criterio que nos debe marcar la pauta es el de la funcionalidad. La boca como estructura, con la lengua, dientes, paladar, son la primera porción de los aparatos digestivo, respiratorio y fonatorio. Las actuaciones a ese nivel irán encaminadas a mejorar las funciones de masticación y deglución, de la respiración y del habla. Todo esto ha de primar sobre la estética, pero tampoco nos debemos olvidar de ella. Lo que sí que hay que dejar para situaciones muy especiales son los métodos cruentos de ortodoncia necesarios en unas ocasiones pero prescindibles en otras. El niño no entenderá el porqué de ese castigo que le imponen sus padres.

En ocasiones, problemas digestivos son debidos a un mal proceso de trituración del alimento, o problemas anatómicos pueden dificultar la logopedia o inducir el SAOS, por lo que deberá haber íntima relación entre los profesionales relacionados con estos temas.

PIEL

Los problemas cutáneos que con mayor frecuencia afectan a las personas con síndrome de Down son los trastornos tróficos de la piel como la xerosis (pial seca) y la quelitis comisural. Dentro del grupo de las alteraciones autoinmunes es común la alopecia areata. Se debe tener especial cuidado en la higiene de la piel, ya que aparecen habitualmente piodermitis y forunculosis, especialmente a partir de la pubertad.

GINECOLOGÍA


Toda joven entre los 17 y 20 años debería someterse a una exploración ginecológica rutinaria, incluido un frotis de Papanicolau si tiene actividad sexual. Aunque generalmente se recomienda repetir los frotis cada tres años, no es necesario efectuarlo con esta frecuencia a la mujer con síndrome de Down que no tenga actividad sexual y no presente síntomas. Habrá que valorar los beneficios de la exploración frente al riesgo de traumatizar a la paciente. 


Debe plantearse en el momento y el sistema más adecuado para la utilización de un método de anticoncepción, para lo que deberá contarse con la opinión de otros profesionales implicados en su educación. 

INMUNIDAD E INFECCIONES


Existe un mayor índice de infecciones en las personas con síndrome de Down, sobre todo a nivel de vías respiratorias. Esta mayor incidencia se debe más a la conformación anatómica del macizo facial que a un defecto del sistema inmune. Eventualmente, en caso de infecciones repetidas en otras localizaciones corporales, se realizará un estudio básico de la inmunidad. 


Algunos recién nacidos con síndrome de Down pueden presentar un trastorno de la hematopoyesis, semejante a la leucemia, que en la mayor parte de los casos remite espontáneamente. 


También se ha descrito una mayor incidencia de leucemia en los primeros años de vida. Es importante el diagnóstico precoz, porque la respuesta al tratamiento es excelente. 

GENÉTICA


La recurrencia de síndrome de Down es muy baja, alrededor del 1%, pero es importante consultar al genetista porque existen casos donde la probabilidad de que se repita el nacimiento de un hijo con síndrome de Down es más alta. 


A pesar de que el bebé tenga los rasgos típicos del síndrome, lo que determina la existencia o no de síndrome de Down es el cariotipo u otras técnicas diagnósticas, como la hibridación "in situ" (FISH). Estas técnicas son, también, las que permiten determinar el tipo de alteración cromosómica presente, si se trata de la forma en mosaico, por traslocación o si es una trisomia regular, que es la más frecuente. Los estudios genéticos han de hacerse lo antes posible para confirmar el síndrome de Down y siempre que exista una duda diagnóstica. En casos de traslocaciones es necesario hacer un estudio familiar. 

DESARROLLO (INCLUIDOS EL HABLA Y EL LENGUAJE)


Los programas de intervención temprana están diseñados para potenciar y enriquecer en su conjunto el desarrollo, y abarcan la alimentación, la motricidad gruesa y fina, el lenguaje y la comunicación, la cognición y el desarrollo personal y social. También tienen por objeto intervenir sobre la familia y el entorno para facilitar la plena aceptación del niño y la mejor comprensión de su problema. 


Los niños con síndrome de Down se caracterizan porque tienen una dificultad para adquirir las habilidades de producción del lenguaje, que contrasta con sus capacidades para comprenderlo. Esto se debe a que sus capacidades expresivas se desarrollan más lentamente que las comprensivas y cognitivas. 


Las dificultades en la producción del lenguaje oral tienen múltiples causas, como problemas en la coordinación muscular del habla (hipotonía muscular y coordinación de los movimientos músculo-articulares, paladar ojival, macroglosia, mala implantación dentaria…), así como dificultades en el manejo de la memoria de trabajo (necesaria para encontrar mentalmente las palabras idóneas para la información que queremos transmitir). Estos problemas se resuelven de forma adecuada con los programas de atención temprana que utilizan muy precozmente sistemas alternativos y aumentativos de comunicación que va a permitir a niño comunicarse adecuadamente durante el periodo de maduración neurológico-cognitivo del aparato fonatorio. 


En líneas generales, con un programa de atención temprana y logopedia adecuado a cada edad, la persona con síndrome de Down desarrolla, en la mayoría de los casos, un nivel adecuado en la funcionalidad del lenguaje oral. Es muy importante saber que debido a estas características, las personas con síndrome de Down tendrán tendencia a usar frases cortas y a un mayor tiempo de latencia en la respuesta, por lo que hemos de darles tiempo para expresarse (sin interrumpirles ni apremiarles, lo que suele traer consecuencias negativas). 

DISCAPACIDAD INTELECTUAL


Las personas con Sindrome de Down pueden presentar discapacidad intelectual, siendo ésta muy variable entre individuos. Hoy en día la capacidad intelectual se entiende como inteligencia multidimensional y adaptativa. Las personas con síndrome de Down presentan generalmente retraso en el desarrollo de la inteligencia conceptual (también llamada académica o analítica: uso de símbolos, desarrollo del lenguaje y resolución de problemas); sin embargo los aspectos sociales (relaciones humanas y habilidades sociales) y adaptativos de la inteligencia (adaptación con éxito al entorno en el que encuentran) suelen estar menos afectados. 


Gracias a los programas de intervención temprana y a los buenos resultados que de ellos se obtienen, se va cambiando el concepto estigmático, individual y estático de la discapacidad intelectual (retraso mental) por un concepto más acertado que incluye, en la esfera individual, un carácter dinámico y multifactorial de las limitaciones funcionales de la persona, que mejorarán con los apoyos necesarios y la madurez funcional del organismo, y, en la esfera social, una reducción del desajuste entre las necesidades del entorno físico-social y las limitaciones adaptativas del individuo. 


Con los apoyos adecuados y el seguimiento de un programa individualizado de atención temprana, una persona con síndrome de Down puede alcanzar unas cotas de desarrollo suficientes para llevar una vida adaptada íntegramente al entorno social (escolar y laboral) y con ello conseguir un nivel elevado de calidad de vida y bienestar personal. 

ALTERACIONES PSIQUIÁTRICAS EN LOS ADULTOS


Ante un declive en la actividad de una persona adulta con síndrome de Down hay que pensar en la posibilidad de que exista una alteración psiquiátrica, una vez descartados los problemas médicos como una infección, una enfermedad tiroidea, o una pérdida o disminución de la capacidad sensorial. Si bien la enfermedad de Alzheimer puede ser la causa de un declive funcional, hay que considerar también otros problemas que son tratables, como por ejemplo la depresión, los trastornos bipolares (de manía o depresión), o las situaciones de tristeza exagerada. Son indicios de depresión la existencia de un estado de tristeza o agitación que dure más de dos semanas, las alteraciones del sueño, los brotes de llanto, la pérdida de gusto por actividades que anteriormente le agradaban, el aislamiento. Algunas personas pueden iniciar o incrementar conductas de autolesión. Se tendrá también en cuenta, aunque no sea esencial, la existencia de antecedentes familiares. Algunas personas responden al tratamiento con antidepresivos pero otras pueden necesitar terapias más potentes. 


Hasta hace poco no se habían descrito trastornos bipolares en las personas con síndrome de Down. Sin embargo, recientemente se han diagnosticado algunos casos de crisis de manía que cursan con una conducta de gran agitación e irritabilidad, pérdida de sueño, hiperactividad, verborrea, actividad distraída y comienzo o incremento de la actividad autolesiva. 


Las personas con síndrome de Down son sensibles a la pérdida de familiares o amigos. La pena que sienten puede expresarse en forma de alteraciones en su conducta o en su actividad, que pueden durar varios meses, y requerirán atención y consejo. Si no ceden, habrá que descartar la existencia de un cuadro depresivo. 


Se conoce poco sobre la existencia de psicosis en las personas con síndrome de Down. Son difíciles de diagnosticar cuando el cociente intelectual es inferior a 45. La psicosis puede también formar parte de las alteraciones depresivas y bipolares. 

GERIATRÍA


En la actualidad las personas con síndrome de Down no sólo llegan a la madurez, sino que gracias a los avances en prevención de enfermedades y promoción de la salud llegan a hacerse mayores. Por ello deberemos atender sus necesidades como a cualquier otro ciudadano tanto en el plano físico (medicina interna, odontología, reumatología,...), como psíquico (Alzheimer, depresión,...), sensorial (prótesis visuales o auditivas) y también en el social (ayuda domiciliaria, residencias,....). Todo ello irá encaminado a la prevención y tratamiento de los grandes síndromes geriátricos (inestabilidad, caídas, estreñimiento, incontinencia, inmovilidad, ulceraciones, depresión, déficit cognitivo y síndrome confusional), además de la patología crónica que venga arrastrando (valvulopatías, diabetes, etc)." 

TRATAMIENTOS ALTERNATIVOS


En los últimos años han proliferado los tratamientos que supuestamente palían los problemas asociados al síndrome de Down. Han sido múltiples los tratamientos establecidos, desde suplementos vitamínicos hasta fármacos que pretenden estimular la función cerebral, y también se han empleado métodos y terapias alternativas. 


Es importante destacar que ninguno de estos métodos han demostrado científicamente su eficacia. Aunque actualmente se llevan a cabo múltiples investigaciones para el tratamiento del síndrome de Down, hoy por hoy sólo la intervención temprana, la medicina preventiva y los buenos programas educativos han demostrado ser eficaces para mejorar la salud, el desarrollo y la calidad de vida de las personas con el síndrome de Down. 

Hábitos de higiene y vida saludable

Educación para la salud


Un aspecto a tener en cuenta al hablar de educación para la salud es el de la higiene, tomándolo desde un punto de vista global. No es específico para personas con síndrome de Down sino que es exactamente igual que para todos, pero debemos insistir hasta lograr unas pautas de actuación que van a ser muy importantes no sólo a la hora de la prevención de enfermedades sino también para su relación con las demás personas y su integración plena en la sociedad. 

Entre estas pautas, podemos destacar las siguientes:

· Higiene corporal: se insistirá en la limpieza general de piel y uñas, genitales, en los olores corporales, mocos, legañas, incontinencia o pérdidas de orina... Todo ello beneficiará su imagen y su autoestima. 

· Higiene bucodental: el hecho de ser menos propensos a las caries no debe ser motivo de dejadez en este aspecto, pues también hay problemas de halitosis, aftas y otros. Se les debe educar en el cepillado de dientes desde que éstos aparecen, y como un juego más. 

· Higiene física: evitar el sedentarismo es factor favorable contra la obesidad y de prevención de enfermedades cardiovasculares. No hay dudas en la necesidad y beneficios del ejercicio físico regular, bien sean paseos, senderismo, bicicleta, carrera, natación e incluso deporte de competición. 

· Higiene postural: el objetivo básico es evitar todo tipo de desviaciones de la columna. Es seguir actuando en casa para corregir vicios a la hora de sentarse delante de la mesa de trabajo o ver televisión en un sofá. La elección de colchón es también fundamental al igual que la del calzado o mochilas escolares. 

· Higiene dietética: se debe controlar la dieta tanto en el aspecto de cantidad como de calidad. Evitemos la llamada comida basura, las calorías gratuitas como chucherías o pastelillos industriales, y ayudemos con ello a prevenir la obesidad, enfermedades endocrinas, alergias, etc. No nos olvidemos de la fibra para prevenir el estreñimiento. 

· Higiene mental: muchos son los puntos a abordar aquí, desde administrar las horas de ver televisión y los juegos en solitario, fomentar hábitos de juego y actividades de ocio y tiempo libre en familia o asociaciones, los grupos de amigos para salir, la detección precoz de síntomas depresivos, autismo, exceso de fantasías, Alzheimer, descontrol emocional, etc. Abordar de forma multidisciplinar la adolescencia, la sexualidad, anticoncepción, trabajo, independencia, la prevención de toxicomanías (alcohol, tabaco, drogas), etc. 
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RELACIÓN DE ENTIDADES AGRUPADAS EN FEISD EN CASTILLA Y LEÓN

CASTILLA – LEÓN

FEDERACIÓN DE SÍNDROME DE DOWN EN CASTILLA Y LEÓN 

C/ Tres Amigos, 1-1º C

47006 Valladolid

Tlfno.: 983 22 78 06
Fax 983 22 78 06

E-mail: DOWNCYL@terra.es
A.A.S.D. ASOCIACIÓN ABULENSE DEL SINDROME DE DOWN

C/ San Juan de la Cruz, 36, bajo

05001 – AVILA

Tlfno: 920 25.62.57
Fax: 920 25 34 48

Email: sindromedown@worldonline.es
ASOCIACION SÍNDROME DE DOWN DE BURGOS

Paseo de Pisones, 49

09003 – BURGOS

Tlfno: 947 20 94 02
Fax: 947 27 89 97

E-mail: sdownburgos@hotmail.com
http:// www.wcidmultimedia.es/asdburgos

ASOCIACIÓN SÍNDROME DE DOWN DEL BIERZO

C/ Ancha, 44 Bajo

24.400 Ponferrada (León)

Tfno.: 987. 42.49.37

AMIDOWN. ASOCIACION AMIGOS SÍNDROME DE DOWN

Avda. Reyes Leoneses, 50 bajo (Polígono Eras de Renueva)

24008 LEÓN

Tlfno.: 987 08 49 48
Fax: 987 80 79 48

Email: amidown@empresas.retecal.es

ASDOPA. ASOCIACIÓN SINDROME DE DOWN DE PALENCIA

C/ Antonio Álamo Salazar, 10 bajo

34004 Palencia

Tlfno: 979 71 09 13
Fax: 979 71 09 13

E-mail: asdopa@empresas.retecal.es
ASOCIACIÓN SÍNDROME DE DOWN DE SALAMANCA DE PADRES Y PROFESIONALES

C/ Domingo de  Betanzos, 12 – 14 3ªD

37003 Salamanca

Tlfno: 923 18 79 03  /  617 28 03 20

Email: downsalamanca@terra.es
ASIDOS. ASOCIACIÓN SINDROME DE DOWN DE SEGOVIA

CISS. Centro Integral de Servicios Sociales de la Albuera


C/ Andrés Reguera, s/n 

40004 Segovia

Tlfno: 921 44 33 95

E-mail: asi2@inicia.es
ASDOVA. ASOCIACION SÍNDROME DE DOWN DE VALLADOLID

Pza. Uruguay, s/n (Arturo Eyries)

47014 Valladolid

Tlfno.: 983 22 09 43
Fax: 983 22 81 26

E-mail: asdova@telefonica.net

ASOCIACIÓN SINDROME DE DOWN DE ZAMORA

C/ San Lázaro, 6-2º E

49025 ZAMORA

Tlfno: 980 51 08 64 / 980 52 78 38

Email: clapa@usuarios. Retecal.es

LA COMUNICACIÓN DE LA NOTICIA





Presentamos unas sugerencias aportadas por padres, profesionales y Asociaciones que tienen experiencia en niños con síndome de Down, para obtener una adecuada comunicación y aceptación:





LO QUE SE DEBE HACER:


Sea consciente del carácter conflictivo del momento. Usted puede estar acostumbrado o haber asumido el trato de este tipo de situación, pero la familia no.


No se debe comunicar que el niño tiene síndrome de Down hasta que no se haya confirmado el diagnóstico. Sin embargo, es conveniente adelantar la posibilidad de la existencia del síndrome, a la espera de su confirmación. Cuando ésta se considere probable.


Hable con ambos padres junto o sino es posible, ofrezca la opción de contar con la presencia de otro miembro de la familia o amigo.


Converse con los padres en un espacio discreto, tranquilo y con espacio adecuado para favorecer la intimidad de la pareja.


Espere a que los padres hayan tenido relación con su hijo, a ser posible con el bebé en brazos de su madre. Utilice para el bebé el nombre que los padres hayan elegido para él.


Presente un diagnóstico lo más específico posible y evite los tecnicismos. Pongan nombre, utilice el nombre profesional adecuado (síndrome de Down, en vez de mongolismo). El enfoque ha de ser directo, dedicándole el tiempo que sea necesario. Se debe realizar una exposición equilibrada y global del problema, en lugar de plantear un catálogo exhaustivo de posibles problemas y complicaciones presentes y futuras.


Evite ofrecer demasiada información en los primeros momentos, para no sobrecargar y embotar a la familia. Es importante dar tiempo al proceso de asunción de la noticia y que sean los padres quienes formulen preguntas. Será más útil sugerir fuentes y vínculos donde obtener información y poner en contacto con la asociación local del síndrome de Down.


Ofrezca una información esperanzadora orientada a aspectos positivos y realistas (lo que el niño podrá hacer) y evite las connotaciones negativas.





La información ha de ser global y no debe inducir a la familia a centrar la atención solamente en todas las patologías posibles.


Deje abierta la posibilidad de más entrevistas, bien con el mismo pediatra o con otras personas (no necesariamente médicos) que tengan experiencia en el trato a niños con síndrome de Down, pues ellos pueden aconsejar desde un punto de vista más cercano y con la experiencia de sentimientos muchas veces compartidos.


Permita a la familia a dar rienda suelta a sus emociones. Es importante que sepan que usted los entiende. No les juzgue o intente convencerles de sus sentimientos.


Inmediatamente de esta entrevista, los padres deben disponer de un espacio privado en donde puedan compartir sus sentimientos sin que nadie les moleste. Experimentarán sentimientos diversos antes de poder aceptar lo que se les acaba de comunicar.


Asegúrese de que la familia se vaya del hospital con una lista de recursos disponibles, poniéndoles en contacto con instituciones públicas y privadas especializadas en el campo del síndrome de Down, y orientándoles hacia un buen servicio de Atención Temprana.





LO QUE NO SE DEBE HACER:





No se enoje si la familia hace las mismas preguntas una u otra vez. Se trata de reacciones normales ante un caso extremo de estrés y es normal esta tendencia a oir solamente lo que uno desea y olvidar el resto.


No sienta que debe tener respuesta a todo. La familia le respetará y confiará en usted si dice “No lo sé, pero vamos a averiguarlo”.


No sobrecargue con información excesiva o con un listado de problemas o complicaciones presentes o futuras.





NO OLVIDE:





Tocar al bebé demostrando su aceptación e interés por el niño.


Evalúe la comprensión del diagnóstico por parte de los padres a través de la escucha activa o suscitando comentarios (¿qué significa para ustedes síndrome de Down?)


No trate de predecir el futuro.


Manténgase accesible a la necesidad de los padres de información y apoyo


Recuerde que la reacción de los padres es muy parecida a la que ocurre ante la muerte de un hijo. En este vendaval de emociones debe demostrar no sólo profesionalidad, sino ante todo cercanía y calidez humana, puesto que de ello depende en gran manera el futuro del niño.








VHB. – hepatitis B				Pn7v. – neumococo conjugada heptavalente


DTPa – Difteria, tétanos y tos ferina acelular	SRP. – sarampión, rubéola y paperas. (Triple vírica)


VPI. – polio inactivada				Var. – Varicela


Hib. – Haemophilus influenzae tipo b		Td. – tétanos y difteria de tipo adulto


MeC. – meningococo C		dTpa. – difteria adultos, tétanos y tos ferina acelular adulto





La mayoría de los niños con síndrome de Down tienen conductos auditivos muy estrechos





El examen neurológico clínico es el método que proporciona mejor información.





TSH





Se recomiende la exploración anual mediante valoración de TSH








12%


La presencia de estenosis o atresias digestivas es más frecuente 12% en los recién nacidos con síndrome de Down
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