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RESUMEN

Los problemas especificos de salud que presentan los ni-
fios con sindrome de Down deben ser objeto de atencion por
los pediatras. Para integrar estos cuidados con los propios de
la edad, diversas organizaciones pediatricas han elaborado
programas de salud para personas con sindrome de Down.
En ellos se puntualiza sobre las necesidades especificas de
los pacientes con trisomia 21, afiadiéndolas a las propias de
las diversas edades. Los programas de salud suponen una
ayuda importante para la atencion pedidtrica a este grupo
poblacional.
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ABSTRACT

Special attention should be given by the pediatricians to
the specific health problems that children with Down’s Syn-
drome have. In order to integrate these cares into those cares
characteristic for their age, different pediatric organizations
have elaborated health programs for persons with Down’s
Syndrome. In these, the specific needs of the patients with
trisomy 21 are highlighted, adding these to those character-
istic for the different ages. The health programs suppose an
important aid for the pediatric care to this population group.
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Hospital de la Ribera. Alzira, Valencia.

INTRODUCCION

Los nifios con sindrome de Down deben ser controlados
por sus pediatras de Atencion Primaria y seguir las activi-
dades preventivas generales recomendadas para su edad. El
riesgo aumentado de padecer ciertas afecciones ha conducido
a diversos foros pedidtricos(2 a aplicar programas de me-
dicina preventiva que permiten detectar precozmente, en la
mayoria de los casos, las alteraciones de salud que pueden
aparecer en cada etapa de la vida, y que deben ser conocidos
por todos los pediatras.

PROGRAMA DE SALUD

Basdndonos en el derecho que la persona con sindrome
de Down tiene a la mejor salud posible, ante la evidencia
de que el bienestar fisico favorece el desarrollo integral
de las personas con sindrome de Down y comprendiendo
que resulta mds beneficioso prevenir una enfermedad, o
aliviarla en cuanto aparece, que hacerlo ya en fase avan-
zada, el programa de salud para personas con sindrome de
Down tiene como objetivo conseguir su maximo bienestar
fisico y mental, mejorando la prevencion y la deteccion
precoz de cualquier alteracion o enfermedad que se pueda
presentar con mayor frecuencia en los nifios con sindrome
de Down.

El Programa de Salud consiste en una serie de acciones
especificas por edades a realizar a todos los ninos con sin-
drome de Down, incluidas en los Programas de Salud de
Atencion Primaria, que deben acompaiiar a las ya habituales
en toda la poblacion infantil.

1. Desde el nacimiento hasta los 6 meses

Algunos de estos problemas ya habran sido revisados
en la visita neonatal, expuesta en otro articulo de esta mis-
ma revista. Si esta visita neonatal se ha realizado, se debe
revisar atentamente con el fin de no repetir epigrafes, pero
asegurando que lo no realizado entonces, se lleva a cabo en
la visita actual.
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- Confirmacion diagnostica: cariotipo-FISH.

- Recogida de datos familiares con la finalidad de conocer
su situacion animica y su implicacion en la satisfaccion
de las necesidades especificas del lactante.

- Exploracion general del recién nacido. Peso, talla y pe-
rimetro craneal.

- Profundizacion con la familia en algunos problemas es-
pecialmente frecuentes en esta época de la vida, como
las dificultades en la alimentacion. Ademas de promover
la lactancia materna, se debe recordar la frecuencia con
la que se presentan problemas de deglucion, lentitud
en la toma de alimento e incluso desinterés. Se debe
tranquilizar a los padres y realizar estudios diagndsticos
si se sospecha alteracion digestiva, como reflujo gastro-
esofdgico, que puede ser causa de neumonias aspirativas,
o estrefiimiento, ligado a la marcada hipotonia muscular,
pero en otras ocasiones asociado a una enfermedad de
Hirschprung.

- Estudio cardiolgico mediante ecografia.

- Exploracion oftalmoldgica: deteccion precoz de cataratas
congénitas.

- Exploracion del aparato auditivo: deteccion precoz de
hipoacusia.

- Hemograma con especial atencion a la aparicion de po-
licitemia, trombopenia o presencia de blastos.

— Controles de salud propios de su edad, incluidos en los
programas de la poblacion infantil general, con las inmu-
nizaciones previstas en el calendario vacunal de la AEP.

- Coordinacion con los servicios de atencion temprana,
asociaciones e instituciones de apoyo y otros profesio-
nales.

- Discusion con los padres los tratamientos complemen-
tarios y alternativos que, ocasionalmente, les puedan ser
ofrecidos, a veces en foros no médicos, y que ademds de
ineficaces pueden resultar perjudiciales.

2. Entre los 6 y 12 meses
En cada visita se debe intentar conocer la situacion ani-

mica de la familia y su implicacion en la satisfaccion de las
necesidades especificas del lactante. Cualquier evidencia de
disfuncion debe ser analizada y puesta en conocimiento de
los servicios sociales y de otros profesionales de la asistencia
sanitaria que puedan ayudar a su solucion.

— Valoracion del estado general y nutricional. Crecimiento,
peso y perimetro craneal de acuerdo con tablas especi-
ficas para sindrome de Down. Aunque recientemente
el Comité de Genética de la Academia Americana de
Pediatria® ha declarado obsoletas las tablas americanas
de sindrome de Down y ha recomendado la utilizacion de
las tablas estindar de la OMS, en Espaiia se utilizan las
especificas de sindrome de Down elaboradas por la Fun-
dacion Catalana de Sindrome de Down, que se pueden
encontrar en el Programa Espafiol de Salud propuesto
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por la FEISD (Federacion Espafiola de Instituciones de
Sindrome de Down).

Valoracion del desarrollo psicomotor.

Exploracion oftalmoldgica.

Exploracion otoldgica: descartar otitis media serosa. Dis-
cutir con los padres los signos y/o sintomas de apnea
obstructiva con el fin de que la puedan detectar y poner
en nuestro conocimiento precozmente si se produce.
Determinacion del nivel de hormonas tiroideas.
Seguimiento especifico de las afecciones que se puedan
haber detectado previamente. Algunas de ellas pueden ser
controladas en Asistencia Primaria, pero otras pueden re-
querir atencion especializada (cardiologia, nutricion, etc.).
Controles de salud propios de su edad, incluidos en los
programas de la poblacién infantil general, con las in-
munizaciones previstas en el calendario vacunal.
Coordinacion con los servicios de atencién temprana.

3. Entre 1y § anos

Valoracion del estado general y nutricional. Crecimiento,
peso y perimetro craneal seguin tablas especificas. Pre-
vencion de la obesidad mediante revision de los habitos
dietéticos y recomendaciones sobre actividad fisica.
Valoracion psicomotora y neuroldgica.

Exploracion oftalmoldgica anual para descartar defectos
de refraccion.

Exploracion otoldgica, segtn clinica. Valoracion del
riesgo de hipoacusia en casos de otitis media serosa.
Recomendaciones sobre higiene dental y discusion sobre
la frecuencia de hipodontia y retrasos en la denticion.
Determinacion anual de hormonas tiroideas. En caso de
hipotiroidismo subclinico, determinar anticuerpos anti-
tiroideos , si son positivos, consultar con el especialista
de endocrinologia.

Realizacion de hemograma y metabolismo férrico anual.
Valoracion del VCM acorde a la macrocitosis especifica
del sindrome de Down.

Despistaje de celiaquia a los 2-3 afos mediante la rea-
lizacién de anticuerpos antitransglutaminasa (IgA) y
valoracion de la tasa sérica de IgA.

Radiografia lateral de raquis cervical en flexion, exten-
si6n y neutra a los 4-5 afios o antes si existen signos/
sintomas de sospecha de malformacion raquidea o com-
presion medular (dolor de cuello, postura andémala, de-
bilidad muscular, etc.).

Coordinacion con los servicios de atencion temprana y
apoyo a la escolarizacion.

4. Entre 6 y 12 afios

Valoracion del estado general y nutricional. Crecimiento,
peso y perimetro craneal segun tablas especificas. Pre-
vencion de la obesidad mediante revision de los habitos
dietéticos y recomendaciones sobre actividad fisica.

REVISTA ESPANOLA DE PEDIATRIA



VoL. 68 N°6, 2012

Valoracion psicomotora y neuroldgica. Atencion especial
a la aparicion de manifestaciones neuroldgicas y men-
tales asociadas (patologia dual), pero no atribuibles al
sindrome de Down, como trastornos del espectro autista
o déficit de atencion e hiperactividad. Discusién con
especialistas en neuropediatria, psicologia y psiquiatria
y valoracion de tratamiento especifico.

Discusion con la familia y el/la paciente de habitos de
vida saludables, normas de higiene personal y compor-
tamiento social.

Exploracién oftalmoldgica anual para descartar defectos
de refraccion.

Exploracion otoldgica, segun clinica.
Recomendaciones sobre higiene dental y discusion sobre
la frecuencia de hipodontia y retrasos en la denticion.
Determinacién anual de hormonas tiroideas. En caso
de hipotiroidismo subclinico, determinar anticuerpos
antitiroideos y, si son positivos, remitir al especialista
de endocrinologia.

Realizacion de hemograma y metabolismo férrico anual.
Valoracion del VCM acorde a la macrocitosis especifica
del sindrome de Down.

Coordinacion con los servicios de atencion temprana y
apoyo a la escolarizacion.

. Entre 13 y 21 anos

Valoracion del estado general y nutricional. Peso y talla
segun tablas especificas para el sindrome de Down. Re-
comendaciones de habitos dietéticos y actividad fisica
para combatir la obesidad. Prevencion del sedentarismo
como causa de problemas graves de salud a corto, medio
y largo plazo.

Valoracion neuroldgica. Atencion especifica a trastornos
de salud mental, incluyendo la depresion.

Valoracion del desarrollo sexual y discusion con el/la pa-
ciente y los padres de los temas relacionados con el com-
portamiento sexual y, eventualmente, reproductivo. Con-
sulta con ginecologia o servicios de planificacion familiar.
Exploracion oftalmoldgica cada dos afios.

Control odontoldgico anual con fines profilacticos y te-
rapéuticos. Intervencion terapéutica necesaria solamente
cuando existe alteracion funcional.

Valoracion cardioldgica: ecocardiografia para descartar
valvulopatias.

Determinacion anual de hormonas tiroideas. El riesgo
de hipotiroidismo persiste a lo largo de toda la vida.
Realizacion de hemograma y metabolismo férrico anual.
Valoracion del VCM acorde a la macrocitosis especifica
del sindrome de Down.

Discusion con la familia y el/la paciente de habitos de
vida saludables, normas de higiene personal y compor-
tamiento social.

Repetir radiografia de raquis cervical a los 15-16 afios
(discutido).

Coordinacion con los servicios de apoyo a la escolariza-
cién e insercion social y laboral.
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