EBneD DOWN

\ .’ MEXICO

Manual 'y
de Atencion Médica para
personas con sindrome de Down

.
4
/.

a*
v"

, a edicion
b -/;'/ Busca el suplemento
-

L. "Bitacora de

seguimiento médico"




REDDOWN

MEXICO

Se puede reproducir parcialmente esta obra con fines de divulgacion y docencia sin fines
de lucro, citando la fuente y las autoras de la misma.

Prohibida su reproduccion total sin previa autorizacion de las autoras.
Registro de Propiedad Intelectual: 03-2015-032311481300-0

Dra. Lidia Gémez Puente

ISBN: en tramite

Diseno y Maquetacion: Guillermina Vélez Puente
Quinta edicién, 2020



Co-Fundadoras de Red Down México
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Somos un grupo de profesionistas del area de la Pediatria y la Psicologia que
compartimos el interés por brindar atencién de calidad a las personas con
sindrome de Down (SD) y a sus familias.
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fundamentales para lograr el desarrollo integral de la persona y asi lograr explotar al
maximo su potencial.

Nuestros ultimos anos de practica profesional los hemos dedicado a la atencion de
las personas con SD y a sus familias, a la difusion y la aplicacion de informacion
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de salud sobre la importancia y el derecho que tienen las personas con SD de
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PARA PADRES DE FAMILIA:

e Brindar informacion sobre sindrome de Down.

e Servir de referencia y guia para lograr un seguimiento méedico
adecuado.

PARA PROFESIONALES DE SALUD:

e Unificar criterios para llevar un control de salud oportuno, calendarizar
las revisiones que requiere una persona con sindrome de Down.

¢ Mejorar la prevencion y deteccion oportuna de cualquier alteracion o
enfermedad.




PRIMERA PARTE
GENERALIDADES

e [ntroduccion

e ;Qué es el sindrome de Down?

e ,;Qué causa el sindrome de Down?

e Cariotipo

e El futuro de mi bebé con sindrome de Down
e Nuestros sentimientos

e ;Qué hacer ahora?
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e Desarrollo psicosocial
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¢ Registro de valoraciones
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e Diagndsticos relevantes




¥
PRIMERA
PARTE
Opererafidasde







INTRODUCCION

Queridos papas:
El nacimiento de un hijo(a) es un momento de profunda alegria y satisfaccion. Sin
embargo, cuando este hijo(a) tiene alguna diferencia, inevitablemente se alteran
las expectativas.

Los ninos con sindrome de Down (SD) que reciben desde el nacimiento cuidados
de salud especializados y educacion integral adecuada, pueden alcanzar

una buena calidad de vida que les permitird ser productivos e integrarse a la
sociedad. Las personas con SD, como cualquier otra, presentan un conjunto de
cualidades y talentos que hay que ayudar a desarrollar, asi como de caracteristicas
fisicas y psicologicas que es preciso atender.

¢QUE ES EL SINDROME DE DOWN?

El SD no es una enfermedad, es una condicidn, resultado de una alteracion
genética ocasionada por la presencia de un cromosoma adicional en las células
del organismo.

Ocurre aproximadamente en uno de cada 691 nacimientos. Es la causa genética
mas comun de discapacidad intelectual en todo el mundo. Aunque se desconoce
el origen exacto de dicha alteracion, se sabe que no esta relacionada con la
nacionalidad, raza, religiéon o condicion socioeconémica.

Las principales diferencias en el desarrollo de las personas con sindrome de Down
se presentan en las areas cognitiva (desarrollo intelectual y aprendizaje) y motora
(del movimiento en los primeros anos). Sin embargo, al igual que el resto de la
poblacion, cada persona con SD tiene sus propias capacidades y personalidad que
la hace diferente una de otra.




“El sindrome de Down no es una

enfermedad, no se contagia, no se
cura, es una condicion de vida”

¢QUE CAUSA EL SINDROME DE DOWN?

Los genes son estructuras que contienen informacion que dirige el crecimiento y
desarrollo del organismo. Estos, se encuentran almacenados en los cromosomas.
Toda esta informacion se transmite de padres a hijos.

La mayoria de las personas tienen en sus células 46 cromosomas acomodados en
parejas: 23 del padre y 23 de la madre. Las personas con sindrome de Down tienen
477 cromosomas.

CARIOTIPO

Estudio genético en el que se observan los cromosomas de una célula.
Con él, podemos confirmar el diagndstico y nos ayuda en la asesoria sobre el
riesgo de tener otro hijo(a) con sindrome de Down en futuros embarazos.

No hay grados de sindrome de Down,
lo que existen son tres alteraciones
cromosomicas diferentes




Existen tres alteraciones genéticas que producen el sindrome de Down.

TRISOMIA 21 REGULAR

Es la alteracion genética que vemos en el 95% de los casos, todas las células del
organismo tienen un cromosoma adicional en el par 21.

MOSAICISMO

Se presenta en el 1-2% de los casos. Algunas células tienen 46 y otras 47
cromosomas. No todas las células estan alteradas.

TRANSLOCACION

El 3% de las personas tiene un cromosoma 21 adicional o parte de él unido a
otro. En un pequeno porcentaje de estos casos alguno de los progenitores
(padre o madre) puede ser portador de esta anomalia.

No se sabe con certeza la razon por la que el
sindrome de Down ocurre,
"No hay culpables”
y no hay forma de prevenirlo
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EL FUTURO DE MI BEBE CON SINDROME DE DOWN

El futuro de cada nino(a) depende de numerosos factores, tanto de sus aptitudes
innatas como de las oportunidades que tenga a su alcance.

Podran desarrollar su potencial de aprendizaje y seguiran los mismos pasos del
desarrollo que el resto de los ninos, solo que lo haran mas lentamente, a su
propio ritmo.

Es importante que disfrutes a tu hijo(a) cada momento. Vive el dia a diay
no enfoques tus pensamientos solo en su futuro. Como cualquier nino (a)
necesita crecer dentro de un ambiente calido y armonioso para asegurar su
desarrollo éptimo.

Ni los rasgos fisicos ni el resultado del cariotipo

determinaran sus logros vy desempeinio a futuro

ESTAS SON ALGUNAS SUGERENCIAS

e Recuerda que tu bebé debe adaptarse a la familia, no la familia al bebé.

e Brindale una estructura con normas claras, justas, constantes, sencillas y
coherentes, lo que le permitira una buena adaptacion en cualquier contexto.

e Tratalo como a un miembro mas de la familia, no hagas diferencias.
Un trato igualitario lo colocara al mismo nivel que los demas.

e |ncluyelo en las responsabilidades de |la casa desde pequeno, asi serd mas
facil su inclusion a la sociedad.

e Sitienes mas hijos, no olvides que también necesitan de ti.




¢.COMO Y CUANDO COMUNICO
LA NOTICIA A LOS DEMAS?

Es probable que primero quieras informarte bien sobre la condicion de tu bebé
antes de platicarlo con los demas; o bien, puedes dar la notica cuanto antes
para compartir tu sentir. Cualquiera que sea tu decision, no tengas miedo en
hablar del tema de manera directa y honesta. Hazles saber que su apoyo sera
fundamental para ti y para tu bebé. Quizas, puedes mostrarles este Manual para
gue conozcan mas sobre el sindrome de Down.

Comunicar la noticia de que tu bebé nacié con SD puede ser un momento
dificil, el como y cuando hacerlo es una decision personal. Tu familia y algunas
personas cercanas pueden presentar el mismo desconcierto e incertidumbre
gue experimentaste al principio.

En la mayoria de los casos los padres encuentran una respuesta de apoyo de
sus seres queridos. Es posible que algunas personas sean insensibles o hagan
comentarios que te lastimen. Lo mas saludable es ignorar todo aquello que no
sea constructivo. Te recomendamos compartir tiempo con aguellas personas
gue aporten momentos y experiencias gratificantes y sepan recibir a tu hijo(a)
como merece.

Te sorprenderds al ver que la gran mayoria de tus
conocidos vy amigos tomardn una actitud
positiva y de apoyo”




NUESTROS SENTIMIENTOS

En el momento de la primera noticia, los padres se encuentran ante una situacion
inesperada que usualmente provoca un impacto emocional que se puede
manifestar a través de una amplia gama de sentimientos como ira, miedo, alegria,
tristeza, frustracion, culpabilidad, confusidn y/o desorientacion.

Estas emociones son naturales y pueden presentarse aisladas o varias a la vez. Son
parte del proceso que lleva a asimilar y aceptar la situacion.

Es valido solicitar apoyo de personas cercanas a usted o bien, buscar ayuda
profesional.

Ninguna emocion es buena ni mala, simplemente son

parte de nuestra naturaleza humana

.QUE HACER AHORA ?

Es importante que se acerquen a distintas instituciones especializadas en SD
para iniciar un programa de Intervencion Temprana y recibir orientacion y apoyo
emocional por parte de un psicélogo especialista en el tema.

También serda momento de elegir al pediatra que lleve el adecuado seguimiento
medico de tu bebé.

Conocer a otros padres con un hijo(a) con sindrome de Down y formar parte de
una red de apoyo mas amplia, les hara sentir que no estan solos y ellos podran
compartir ustedes su valiosa experiencia.
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DESARROLLO

PSICOSOCIAL
Y SEXUALIDAD

BEBES (O - 12 MESES)

Las necesidades de los bebés con sindrome de Down son similares a las de
otros bebés. Es muy importante que establezcas un vinculo emocional con tu
bebé a traveés del contacto fisico para su adecuado desarrollo emocional.

Fijar una rutina es uno de los aspectos mas importantes ya que ayuda a tu bebé
a adquirir confianza en las personas y las actividades que lo rodean.

Recuerda que tu bebé con sindrome de Down debe convertirse en parte de la
familia y no en el centro de ésta. En esta etapa del desarrollo es importante que
integres a tu bebé a un programa de Intervencion Temprana ya que se facilita su
proceso de maduracion.

INFANCIA (1 - 6 ANOS)

Una vez logrados los objetivos del programa de Intervencion Temprana sera
momento de ingresar a la escuela. Lo mas recomendable es integrarlo a una
escuela regular inclusiva pues el estar en un ambiente rico de estimulos lo
ayudard a mejorar sus habilidades sociales y de comunicacién. Para potenciar el
aprendizaje de tu hijo(a), es necesario asegurarse que la escuela realice
adecuaciones curriculares necesarias dentro del programa educativo, haciendo
énfasis en el contenido académico que sea mas util para la vida diaria.

Los nifos con SD de esta edad por lo general buscan hacer mas cosas por si
mismos y tienen curiosidad por explorar su entorno; se van reafirmando sus
gustos y preferencias en cuanto a alimentos, personas y juegos. En esta etapa se
asientan las bases para adquirir buenos habitos por lo que es muy importante
gue como padres prediguen con el ejemplo, pues imitan facilmente lo que
observan a su alrededor.

DESARROLLO PSICOSOCIAL Y SEXUALIDAD




NINEZ (6 - 12 ANOS)

Durante esta etapa los ninos alcanzan una mayor autonomia para ciertas
actividades aunque les toma un poco mas tiempo en realizarlas.

Es importante que el nino(a) tenga reglas claras que le ayuden a definir su
comportamiento y a sentirse seguro(a) en un mundo definido y ordenado. Es
necesario ensenar y practicar en casa las diferentes habilidades sociales con el
objetivo de que tenga un mayor repertorio social al momento de relacionarse
con sus companeros de la escuela.

Otro aspecto importante a considerar alrededor de los 10 anos es la preparacion
de tu hijo(a) sobre los cambios propios de la pubertad, asi como los cuidados
que debe tener con su cuerpo.

ADOLESCENCIA (12 - 20 ANOS)

El adolescente con SD atraviesa por las situaciones propias a esta etapa de
transicion: cambios fisicos, rebeldia, definicion de su identidad, deseo de
pertenencia, busqueda de autonomia, necesidad de tener una relacion amorosa
y desajuste emocional. El inicio de la pubertad no es diferente al de la poblacion
en general (9 - 14 anos); hay que dar una adecuada educacion sexual desde la
ninez para la llegada de ésta. Una meta a alcanzar es la total independencia en el
autocuidado.

La familia debe centrarse también en ensenar al adolescente aquellas
habilidades cotidianas que le seran utiles en el futuro (cocinar, lavar, planchar,
etc.) y asignar ciertas tareas del hogar. Hay que continuar fomentando la
independencia y el sentido de la responsabilidad.

En el caso de las chicas, la llegada de la menstruacion suele ser una gran
preocupacion para los padres. Sin embargo, con la adecuada preparacion
todas las jovenes con sindrome de Down pueden manejar por si mismas su
higiene menstrual. En los varones, es importante hablarles sobre las erecciones
y la eyaculacion y ensenarles diferentes estrategias en caso de que

éstas se presenten en publico.

En este momento de la vida, es fundamental que el adolescente tenga
privacidad. La masturbacion es una conducta natural ya que las hormonas
juegan un papel importante. Ensenarles la diferencia entre lo publico y lo privado
serd de mucha utilidad.
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ADULTEZ (20 - 40/50 ANOS)

En esta etapa los padres deben tener la disposicion de permitir a su hijo(a)
ejercer el control sobre su propia vida. Como cualquier ser humano, tiene suenos
y expectativas acerca de su futuro. Como familia, tienen que ayudar a alcanzar
sus metas.

La vida independiente no es una idea inalcanzable, deben de confiar en que
todas las herramientas que le han brindado desde pequeno daran frutos

(aseo personal, responsabilidades en casa, toma de decisiones, manejo del
dinero, uso del transporte publico, etc.)

El tener un trabajo le proporciona gran satisfaccion ya que el adulto se sabe
productivo(a) para la sociedad. Deben de asegurarse que la empresa donde
trabajen cuente con un programa de capacitacion laboral que provea los apoyos
necesarios basados en sus habilidades. También existen programas de

vida independiente para adultos con sindrome de Down, en donde facilitadores
supervisan que esta transicion sea exitosa.

VEJEZ (40/50 EN ADELANTE)

Cracias a los grandes avances de la medicina la esperanza de vida de las
personas con sindrome de Down ha aumentado a una media de 60 anos, por
ello es importante procurar una buena calidad de vida. Se ha visto que los
adultos con sindrome de Down envejecen mas rapido por lo que es frecuente
ver cierta lentitud en sus movimientos y un decremento de las habilidades
cognitivas.

Es de vital importancia mantenerlo(a) motivado(a) y estimulado(a) pues de

lo contrario, existen mas posibilidades de desarrollar algunos trastornos de
salud mental como depresion, Alzheimer, trastorno obsesivo-compulsivo,
demencias y alteraciones en el comportamiento.

Por ello es trascendental estar alerta de cualquier cambio abrupto de conducta
o del estado de animo, pues en caso de observarlo, deben acudir con
especialistas en salud mental (psicélogo, psiquiatra y neurdlogo) para encontrar
la causa y poner en marcha un plan de trabajo.

Es importante que todos los integrantes de la familia participen en la
elaboracion de un plan que aborde las siguientes tematicas: qué pasara cuando
los padres fallezcan; dénde vivira el adulto mayor con sindrome de Down y
cuales son las posibilidades econdmicas para su manutencion.
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Recuerda que las redes de apovo: familia, amistades,
cuidadores vy profesionales de la salud

serdn la clave para mantener el bienestar fisico y
emocional de las personas con SD

Existen muchos mitos de que las personas con sindrome de Down no tienen
deseos sexuales o bien que son ninos eternos. Sin embargo la sexualidad es
una parte natural de cualquier ser humano y esta conformada por aspectos
bioldgicos, sociales y psicologicos. De tal forma que la sexualidad abarca:

sexo (femenino o masculino), identidad de género, orientacion sexual, erotismo,
vinculo afectivo, coito y reproduccion.

LA EDUCACION SOCIOSEXUAL TIENE QUE
ABORDAR 6 AREAS PRINCIPALES:

* |Independencia

e Anatomiay Fisiologia (partes del cuerpo)

e Autoestimay empoderamiento

e Diferentes tipos de relaciones (familia, novios, amigos, conocidos y extranos)
e Habilidades sociales

e Oportunidades sociales

Una educacion socio sexual desde una edad temprana avuda a
la persona con SD a desarrollar una conciencia social y
sexual saludable v positiva

DESARROLLO PSICOSOCIAL Y SEXUALIDAD




VENTAJAS QUE OFRECE LA
EDUCACION SOCIO SEXUAL

Favorece el
autoestima

Promueve

relaciones Ayuda a vivir

interpersonales sexualmente
pleno
Reduce
Fomenta |a comportamientos
independiencia sexuales

inadecuados

Previene el
abuso sexual
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TEMAS A TRABAJAR POR EDADES

INFANCIA
1A 6 ANOS

PARTES DEL CUERPO

DIFERENCIAS ENTRE NINO
Y NINA

SENTIDOS
SENTIMIENTOS

ADOLESCENCIA
12 A 20 ANOS

APARATO REPRODUCTOR
MASCULINO Y FEMENINO

AUTOESTIMA'Y
AUTOCONCEPTO

CONDUCTAS PUBLICAS Y
PRIVADAS

PREVENCION DE ABUSO
SEXUAL

NOVIAZGOS SANOS
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EDUACACION SOCIO SEXUAL

NINEZ
6 A 12 ANOS

CAMBIOS DURANTE LA
PUBERTAD

HIGIENE

PUBLICO Y PRIVADO
(CUERPO)

MUESTRAS DE AFECTO
APROPIADAS

PREVENCION DE ABUSO
SEXUAL

ADULTEZ
20 A 40/50 ANOS

RELACIONES SEXUALES

ENFERMEDADES DE
TRANSMISION SEXUAL

CONTROL DE NATALIDAD
VIDA INDEPENDIENTE

MATRIMONIO




La educacion socio sexual es responsabilidad de la familia, escuela, profesionales
de la salud y sociedad. La estrategias que han resultado mas Utiles

para esta tarea son: las visuales (imagenes, libros y videos) y las sociales

(imitacion, juego de roles y discusion de casos). Utilizar un lenguaje claroy
concreto ejemplificado con apoyos visuales sera de mucha utilidad.

Algunas personas con SD son muy sociables y extrovertidas por ello es
importante ensenarles desde pequenos las diferentes formas de relacionarse

con los distintos grupos de personas dentro de su vida: familia, novios, amigos,
Mmaestros, conocidos y extranos.

Un punto clave para evitar que se presenten comportamientos sexuales
inadecuados es ensenar a diferenciar los conceptos de publico y privado. En
edades mas tempranas se iniciara diferenciando las partes privadas y publicas
del cuerpo del hombre y de la mujer. Alrededor de |la adolescencia, se

ensenaran las conductas publicas (ver una pelicula, ir en bicicleta, etc.) y las
conductas privadas (masturbacion, desvestirse, etc.) para ello es importante

que la persona con SD tenga privacidad en casa.

Es importante prevenir a las personas con SD sobre el abuso sexual. Se sabe que
la gran mayoria de los casos de abuso son llevados a cabo por familiares o
personas cercanas por ello es vital tener un canal de comunicacion abierto con
sus hijos ademas de ensenarles estrategias para responder ante este tipo de
situaciones.

Se ha visto que esta poblacion es mas vulnerable al abuso sexual o a ser victimas
de una violacién por 3 aspectos principales:

1. Falta de independencia
2. lgnorancia en el tema
3. Falta de empoderamiento (toma de decisiones)

DESARROLLO PSICOSOCIAL Y SEXUALIDAD
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El material genético adicional que portan las personas con sindrome de Down,
ocasiona un desequilibrio o desorganizacion de la informacion que dirige el
crecimiento y desarrollo del organismo.

Algunos ninos no tienen problemas de salud significativos, otros pueden padecer
de trastornos meédicos que requieren cuidado adicional.

Una persona con SD no es una persona enferma o poco

saludable, simplemente requerird de un
seguimiento médico adecuado.

Estos padecimientos se pueden presentar desde el nacimiento o desarrollarse en
cualquier momento de la vida.

La mayoria de estos padecimientos se resuelven sin complicaciones cuando se
diagnostican a tiempo y reciben tratamiento adecuado y oportuno.

ALTERACIONES MUSCULOESQUELETICAS

El tono muscular débil (hipotonia) e hiperlaxitud de ligamentos presentes en el
sindrome de Down, predisponen a ciertas alteraciones musculoesqueléticas
como: displasia del desarrollo de cadera, pie plano, hallux valgus, subluxacion
atlanto-odontoidea y de roétula.

La valoracion por el ortopedista es importante a edades tempranas para corregiry
prevenir alteraciones posturales.

CORAZON

Las alteraciones del corazon se presentan en mas del 50% de las personas con SD.
Van desde defectos sencillos que solo requeriran vigilancia y/o medicamentos,
hasta malformaciones que pueden requerir cirugia.
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Todo recién nacido debe ser valorado con un ecocardiograma realizado por
un cardiologo pediatra. La ausencia de soplo no descarta la presencia de
alguna alteracion del corazon.

Es frecuente el aumento de la presion arterial pulmonar por lo que AUN EN
AUSENCIA DE CARDIOPATIA se sugiere vigilancia como minimo cada 2 afios, asi
como en adolescentes y adultos para descartar insuficiencia valvular.

ENDOCRINOLOGIA

El sistema enddcrino es el conjunto de glandulas encargadas de secretar
hormonas que regulan las funciones del organismo.

El hipotiroidismo es la alteracion mas comun y puede presentarse desde el
nacimiento o en cualquier otro momento de la vida.

De no diagnosticarse y tratarse oportunamente, la falta de hormonas tiroideas,
puede comprometer el desarrollo neurolégico e incrementar la discapacidad
intelectual.

Es indispensable realizar pruebas de funcion tiroidea al momento de nacer, a los
seis, doce meses y posteriormente llevar un seguimiento anual.

HEMATOLOGIA

El riesgo de padecer enfermedades hematoldgicas (de la sangre) es mayor que
en el resto de la poblacidn principalmente leucemia aguda que suele
presentarse en la etapa neonatal o primera infancia.

Al nacimiento se debe realizar biometria hematica, ya que hasta el 10% de

los recién nacidos puede desarrollar algun trastorno mieloproliferativo transitorio
gue puede evolucionar a leucemia.

Se sugiere realizar biometria hematica al momento de nacer, seis, doce meses y
posteriormente seguimiento anual es importante para vigilar la presencia de
anemia, alteraciones en las células de las defensas y plaquetas.

OiDOS, NARIZ, GARGANTA Y SUENO

Enfermedades como gripa, faringoamigdalitis, sinusitis, otitis y neumonias
son mas frecuentes en algunas personas con SD. Esto puede ser secundario a
una menor eficacia de los mecanismos de defensa y/o a las caracteristicas
anatdmicas de la via respiratoria. Los lavados nasales disminuyen la
acumulacion de moco con los que se reduce el riesgo de infeccion de vias
respiratorias.
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La prevalencia de Sindrome de Apena Obstructiva del Suerio (SAOS) en las
personas con sindrome de Down es muy alta, se presenta hasta en mas de un
60% dependiendo del grupo de edad.

Es importante evaluar la presencia de los siguientes datos de sospecha clinica en
ninos y adultos

Datos clinicos de sospecha clinica tanto en ninos como en adultos:

SINTOMAS SINTOMAS
NOCTURNOS DIURNOS
e Ronquidos e Sintomas diurnos
e Respiracion por la boca e |rritabilidad
e Pausas en la respiracion e Dolor de cabeza
e Movimientos bruscos e Hiperactividad
e Sudoracion e Bajo rendimiento escolar
e Salivacion excesiva e Somnolencia

Ante estos datos se debe valorar por el otorrinolaringdlogo quien confirmara el
diagnostico con un estudio del sueno (polisomnografia).

El SAOS de no diagnosticarse oportunamente puede producir multiples
complicaciones como dano cronico al corazon, pulmones, afeccion de conducta
y neurodesarrollo.

AUDICION

La evaluacion audioldgica debe iniciarse en los primeros tres meses de vida y
requerira seguimiento anual con estudios que evaluen las dos vias que componen
la audicion (neuroldgica y conductiva).

La deteccidon temprana de alguna alteraciéon es importante para evitar
repercusiones en el desarrollo del lenguaje, aprendizaje y conducta.

Los tapones de cerumen son frecuentes debido a la estrechez de los conductos
auditivos. sera importante acudir al otorrinolaringdlogo para su retiro vy
complementar la valoracion.
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0JOS Y VISION

En todo recién nacido con SD es importante descartar catarata congénita,
conducto lagrimal tapado y la presencia de movimientos anormales de los ojos.
Son comunes el estrabismo, deficiencias de la agudeza visual y queratocono. La
primera visita al oftalmologo se debe realizar durante los tres primeros meses de
vida y continuarla de forma anual.

BOCA - DIENTES

Las personas con SD pueden presentar: paladar alto, labios delgados, mayor
tamano aparente de la lengua, retraso en la denticion, anomalias en el tamano y
la forma de las piezas dentales, encias inflamadas e hipotonia de los musculos de
bocay cara.

Esto puede condicionar en algunos casos, dificultad para la alimentaciony el
desarrollo del lenguaje. Es recomendable acudir al dentista de forma semestral,
asi como iniciar de manera temprana terapia orofaringea y orofacial.

PIEL

La mayoria de las personas tienen piel seca y engrosada, que requiere de
cuidados como humectantes, lubricantes y emolientes, para evitar el desarrollo de
infecciones cutaneas y dermatitis atopica.

Entre otros problemas se pueden presentar vitiligo (manchas blancas que

resultan de la ausencia de pigmento en la piel), alopecia areata (areas de

calvicie) e hipercarotinemia (tinte amarillento en palmas y plantas relacionado con
la dieta).

NEURODESARROLLO

Su aprendizaje esta influenciado por diferentes factores como el ambiente, la
familia y la escuela. Todos presentan cierto grado de discapacidad intelectual;
antes llamado “retraso mental” y varia de persona a persona.

En las areas motoras gruesa y fina, los bebés con SD hacen lo mismo que el resto
de los ninos solo que llevan una ritmo mas lento.
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El desarrollo del lenguaje es variable, su comprensidn es mejor que su expresion
verbal, es decir entienden mas de lo que pueden hablar.

El inicio de manera temprana de programas especificos de terapia de lenguaje,
terapia fisica y aprendizaje mejoran su desempeno en todas las areas. No
olvidemos que estos programas se deben adecuar en las diferentes etapas de su
vida y de acuerdo a sus necesidades. Es importante mantener estimulacion
continua.

TRASTORNOS NEUROLOGICOS Y CONDUCTUALES

Algunos de los problemas neuroldgicos que pueden asociarse al SD son:
trastornos de conducta, autismo, epilepsia y en la edad adulta demencia tipo
Alzheimer.

Como se consideraba anteriormente, conductas agresivas, autolesivas,
disrruptivas, etc., no son propias del sindrome de Down.

Ante la manifestacion de algun sintoma que nos haga sospechar de la posible
presencia de una alteracidon neuroldgica, conductual y/o enfermedad

mental, debera abordarse de manera multidisciplinaria (neurdlogo, psiquiatra 'y
psicologo).

APARATO DIGESTIVO

Durante los primeros dias de vida, la presencia de vomito persistente y ausencia
de evacuaciones nos obliga a descartar malformaciones que obstruyan el tracto
digestivo (ej. atresia duodenal, malformacion anorectal).

El estrenimiento y el reflujo son frecuentes, deberan manejarse con dieta 'y
en caso necesario medicamentos. Cuando se trata de estrenimiento severo
habrd que descartar enfermedad de Hirschsprung.

Aunqgue la enfermedad celiaca o intolerancia al gluten no es frecuente en
poblacidn mexicana, ante diarrea o estrenimiento croénico, distensidon abdominal
persistente u otros sintomas de mala absorcion se debera evaluar por el
especialista en gastronutricion para hacer los estudios necesarios para
descartarla.
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NUTRICION

En las primeras etapas de la vida las personas con SD suelen tener peso bajo,
posteriormente tienden al sobrepeso y obesidad.

Recomendaciones generales:

e Alimentacion variada y saludable sin restriccion de ningun grupo de alimentos
(lacteos, gluten, etc.) a menos de que existan alergias comprobadas.

e Progresion de texturas de alimentos de forma temprana.

e Evitar alimentos altos en azucares y carbohidratos simples.

e Valorar la suplementacion con vitamina D y antioxidantes se ha demostrado
gue suelen presentar niveles bajos de estos micronutrientes.

e Es de suma importancia que al igual que en el resto de la poblacion, se
estimule la realizacion de actividad fisica y disminuir el tiempo de television,
tableta y/o celular.

CRECIMIENTO

El crecimiento de los ninos con SD difiere notablemente del resto de la poblacion
por lo que se requiere contar con parametros especificos, de cada pais.
Presentamos graficas de crecimiento en poblacion mexicana con SD (ver anexo).

ALIMENTACION AL SENO MATERNO

Ademas de los multiples beneficios en nutricion y proteccion de enfermedades que
tiene la leche materna, en los ninos con SD favorece el fortalecimiento de los
musculos orofaciales y ayuda a mejorar la estabilidad de la mandibula, también
proporciona estimulacion adicional al bebé y crea un mayor vinculo mama-bebé.
Después de lo seis meses es importante el iniciar la alimentacion complementaria
con alimentos altos en hierro como carnes y cereales fortificados.

DISLIPIDEMIA

Se llama dislipidemia, a las alteraciones en los niveles de grasas (lipidos) de la
sangre: colesterol alto, trigliceridos altos y bajos niveles de HDL (grasas buenas). Se
ha reportado una alta prevalencia de dislipidemia en SD no necesariamente
asociada a sobrepeso y obesidad. La causa de estas alteraciones aun se
desconoce.

Es importante solicitar un perfil de lipidos en los ninos con SD a partir de los 2 anos
de edad de forma anual y dar recomendaciones de alimentacion y actividad fisica.
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MEDICINA PREVENTIVA

Se debe llevar el esquema de vacunacion de la cartilla nacional de salud,

sin embargo, se sugiere la aplicacion adicional de las siguientes vacunas:
vacuna anti influenza de forma anual, neumococo 23 valente a partir de los dos
anos y dosis extra de hepatitis B. En esquemas en los que no se contemplen se
deben incluir varicela, meningococo y hepatitis A.

GINECOLOGIA

No hay patologia ginecoldgica especifica en las mujeres con SD. La mayoria de
ellas presentan la pubertad y el inicio de la menstruacion a la misma edad que el
resto de las mujeres, entre los 10 y los 14 anos.

Es muy frecuente que durante los primeros anos los periodos sean irregulares. En
algunos casos se puede presentar dismenorrea (dolor durante la menstruacion)
gue se puede manifestar con cambios de conducta en los dias del periodo, el
uso de analgésicos es de gran ayuda. Existe amplia informacion sobre como
educarles en el cuidado e higiene durante su periodo.

Las manifestaciones del inicio de la menopausia (cese de la menstruacion)
son similares, sin embargo suelen presentarse en etapas mas tempranas
gue en el resto de la poblacion.

La primer cita con el ginecdlogo se sugiere se realice entre los 10 y 15 anos
(antes del inicio de la menstruacion).

Dentro del seguimiento se debe realizar:

e Papanicolau: A partir de los 21 anos cada tres anos o anual en caso de
tener una vida sexual activa.

e Vacuna contra el virus del papiloma humano: la vacuna sirve para prevenir
dos tipos de virus que han sido asociados al cancer de cuello uterino.

e Examen de los senos: La exploracion de los pechos debe estar incluida en
la revision periddica.

e Mastografia y densitometria 0sea: Se sugiere realizarla a partir de los
40 anos de edad y repetirla cada dos anos.
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FERTILIDAD

El 70% de las mujeres con SD son fértiles, por lo que es importante brindarles
informacion clara y sencilla acerca de los métodos de control de natalidad.

Los varones con SD tienen una tasa de fertilidad significativamente menor

(menos del 5% son fértiles).

ACTUALIZACIONES EN CUIDADOS DE SALUD

En los Ultimos anos se han adquirido nuevos conocimientos en materia
de salud de las personas con SD que no estan incluidos en los lineamientos
internacionales por lo que se agrega este cuadro con el fin de complementar las

recomendaciones previas.

Recomendaciones adicionales para el seguimiento médico

Perfil de lipidos

Estudio de sueno

Diabetes Mellitus

Acido urico

Hipertension pulmonar

Sospecha de alteracion
en la deglucién

Vitamina D

Vacunas adicionales

Iniciar a los 2 anos y posteriormente anual

Iniciar a los 2 anos y dar seguimiento
de acuerdo a los sintomas clinicos

Determinaciéon anual de niveles
de glucosa en sangre

Iniciar a los 2 anos y posteriormente anual

Ecocardiograma cada 2 anos

Realizar SEGD* ante la sospecha

Suplementar con 400Ul /dia
al menos durante el primer ano de vida

Influenza, neumococo 23 valente,
meningococo, hepatitis A

*SEGD : serie esé6fago gastro dueodenal
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Dicen, quienes son padres de un nino con
sindrome de Down, que lo mas duro es el
comienzo. A partir de ahi, las familias
cuentan que esa persona les ayudo a
descubrir nuevos significados en su vida.
Les hizo ver nuevos valores en las personas
cercanasy les proporciond una felicidad
gue nunca habian conocido.
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BITACORA
DE SEGUIMIENTO

DESCARGA & IMPRIME




BITACORA DE SEGUIMIENTO

INSTRUCCIONES

Como complemento a tu Manual y Guia de Salud, disehamos una
bitacora lista para descargar e imprimir. Hay una version para ninos y otra
para ninas.

Esta pensada para que en conjunto con tu médico puedan tener el
mejor control y supervision del seguimiento médico necesario para tu
hijo, aqui encontraras:

M Craficas de crecimiento para ninos y ninas mexicanas
Perimetro cefalico
Peso para edad
Talla para edad
Peso para talla
indice de masa corporal

M Tabla de valoraciones médicas recomendadas por grupo de edad
O a 6 meses 6 a 12 meses
1a 6 anos 6 a 12 anos
Adolescentes y adultos

M Cartilla de Vacunacion T e mom.om

RECOMENDADAS

TABLA 4 APARTIR 6 ANOS A LOS 12 ANOS
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BITACORA DE SEGUIMIENTO

<

SN

Registro de citas
e Control de O a12 meses
e Control de citasde1a 6 anos
e Control de citas de 7 a 20 anos

Tabla de Neurodesarrollo

Registro de diagndsticos relevantes, manejo y tratamiento

Registro para resultado de laboratorios

Registro de visitas con los especialistas

° 29\
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\,'o REDDOWN

MEXICO

Grupo de Atencion Multidisciplinaria RDM es una AC mejor conocida como

Red Down Meéxico, conformada por profesionistas de diferentes disciplinas,
medicos, psicologos, terapeutas fisicos, terapeutas lenguaje y aprendizaje entre
otros, convencidos de la importancia del trabajo en equipo y comprometidos por
brindar atencion multidisciplinaria de calidad a las personas con sindrome de
Down y sus familias.

Nuestra misidon y lineas de accién se centran en la atencién, capacitaciéon y
difusiéon de la importancia de la salud fisica y el bienestar emocional para el
desarrollo integral de las personas con SD.

Tenemos un modelo de trabajo extramuros es decir no contamos con un
espacio fisico, buscamos crear redes entre profesionales, familias vy
organizaciones o agrupaciones que trabajen a favor de las personas con SD y sus
familias.

Acércate y afiliate con nosotros, tenemos un lugar para familias, maestros,
terapeutas, profesionales de salud y/o voluntarios.

iConstruyamos Juntos una Sociedad Incluyente!

FACEBOOK WEBSITE
Red Down México www.red-downmexico.org
EMAIL NUMERO

contacto@red-downmexico.org 9982770766
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