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Resumen: Los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con Sindrome de Down presentan un desafio para
el profesional de la Atencidn Primaria, especialmente una vez que estan resueltas las patologias que
han sido urgentes durante la primera infancia. Los pacientes y sus familias requieren poner atencion
a ciertas areas del desarrollo y, a su vez, realizar un balance integrado entre las expectativas y
limitaciones, 0 no, que tiene y tendra este paciente hacia su vida como joven y adulto.

Palabras Claves: Sindrome de Down, supervisién de salud, Medicina Familiar, APS.

INTRODUCCION
"Todas las personas son como el resto de las personas,
Como algunas personas y como ninguna persona” - Speight

El Sindrome de Down (SD) es la cromosomopatia mas frecuente entre los nacidos vivos de Chile,
con una prevalencia de 2,47 cada 1.000 nacimientos (). La esperanza de vida global media de estas
personas ha mejorado notoriamente, y hoy promedia los 56 afios @.

Existe amplio consenso en relacidon a los apoyos y cuidados que requieren estos nifios, nifias y
adolescentes (NNA), y los protocolos de seguimiento estdn bien definidos. Esta mirada, si bien
necesaria, es reduccionista si no se incorpora una vision integral de su cuidado.

En este articulo se revisaran algunos de los principales desafios que debieran ser parte del
seguimiento de una persona con SD, desde una mirada desde el ciclo vital.

EMBARAZO Y PRIMEROS PASOS

El duelo y la aceptacion de no tener un hijo/a sano/a puede iniciarse al diagnéstico antenatal o en el
momento de la primera atencion del recién nacido. El duelo no debe entenderse como la reaccion
inicial ante la noticia de un hijo que llega con algin grado de discapacidad, sino como un continuo
de adaptaciones que deberan realizar a lo largo de todo el ciclo vital, muchas de las cuales podran
vivirse como un nuevo duelo.

Una revision sistematica sobre estrés parental en los cuidadores de nifios con SD @ reporta que las
mayores preocupaciones a las que se enfrentan estos padres son:

- impacto del diagnéstico,

- falta de autonomia del nifio/a,

- ajuste econdmico dado que un cuidador no puede trabajar fuera de casa,

- miedo al prejuicio y discriminacion,

- sobrecarga emocional del cuidador principal,

- preocupacion sobre sexualidad y por el futuro desempefio en la vida adulta.



Pese a esto, la literatura da cuenta de cierta “ventaja” en el bienestar materno al criar un nifio/a con
SD versus NNA con otras discapacidades @, observandose menos niveles de estrés, mejor red de
apoyo, menor pesimismo sobre el futuro y familias cohesionadas de manera mas armoniosa.

PRIMERA INFANCIA:

En la primera infancia, los esfuerzos familiares y sanitarios estaran volcados en la resolucion de
patologias concomitantes, que son mas frecuentes en los NNA con SD y en la estimulacion temprana
para apoyar el desarrollo psicomotor. No profundizaremos al respecto.

Es importante recordar que en los NNA con SD:

- Desarrollo psicomotor: se ve retrasado en el logro de los hitos en la mayoria de las
categorias, no asi en el desarrollo social, que suele ir a la par e incluso a mayor velocidad
en comparacion a NNA sin SD ©),

- El déficit cognitivo varia ampliamente de paciente en paciente y no es predecible al momento
del nacimiento. Se reporta que hasta un 41% de los pacientes no tendra déficit cognitivo ©).

ETAPA ESCOLAR:

La inclusién escolar de los nifios ocurre en un contexto de consideraciones frecuentes que afectan
a NNA con SD, que son menos conocidas por los equipos clinicos, y que vale la pena mencionar (;

- Los NNA con SD presentan una menor iniciativa, baja tendencia a la exploracién y tienden
a responder con menor intensidad ante los acontecimientos externos. Esto puede
interpretarse como desinterés, pasividad o apatia. Se sugiere trabajar animandolos
permanentemente para que se integren y participen de las actividades.

- Suelen tener menor capacidad para inhibirse; de modo que requieren de un tercero que les
proporcione control externo. Se sugiere tener presente esta consideracion, prestar los
apoyos necesarios, e ir trabajando lentamente el autocontrol.

- Tienden a persistir en las conductas que les son familiares y muestran resistencia al cambio;
lo que puede ser interpretado como “terquedad”. Se sugiere acostumbrarles a cambiar de
actividad de manera periddica, como estrategia para promover adaptacion a entornos en
continua transformacion.

Los NNA con SD pueden experimentar otras condiciones que requieren ser sospechadas y tratadas
adecuadamente. Se estima que un 8-12% presenta Trastornos de Conducta y entre un 5-10% se
encontrara dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA), condiciones cuyos sintomas son
“enmascarados” por las caracteristicas propias del NNA con SD ®),

ADOLESCENCIA:

Los NNA con SD empiezan a mirarse a si mismos, a revisar sus propios intereses y preferencias y
a configurar su identidad personal, al igual que sus pares. Los cuadernillos de la Fundacién Chilena
para el SD sugieren para esta edad, un dialogo que incorpore ©:

- los cambios puberales esperados
- el sentido de pertenencia a un grupo de pares
- laaceptacion de| SD a la par de las otras caracteristicas personales.



Wuang y colaboradores estudiaron los patrones de participacién y disfrute de los adolescentes con
SD (@9, encontrando que si bien la mayoria de los NNA con SD estudiados no participaba en ninguna
actividad fisica formal, aquellos con mayor nivel funcional y motor, exhibian mayores niveles de
participacion, disfrute e involucramiento en actividades sociales. Los autores recalcan la importancia,
de la rehabilitacion y de emparejar las dificultades motoras, del tono y coordinacion, de manera tal
gue no sean un impedimento en el desarrollo de estos jovenes.

PROMOCION Y PREVENCION EN SALUD PARA NNA CON SD

Jobling y colaboradores estudiaron algunos comportamientos en salud de los adolescentes con SD,
y reportaron algunas observaciones que pueden orientar la discusién con pacientes y padres (1)

- los adolescentes se ven a si mismos como mas independientes en el manejo de su higiene
que lo reportado por sus padres, quienes refieren que necesitan recordatorios frecuentes.

- aun cuando el consumo de tabaco de los adolescentes de su serie era 0%, el 85% no
conocia los riesgos de su consumo y el 66% esperaba fumar mas adelante.

- 90% de los padres reportaron realizar alguna actividad fisica familiar semanalmente. Sélo 2
jovenes reportaron realizar 3 dias o mas de actividad fisica a la semana.

- 66% cocinaba en casa o colegio, siendo la decision de qué comer llevada a cabo en el 90%
por sus cuidadores.

Como la mayoria de los conocimientos en salud, estos se ensefian y practican en casa.
Considerando que el aprendizaje incidental es mas dificil cuando existe un déficit cognitivo, se hace
relevante involucrar mas a los padres en estas areas para que puedan ser llevadas a cabo y
reforzadas en la familia.

RESUMEN

Los NNA con SD tienen una mayor esperanza de vida que la que tenian en las décadas pasadas.
Esto implica que el desafio de acompafiar a estas personas y sus familias, se extiende més alla de
lo puramente clinico, e incluye la orientacién para conseguir mejores resultados en salud.

Los NNA presentan algunas caracteristicas propias de su condicién, que por desconocimiento
pueden ser mal interpretadas. Considerarlas y trabajarlas promueve una integraciéon mas adecuada,
y permite potenciar su desarrollo.

Los NNA con SD requieren mayor acompafiamiento y refuerzo para lograr un aprendizaje incidental.
Lo mismo ocurre frente al aprendizaje y reforzamiento de conductas saludables y de estrategias de
cuidado en salud. Trabajar el logro de estos aprendizajes es una estrategia mas para avanzar en su
autonomia, haciendo un equilibrio real entre los limitantes que hayan presentes y las expectativas
de ellos mismos y sus familias.
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