Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down
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Introduccion

El sindrome de Down es una afeccién comin cuya causa es tener una copia “extra” de genes en el cromosoma 21. Estos
genes adicionales cambian el desarrollo durante el embarazo, y continGan teniendo efectos después del nacimiento y

durante toda la vida de la persona. Cada persona con el sindrome de Down es Unica, y puede sufrir de algunos de los
varios problemas de salud, de aprendizaje, asi como las diferencias que pueden ocurrir relacionadas con esta afeccién.

Algunas de las diferencias de las personas con el sindrome de Down son comunes y se pueden ver, como la apariencia
facial. Otros cambios que son menos comunes y visibles pueden causar problemas o pueden requerir de tratamientos
especiales. “Los tratamientos especiales” pueden incluir medicamentos, cirugias, o cambios a lo que usted tenia previsto. No
existen medicamentos o terapias que sean necesarias para todas las personas con el sindrome de Down. Tampoco hay
medicamentos o terapias que puedan “curar” el sindrome de Down.

El médico de su nifio debe ser siempre su punto de partida. Su nifio necesita de visitas periédicas al médico asi como
algunas pruebas especiales. Es posible que se nea necesaria la participacién de médicos especialistas.

Los problemas médicos de un nifio con el sindrome de Down cambian con la edad. Por esta razén, este documento estd

dividido por distintas edades. Cada grupo etario incluye una lista de temas que pueden ser importantes para su nifio a
esa edad. Su médico puede consultar la guia completa de la AAP para tener més detalles (la direccién del sitio web se
proporciona al final del documento).

La informacién de cada grupo etario estd clasificada de acuerdo con la parte del cuerpo que estd afectada (corazén,
oidos, etc.). Muchas pruebas sélo son necesarias una vez. Algunas dreas podrian tener que ser examinadas otra vez, o
inclusive varias veces, a medida que el nifio crece.

Este documento se enfoca en los problemas médicos que afectan la salud fisica. Otros problemas pueden afectar el
comportamiento social y el rendimiento escolar, lo cuales no requieren de médicos o recursos médicos, pero que son de
suma importancia para los nifios con el sindrome de Down. Muchas personas con el sindrome de Down entienden mds de lo
que pueden expresar. Asi que podrian necesitar ayuda para comunicarse de otras formas. La mayoria se desenvuelven
bien socialmente, especialmente si fienen amigos con comportamiento tipico que les sirvan de ejemplo. El prestar atencién
y respetar sus habilidades generalmente son aspectos muy importantes que a veces fallan y pueden de por si marcar la
diferencia en su rendimiento y comportamiento.

La informacién que contiene estas pautas ha crecido con la ayuda de las familias, las clinicas del sindrome de Down, y los
médicos de todo el mundo. La mayoria de la informacién es sencilla y facil de entender. Sin embargo, algunos exdmenes
o especialistas necesarios no siempre estdn disponibles en su localidad. Su médico le puede ayudar a identificar los pasos
a seguir cuando hay algo que no se puede hacer con prontitud o cerca de su localidad.

Cuando visite a su médico, traiga un cuaderno o algo para escribir la informacién referente a cada visita. Un cuaderno le
facilitard tener toda la informacién médica de su nifio en un solo lugar. Esto le podria ser de mucha utilidad cuando tenga
que comunicarse con médicos nuevos o con otras personas que participen en el cuidado de su nifo.

Los grupos de apoyo para los padres que estdén disponibles en su localidad pueden ser un buen recurso para informarse
sobre médicos, terapistas, y otros proveedores en su comunidad. También podrian ser de ayuda con las preguntas sobre
guarderias, preescolares y escuelas y otros programas de desarrollo local, problemas del comportamiento, ayuda con el
cuidado infantil, etc. El consultorio de su médico puede disponer de los nombres e informacién de contacto de estos grupos
en su localidad.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down
Edad del niiio: El periodo prenatal (antes del nacimiento)

[] considere la posibilidad de algunos exdmenes voluntarios
Las pruebas o exdmenes prenatales para determinar afecciones genéticas se les recomienda a las familias que
necesitan informacién para tomar decisiones acerca del embarazo. Las pruebas sdlo deben hacerse después de que
el médico las haya discutido plenamente con la familia y siempre y cuando la familia tenga en claro cuales son los
riesgos y los beneficios de estas pruebas.

[] Asesoramiento
Si el sindrome de Down (trisomia 21) o cualquier otro cambio de cromosoma que causa el sindrome de Down se

confirma mediante una prueba prenatal; la familia debe recibir asesoramiento para que se le expliquen las
implicaciones y se les brinde apoyo.

[] Examen cardiaco fetal
Debido al alto riesgo de problemas cardiacos que se presentan con el sindrome de Down durante el parto, se debe
realizar una ecocardiografia (una imagen por ultrasonido del corazén) durante el embarazo para obtener
informacién que pueda ser de utilidad para el resto del embarazo y a la hora del parto. Esta informacién puede
ayudar a determinar el lugar del parto y los servicios médicos necesarios para los ultimos meses del embarazo o
para el parto.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down

Edad del niiio: Del nacimiento a un mes de edad

O

Un examen fisico completo
Si el diagnodstico del sindrome de Down fue dado antes del nacimiento o se sospecha después de este, se debe realizar un

examen fisico completo para confirmar las caracteristicas fisicas ya conocidas y para verificar cualquier otra afeccion
relacionada.

Pruebas genéticas

Si los exdmenes prenatales diagnosticaron el sindrome de Down vy si el examen hecho después del nacimiento concuerda, no
son necesarias mas pruebas en el periodo de recién nacido. Si el examen fisico hecho después del nacimiento plantea la
probabilidad del sindrome de Down, se debe hacer la prueba rapida conocida como FISH (Hibridacién Fluorescente In Situ) y un
analisis completo de cromosomas. Por lo general los resultados de esta prueba rapida estan disponibles en 48 horas, mientras
que los resultados del analisis completo pueden tomar de 3-5 dias. Un analisis completo de cromosomas es necesario para
brindar informacion detallada, pero para garantizar un resultado rapido se deben hacer ambos examenes a no ser que el analisis
completo se pueda hacer con tanta rapidez como el de la prueba rapida FISH.

Asesoramiento

El diagndstico prenatal y el del recién nacido del sindrome de Down pueden provocar muchas inquietudes a los padres. Se
recomienda hablar con el equipo de medicina genética (un genetista médico y un asesor genético) o con otros individuos que el
médico de su nifio recomiende.

Alimentacion

Los infantes con el sindrome de Down algunas veces tienen poco control de los musculos lo que puede causar problemas a la hora de
alimentarlos. Por esta razén, se debe vigilar de cerca a los infantes para que coman lentamente sin obstrucciones o atragantamientos y
para que tengan un aumento adecuado de peso. Se recomienda la lactancia, pero se debe prestar atencién especial a como se
posiciona el bebé durante la lactancia y de mantenerlo despierto o alerta.

Corazén

Se requiere de un ecocardiograma (una imagen por ultrasonido del corazdn) para hallar evidencia de problemas cardiacos. Este
se debe hacer aunque ya se haya realizado un ecocardiograma fetal. Si hay algin problema, es importante tomar medidas lo
mas pronto posible. La respiracidén muy rapida o la cianosis (coloracidén azulada de la piel) son sefiales de posibles problemas.
Audicién y visidn

Los infantes con el sindrome de Down son mas propensos a tener problemas sensoriales, como problemas con los ojos que
pueden generar pérdida de la vision o problemas auditivos que pueden generar la pérdida de la audicion. Es importante que los
especialistas realicen chequeos de la visién y la audicion. (Oftalmologia y de oido, nariz y garganta — ENT, por sus siglas en
inglés).

Tiroides

El nivel de hormonas de la tiroides suele ser bajo en los recién nacidos y debe ser verificado (con una prueba de la hormona
estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés). El desequilibrio hormonal de la tiroides puede causar una variedad de
problemas que no son faciles de detectar sin un examen de sangre.

Examen de sangre

El conteo de los gldbulos rojos y blancos en los infantes con el sindrome de Down después del nacimiento suele ser
anormalmente alto. Estos conteos sanguineos deben ser verificados.

Problemas del estémago o del intestino (reflujo, estreiiimiento, bloqueos)

Se pueden presentar problemas intestinales. La regurgitacion, inflamacion del estdmago, o patrones anormales con las deposiciones
son sefiales de un problema.

Infeccién

Debido al alto riesgo de infecciones (especialmente de infecciones respiratorias), los infantes deben ser protegidos de ser
expuestos innecesariamente a hermanos, parientes, u otros individuos que estén enfermos. También se recomienda que sean
examinados con rapidez si se sospecha infeccién.

Servicios para el desarrollo

No es prematuro que durante el primer mes de vida empiece a buscar servicios para el desarrollo (algunas veces llamados de
“Intervencion Temprana”) que seran de mucha importancia durante la primera etapa de la infancia.

Recursos

Las familias con nifios con el sindrome de Down necesitan multiples servicios, y esta es la época perfecta para empezar a hacer
estos arreglos. Estos servicios pueden incluir atencion médica especializada, intervencidén temprana, terapia fisica, y terapia
familiar.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down

Edad del nifio: De 1 mes a 1 afo

O

Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)

Aunque multiples visitas a médicos y especialistas pueden ser necesarias para los nifios con el sindrome de Down, es muy
importante que ellos tengan sus visitas de rutina establecidas para el cuidado preventivo (chequeos médicos). Estas visitas
incluyen un chequeo general de la salud del nifio, la aplicacion de vacunas, y el establecimiento de la relacién entre el médico y
la familia. Establecer una buena relacion contribuira a satisfacer las necesidades médicas y otras necesidades del nifio y su
familia.

Control del crecimiento

Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, peso en relacién con la altura, y la
circunferencia de la cabeza. Consulte sobre la dieta del nifio, su nivel de actividad, su patrén de deposiciones y de orina, y
crecimiento. El médico de su nifio le puede ayudar a contestar preguntas sobre la necesidad de vitaminas y suplementos.
Inmunizaciones (vacunas)

El doctor de su nifio debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nifio. Este incluye la vacuna anual contra la
influenza (gripe). También puede incluir otras inyecciones, dependiendo del historial médico de su nifo.

Corazén

Si existen algunos signos de problemas cardiacos en el primer mes de vida, probablemente ya se tengan establecidos chequeos
del corazdn. Los problemas cardiacos pueden empeorar o se pueden presentar nuevos problemas. Si surgen inquietudes, es
muy importante tomar pronta accidn. La respiracion muy rapida o la cianosis (coloracion azulada de la piel) son sefiales de
posibles problemas.

Audicién y visidn

Los infantes con el sindrome de Down son mds propensos a tener problemas con la vista que pueden generar pérdida de la
visién o problemas auditivos que pueden generar la pérdida de la audicidon. Es importante que los especialistas realicen
chequeos de la visidn y la audicion. (Oftalmologiay de oido, nariz y garganta — ENT, por sus siglas en inglés). Los ojos deben ser
examinados al cumplir 1 afio o antes si existen problemas. La audicidon debe ser examinada al nacer y después cada 6 meses
durante la infancia temprana para asegurarse de que la capacidad auditiva del bebé es la mejor posible.

Tiroides

El nivel de hormonas de la tiroides puede ser bajo en los bebés y debe ser verificado (con una prueba de la hormona
estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés). El desequilibrio hormonal de la tiroides puede causar una variedad de
problemas que no son faciles de detectar sin un examen de sangre. Un examen de la tiroides, TSH, debe ser realizado al nacer y
después cuando el bebé cumpla 6 meses y 1 afio.

Problemas del estémago o del intestino (reflujo, estreiiimiento, bloqueos)

Se pueden presentar problemas intestinales. La regurgitacion, inflamacion del estdmago, o patrones anormales con las deposiciones
son sefiales de un problema.

Inestabilidad del cuello

Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre se
presentan sefiales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifio y no debe ser
limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que se haya dolor o cambios en el uso de las
manos, al caminar, en deposiciones o en el funcionamiento de la vejiga. Si se le sacan rayos X y sus resultados son anormales, su
nifio debe ser referido a un especialista de la columna o el cuello. Se recomienda que el cuello se posicione de forma correcta
para cualquier procedimiento médico.

Servicios para el desarrollo

Servicios para el desarrollo (por ejemplo, los programas de intervencion temprana) suelen ser de gran beneficio para la familia
con un nifio con el sindrome de Down. Los servicios para el desarrollo también pueden ayudar a coordinar otros servicios
relacionados. Estos servicios deben brindar la informacion del nifio al médico de su nifio para mantener una relacién estrecha
entre el médico y la familia.

Servicios de apoyo social

Muchas familias necesitan apoyo adicional con lo que pueda surgir relacionado a los cuidados de los nifios con el sindrome
Down. Todas las familias deben consultar con su médico acerca de los servicios sociales que podrian estar disponibles y sus
beneficios.

Asesoramiento de riesgo de recurrencia

Las familias deben recibir asesoramiento sobre la probabilidad de tener otro nifio con el sindrome de Down, en el caso que
decidan tener mas hijos. Aun cuando la probabilidad es baja, otros factores como el historial de la familia deben considerarse,
asi que el asesoramiento debe ser brindado después de examinar por completo los antecedentes de salud de la familia.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down

Edad del niiio: De 1 aiio a 5 aios

[J Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)
Durante el chequeo médico del primer afio, asegurese de revisar los listados de control para recién nacidos e infantes para
verificar que se han cumplido con todas las medidas recomendadas. Hagale seguimiento a cualquier problema conocido con los
especialistas y cercidrese de enviar los informes al médico de atencién primaria de su nifio.
1 Control del crecimiento
Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, el indice de masa corporal (BMlI, por sus
siglas en inglés), y la circunferencia de la cabeza. Consulte sobre la dieta del nifio, su nivel de actividad, y crecimiento. El médico
de su nifo le puede ayudar a contestar preguntas sobre la necesidad de vitaminas y suplementos.
[0 Inmunizaciones (vacunas)
El doctor de su nifio debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nifio. Este incluye la vacuna anual contra la
influenza (gripe). También puede incluir otras inyecciones, dependiendo del historial médico de su nifo.
1 Corazén
La necesidad de ver a un cardidlogo durante esta edad se basa en el examen y el historial médico del nifio. Los nifios con
lesiones cardiacas suelen requerir de un control aun después de su reparacidén con el propdsito de detectar lesiones restantes e
hipertensidn pulmonar (tensidn arterial alta en los vasos sanguineos de los pulmones).
O Audicién
La audicidn debe ser examinada cada 6 meses por medio de un examen de audiograma y timpanometria hasta que se pueda
registrar audicion normal examinando los dos oidos por separado (normalmente a la edad de 4-6 afios de edad). Los nifios con
pérdida auditiva deben ser referidos a un otorrinolaringélogo (el médico del oido, nariz y garganta — ENT, por sus siglas en
inglés). El liquido en el oido medio y las infecciones de los oidos pueden aumentar el riesgo de los problemas auditivos. El
tratamiento para el liquido del oido medio generalmente requiere el uso de tubos auditivos.
] Visién
La visidn debe ser examinada durante cada visita al médico y durante el chequeo anual por un oftalmdlogo pediatrico (un
médico especializado en los o0jos) o por un oftalmdlogo que tiene experiencia con nifios con discapacidades. El estrabismo (ojos
bizcos) o la obstruccién del conducto lagrimal deben suscitar una pronta accion. El uso oportuno de parches, anteojos, o de
ambos puede contribuir a mejorar el estrabismo, reduciendo la necesidad de cirugia y el riesgo de pérdida de la visién.
[ Tiroides
La glandula de la tiroides por lo general es normal en los bebés con el sindrome de Down. Pero suele dejar de funcionar
normalmente en la mitad de las personas con el sindrome de Down al llegar a ser adultos. Los sintomas de una tiroides baja
suelen ser dificiles de detectar en las personas con el sindrome de Down, asi que se requiere un examen de sangre (hormona
estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés) todo los afios, o lo mas pronto posible si los sintomas cambian. Cuando
existe un problema, el tratamiento es seguro y por lo general lo puede iniciar su médico de atencién primaria.
1 Examenes de sangre
Se deben hacer pruebas una vez al afio para determinar deficiencia de hierro o anemia (de hemoglobina y otras pruebas si es
necesario.
] Problemas del estémago o del intestino (reflujo, estrefiimiento, blogueos)
Hable con su médico en cada visita sobre los problemas que su nifio tiene cuando va al bafio, especialmente si tiene
deposiciones sueltas o estrefiimiento. Estas son comunes en los nifios con el sindrome de Down. Algunos nifios con el sindrome
de Down padecen de celiaquia, que es una intolerancia a ciertos granos, incluyendo el trigo. Hay pruebas que pueden ayudar a
identificar estos problemas y que pueden resultar en cambios de dieta. La enfermedad celiaca puede afectar el crecimiento, el
patrén de las deposiciones y el comportamiento. Inférmele a al médico si el nifio tiene:
¢ Deposiciones/heces muy sueltas
¢ Estrefiimiento dificil de controlar (deposiciones muy duras o dolorosas)
¢ Crecimiento lento/pérdida de peso
¢ Dolor o inflamacion del estémago
¢ Nuevos problemas o desafios de la conducta
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[ Inestabilidad del cuello
Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre se
presentan sefiales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifio y no debe ser
limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que se haya dolor o cambios en la funcidn. Si se
sacan rayos X, y los resultados no son normales, su nifio serd referido a un especialista del cuello o de la columna. Se
recomienda que el cuello se posicione de forma correcta para cualquier procedimiento médico. Inférmele al médico si sabe que
su nifio tiene:
¢ Dolor o rigidez de cuello
e Cambios en las caracteristicas de las deposiciones o la orina
e Cambios al caminar
e Cambios en el uso de los brazos o piernas
e Entumecimiento (pérdida de la sensibilidad normal) u hormigueos en los brazos o piernas
¢ Inclinacion de la cabeza
1 Problemas del suefio
La apnea obstructiva del suefio es un problema comun entre las personas con el sindrome de Down, especialmente en aquellos
gue tienen poco tono muscular. Algunos sintomas son obvios (ronquido, deambulaciones nerviosas durante la noche,
somnolencia durante el dia), pero puede ser dificil de determinar sélo por medio de la observacién. Las directrices de la AAP
recomiendan que a cada nifio con el sindrome de Down se le haga un estudio del suefio antes de los 4 afos. (En algunas partes
del pais puede ser dificil encontrar esta prueba). El tratamiento puede incluir equipos especiales de respiracion o cirugia.
Piel
Consulte con el médico del nifio si su hijo o hija tiene la piel muy seca u otro tipo de problemas de la piel.
Cerebro y sistema nervioso
Consulte con el médico de su nifio cualquier inquietud acerca de problemas neurolégicos tales como las convulsiones.
Dental
El retraso en salir y la falta de dientes son comunes. Con frecuencia los dientes salen en diferente orden.
Nuevos tratamientos
Consulte con su médico acerca de nuevos tratamientos o medicamentos para su consideracién.
Asesoramiento de riesgo de recurrencia
Consulte con su médico acerca de la planificacidon de futuros embarazos y la probabilidad de recurrencia del sindrome de Down
y de dénde se puede obtener un diagndstico prenatal.
[ Servicios para el desarrollo (intervencién temprana)
Consulte el desarrollo de su nifio con su médico. Puede que necesiten referirlo a otros servicios de intervencion temprana de su
areay a otras opciones de terapias. El desarrollo del habla puede retrasarse en los nifios con sindrome de Down, pero después
de alguna espera, la mayoria de los nifios aprenden a hablar bien. Hasta que se facilite la comunicacion verbal, él o ella pueden
necesitar ayuda para encontrar otras formas de comunicacién como el uso del lenguaje de signos, imagenes, lectura o
herramientas electrénicas de comunicacién. Los problemas de comportamiento con frecuencia estdn ligados a los problemas de
comunicacién, pero pueden también manifestar otros problemas, incluyendo el TDAH o el autismo. Los retrasos del lenguaje o
el abuso oculto son mds comunes que el autismo, pero pueden ser mal diagnosticados. Consulte con su médico sobre como
explicarle los conceptos de seguridad social y “las caricias buenas y malas” a medida que su nifio crece.

o o o o O
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down

Edad del nifio: De 5 aios a 13 aios

O

O

Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)
Es importante hacer los chequeos médicos anuales. Estas visitas lo ayudaran para verificar la salud de su nifio, aplicar
inyecciones y responder sus preguntas acerca de la salud de nifo.
Control del crecimiento
Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, el indice de masa corporal (BMI, por sus
siglas en inglés). Consulte sobre la dieta del nifio, su nivel de actividad, y crecimiento. El médico de su nifio le puede ayudar a
contestar preguntas si necesita vitaminas y suplementos.
Inmunizaciones (vacunas)
El doctor de su nifio debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nifio. Este incluye la vacuna anual contra la
influenza (gripe). También puede incluir otras inyecciones, dependiendo del historial médico de su nifio.
Corazén
La necesidad de ver a un cardiélogo (médico del corazén) durante esta edad se basa en el examen y el historial médico del nifio.
Cerca de la mitad de los nifios con el sindrome de Down nacen con diferencias de formacidn del corazén. Los nifos con
resultados normales en los examenes de recién nacido puede que no necesiten de mas evaluaciones a esta edad.
Audicién
La audicion debe ser examinada cada 6 meses, hasta que se puede evaluar cada oido por separado. Una vez que el nifio
responda a las pruebas de cada oido, las pruebas se pueden realizar anualmente. Los nifios con pérdida auditiva deben ser
referidos a un otorrinolaringdlogo (el médico del oido, nariz y garganta — ENT, por sus siglas en inglés).
Vision
La vision debe ser examinada en cada el chequeo anual. Es importante hacerse examinar por lo menos cada 2 afios por un
oftalmdlogo pediatrico (un médico especializado en los ojos) o por un oftalmdlogo que tiene experiencia con nifios con
discapacidades. Se pueden requerir de visita médicas mas frecuentes si su nifo tiene un problema conocido de los ojos o de la
vision.
Tiroides
La glandula de la tiroides por lo general es normal en los bebés con el sindrome de Down. Pero suele dejar de funcionar
normalmente en la mitad de las personas con el sindrome de Down al llegar a ser adultos. Los sintomas de una tiroides baja
suelen ser dificiles de detectar en las personas con el sindrome de Down, asi que se requiere un examen anual de sangre
(hormona estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés), o lo mas pronto posible si los sintomas cambian. Cuando
existe un problema, el tratamiento es seguro y por lo general lo puede iniciar su médico de atencién primaria.
Exdamenes de sangre
Se deben hacer pruebas una vez al afio para determinar deficiencia de hierro o anemia (de hemoglobina y otras pruebas si es
necesario.
Problemas del estémago o del intestino (reflujo, estrefiimiento, bloqueos)
Hable con su médico en cada visita sobre los problemas que su nifio tiene cuando va al bafio, especialmente si tiene
deposiciones sueltas o estrefiimiento. Estas son comunes en los nifios con el sindrome de Down. Algunos nifios con el sindrome
de Down padecen de celiaquia, que es una intolerancia a ciertos granos, incluyendo el trigo. Hay pruebas que pueden ayudar a
identificar estos problemas y que pueden resultar en cambios de dieta. La enfermedad celiaca puede afectar el crecimiento, el
patron de las deposiciones y el comportamiento. Informele a al médico si el nifio tiene:

¢ Deposiciones/heces muy sueltas

¢ Estrefiimiento dificil de controlar (deposiciones muy duras o dolorosas)
¢ Crecimiento lento/pérdida de peso

¢ Dolor o inflamacién del estémago

¢ Nuevos problemas o desafios de la conducta
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[ Inestabilidad del cuello
Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre se
presentan sefiales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifio y no debe ser
limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que se haya dolor o cambios en la funcién. Si se
sacan rayos X, y los resultados no son normales, su nifio serd referido a un especialista del cuello o de la columna. Se
recomienda que el cuello se posicione de forma correcta para cualquier procedimiento médico. Inférmele al médico si sabe que
su nifio tiene:

e Dolor origidez de cuello e Inclinacion de la cabeza
e  Cambios en las caracteristicas de las e  Cambios al caminar
deposiciones o la orina e Entumecimiento (pérdida de la sensibilidad
e Cambios en el uso de los brazos o piernas normal) u hormigueos en los brazos o piernas

1 Los problemas del suefio
La apnea obstructiva del suefio es un problema comun entre las personas con el sindrome de Down. Este trastorno del suefio
puede afectar el comportamiento de su nifio y su capacidad para prestar atencién. También puede afectar al corazén. Algunos
sintomas son obvios (ronquido, suefio intranquilo, deambulaciones nocturnas, somnolencia durante el dia), pero puede ser
dificil de determinar sélo por medio de la observacién. Las directrices de la AAP recomiendan que a cada nifio con el sindrome
de Down se le haga un estudio del suefio antes de los 4 afios. (En algunas partes del pais puede ser dificil encontrar esta
prueba). Inférmele al médico si nota que su nifio:

e Tiene respiracién ruidosa e Tiene posturas para dormir poco comunes (Por
e Ronca ejemplo, sentado, o con el cuello arqueado

e Deambula con frecuencia durante la noche hacia atras)

e  Estd sofioliento durante el dia e Hace pausas para respirar mientras duerme

e Tiene suefio intranquilo (se mueve bastante) e Tiene problemas de comportamiento

U Piel
Consulte con el médico del nifio si su hijo o hija tiene la piel muy seca u otro tipo de problemas de la piel.

[0 Cerebro y sistema nervioso
Consulte con el médico de su nifio cualquier inquietud acerca de problemas neuroldgicos tales como las convulsiones.

[0 Trastornos mentales y del comportamiento
Algunos nifios con el sindrome de Down suelen sufrir de trastornos mentales o del comportamiento que pueden afectar como
juegan y se comportan en casa, en la escuela y en la comunidad. Inférmele al médico de su nifio si éste tiene problemas que le
dificultan su comportamiento en el hogar, comunidad, o escuela, incluyendo:

e Ansiedad e Estado de animo triste o falta de interés en
e Nivel alto de actividad las actividades

e Deambulacion e Pérdida de destrezas (no poder hacer cosas
e No hace caso que solia hacer)

e Problemas de atencién e Comportamiento obsesivo compulsivo

(comportamientos repetidos con
frecuencia)
1 Desarrollo
Como en el caso de todos los nifios, los chequeos médicos de su hijo o hija le dan la oportunidad para preguntar acerca de su
desarrollo, incluyendo:

* Progreso y desarrollo escolar: Hable sobre el desarrollo de su nifio, admisidn y colocacidn en la escuela, necesidad de
servicios

¢ Transicidn: Los nifios pueden requerir apoyo adicional durante tiempos de transicion: hable sobre la transicién de la
escuela primaria a la escuela secundaria/intermedia.

e Destrezas sociales/independencia: Hable sobre el desarrollo de las destrezas sociales, auto ayuda, y el sentido de la
responsabilidad. Hable sobre como lograr la independencia (haciendo cosas por si mismo) como bafiarse, el aseo, y el
cuidado personal.

[0 Sexualidad y pubertad
Es necesario que los nifios aprendan la forma apropiada del contacto/tacto en situaciones sociales asi como los nombres correctos
de las partes del cuerpo. La pubertad pueda traer muchos cambios. A medida que su nifio se acerca y entra a la pubertad, los
temas a discutir pueden incluir:
e Cambios en la pubertad
e  El control de comportamientos sexuales (como la masturbacién)

e  Atencidén ginecolégica (salud de la mujer) para las nifias con el sindrome de Down, incluyendo el periodo y los cambios de
humor relacionados con los periodos (menstruales).

o  Fertilidad, control de la natalidad, prevencién de las infecciones transmitidas sexualmente
e Riesgo de una persona con el sindrome de Down de tener un hijo con el sindrome de Down.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios con el sindrome de Down

Edad del niio: De 13 a 21 aios de edad en adelante

[J Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)
Es importante hacer los chequeos médicos anuales. Estas visitas lo ayudaran para verificar la salud de su nifio, aplicar
inyecciones y responder sus preguntas acerca de la salud de nifio

1 Control del crecimiento
Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, el indice de masa corporal (BMlI, por sus
siglas en inglés). Estas medidas son importantes para determinar el estado general de la salud del nifio. Consulte sobre la dieta
del nifio, su nivel de actividad, y crecimiento. El médico de su nifio le puede ayudar a contestar preguntas si necesita vitaminas
y suplementos.

[0 Inmunizaciones (vacunas)
El doctor de su nifio debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nifio. Este incluye la vacuna anual contra la
influenza (gripe). También puede incluir otras inyecciones, dependiendo del historial médico de su nifo.

1 Corazén
La necesidad de ver a un cardiélogo (médico del corazén) durante esta edad se basa en el examen y el historial médico del nifo.
Inférmele al médico del nifio si su nifio experimenta aumentos de fatiga (baja energia) o dificultades para respirar cuando esta
descansando o durante la actividad. Si aparecen sintomas nuevos, sera necesario hacerle un ecocardiograma (una imagen por
ultrasonido del corazén).

0 Audicién
Se recomienda hacer pruebas auditivas por lo menos una vez al afio. Puede que sea necesario hacerlas con mas frecuencia si su
nifio tiene problemas auditivos o de los oidos.

[ Visién
Se recomienda un examen de oftalmologia por parte de un médico de los ojos por lo menos cada 3 afios o con mas frecuencia si
su nifio tiene un problema conocido de los ojos o de la vision.

1 Tiroides
La glandula de la tiroides por lo general es normal en los bebés con el sindrome de Down. Pero suele dejar de funcionar
normalmente en la mitad de las personas con el sindrome de Down al llegar a ser adultos. Los sintomas de una tiroides baja
pueden ser dificiles de detectar en las personas con el sindrome de Down, asi que se requiere un examen anual de sangre
(hormona estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés) o lo mas pronto posible si los sintomas cambian. Cuando
existe un problema, el tratamiento es seguro y por lo general lo puede iniciar su médico de atencidn primaria.

[0 Examenes de sangre
Se deben hacer pruebas una vez al aiio para determinar deficiencia de hierro o anemia (de hemoglobina y otras pruebas si es
necesario.

] Problemas del estémago o del intestino (reflujo, estrefiimiento, blogueos)
Hable con su médico en cada visita sobre los problemas que su nifio tiene cuando va al bafio, especialmente si tiene
deposiciones sueltas o estrefiimiento. Estas son comunes en los nifios con el sindrome de Down. Algunos nifios con el sindrome
de Down padecen de celiaquia, que es una intolerancia a ciertos granos, incluyendo el trigo. Hay pruebas que pueden ayudar a
identificar estos problemas y que pueden resultar en cambios de dieta. La enfermedad celiaca puede afectar el crecimiento, el
patrén de las deposiciones y el comportamiento. Inférmele a al médico si el nifio tiene:

e Deposiciones/heces muy sueltas ¢ Crecimiento lento/pérdida de peso
e Estrefiimiento dificil de controlar (deposiciones ¢ Dolor o inflamacion del estémago
muy duras o dolorosas) ¢ Nuevos problemas o desafios de la conducta

[ Inestabilidad del cuello
Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre se
presentan sefales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifio y no debe ser
limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que se haya dolor o cambios en la funcién. Si se
sacan rayos X, y los resultados no son normales, su nifio serd referido a un especialista del cuello o de la columna. Se
recomienda que el cuello se posicione de forma correcta para cualquier procedimiento médico. Inférmele al médico si sabe que
su nifio tiene:

e Dolor origidez de cuello e Inclinacion de la cabeza
e Cambios en las caracteristicas de las e  Cambios al caminar
deposiciones o la orina e Entumecimiento (pérdida de la sensibilidad
e Cambios en el uso de los brazos o piernas normal) u hormigueos en los brazos o piernas
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Los problemas del sueiio

La apnea obstructiva del suefio es un problema comun entre las personas con el sindrome de Down. Este trastorno del suefio
puede afectar el comportamiento de su nifio y su capacidad para prestar atenciéon. También puede afectar al corazén. Algunos
sintomas son obvios (ronquido, suefio intranquilo, deambulaciones nocturnas, somnolencia durante el dia), pero puede ser
dificil de determinar sélo por medio de la observacién. Las directrices de la AAP recomiendan que a cada nifio con el sindrome
de Down se le haga un estudio del suefio antes de los 4 afios. (En algunas partes del pais puede ser dificil encontrar esta
prueba). Inférmele al médico si nota que su nifio:

e Tiene respiracion ruidosa e Tiene posturas para dormir poco comunes (Por
e Ronca ejemplo, sentado, o con el cuello arqueado hacia
e Deambula con frecuencia durante la noche atras)

e  Estd sofioliento durante el dia e  Hace pausas para respirar mientras duerme

e Tiene suefio intranquilo (se mueve bastante) e Tiene problemas de comportamiento

Piel

Consulte con el médico del nifio si su hijo o hija tiene la piel muy seca u otro tipo de problemas de la piel.

Cerebro y sistema nervioso
Consulte con el médico de su nifio cualquier inquietud acerca de problemas neurolégicos tales como las convulsiones.

Trastornos mentales y del comportamiento

Algunos nifios con el sindrome de Down suelen sufrir de trastornos mentales o del comportamiento que pueden afectar como
juegan y se comportan en casa, en la escuela y en la comunidad. Inférmele al médico de su nifio si éste tiene problemas que le
dificultan su comportamiento en el hogar, comunidad, o escuela, incluyendo:

e Ansiedad e Problemas de atencién

e Nivel alto de actividad e Estado de animo triste o falta de interés en
e Deambulacion las actividades

e No hace caso e Pérdida de destrezas (no poder hacer cosas
e  Otros problemas del comportamiento que solia hacer)

e Comportamiento obsesivo compulsivo
(comportamientos repetidos con
frecuencia)
Sexualidad
Es necesario que los jévenes aprendan la forma apropiada del contacto/tacto en situaciones sociales asi como los nombres
correctos de las partes del cuerpo. La pubertad pueda traer muchos cambios y puede ser util hablar el médico de su nifio sobre
varias cosas. Los temas a discutir pueden incluir:
e  Cambios en la pubertad
e  El control de comportamientos sexuales (como la masturbacién)

e  Atencién ginecolégica (salud de la mujer) para las nifias con el sindrome de Down, incluyendo el periodo y los cambios de
humor relacionados con los periodos (menstruales).

e  Fertilidad, control de la natalidad, prevencién de las infecciones transmitidas sexualmente
e Riesgo de una persona con el sindrome de Down de tener un hijo con el sindrome de Down.
Transiciones

Los temas de discusién pueden incluir:

e Colocacién en la escuela y metas para la educaciéon. Se deben incluir planes para la transicién y capacitacion profesional
(competencia laboral).

e  Tutoria y planificacién financiera a largo plazo.

e Trabajo para los adultos y lugares para vivir: relaciones con la familia, hogares en grupo y oportunidades para vivir
independientemente, oportunidades para talleres de trabajo, y otras formas de empleo apoyadas por la comunidad.

e  Planes para lograr la independencia para bafarse, el aseo, el cuidado personal, y para aprender a vivir en comunidad.

e  Sitios de atencién médica para adultos.

Envejecimiento

Discutir temas de salud especificos de los adultos con el sindrome de Down. Esto incluye la tendencia a un envejecimiento

temprano y el alto riesgo adquirir la enfermedad de Alzheimer en algunas personas.



