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Resumen
Se presenta el programa de seguimiento para nifios con

sindrome de Down. (Atencién integral en nifios Down:
At.i.en.Do.) del Hospital® Ramo6n Sarda “(HMIRS).

Introduccion

La trisomia 21 es la alteracion cromosdémica més
frecuente en recién nacidos vivos y la causa principal de
retardo mental severo en lainfancia

Es la causa del sindrome de Down (S.D.) descripta por
John Langdon Down en 1866. Recién en 1959 se comprobd
gue las personas que tenian este sindrome presentaban un
cromosoma 21 de mas.

El 95% de | os pacientes con esta pato-
logia tienen una trisomia 21 y el 5%

traslocacion. Los aspectos clinicos mas evidentes son: la
facies, la hipotonia, la ausencia de reflejo de Moro y
cardiopatias.

Por qué un Programa de Seguimiento

A lolargo delavidade una personacon S.D. su salud
se ve amenudo dafiada por complicaciones
propias de este sindrome. Muchos de estos
problemas podrian evitarse por un progra-

restante, una alteracién cromosdmica es-
tructural (traslocacion) independiente de
la edad de los progenitores. La presencia
de este cromosoma extra se debe a un
mecanismo de no disyuncién en meiosis|
materna (80%) mientras que el resto
(20%) es por no disyuncién paternaen el
momento de la formacion de gametas,
previo a la fecundacion.

Lano disyuncion existe con mas frecuen-
ciaen madres afosas, € riesgo alos 20 afios
esdelen1.059, alos35 afiosesde 1 en 296
yalos40esdelen 74.

A pesar de tener un fenotipo muy carac-
teristico, y poder diagnosticarse clini-
camente, es obligatorio la realizacion del
cariotipo en sangre periféricadel nifio, que
nospermitirasaber si setratadeunatrisomia
21 libre, un producto de traslocacién, o por

La estimulacion
€s un proceso
recorrido por los
padres, los
hermanos y el
mismo nifio a fin
de rescatar las
funciones paterna,
maternay
fraternales,
reconociendo y
elaborando los
sentimientos
ambivalentes que
estan presentes
en estarelacion.

ma de prevencion y de tratamiento precoz.
Debe tenerse en cuenta que no todos los
nifios con S.D. padecen dichas complica-
ciones.

Importancia de un Equipo
Interdisciplinario en la
Estimulacion de Nifios con S.D.

El desarrollo debe entenderse como
un todo; el aprendizaje es un proceso
global y gradual del que forman parte
varios factores por 1o que es importante
la integracion de las diversas areas que
intervienen en este proceso a fin de lo-
grar una complementacién mutua y la
aproximacion a la totalidad del nifio.

La estimulacién es un proceso reco-

altimo, un mosaico (47, X4, T21/ 46 XY) que tiene una
evolucién diferente y mas leve.

Alrededor del 2 al 5% resultan de una alteracidn
cromosdmicaestructural (traslocacién balanceadapresen-
te en uno de los progenitores).

Tiene un fenotipo caracteristico (excepto en el recién
nacido) por lo queel estudio del cariotipo sélo esnecesario
parainvestigar si se trata de un caso de no disyuncién o

rrido por los padres, los hermanosy el mismo nifio afin
de rescatar las funciones paterna, materna y fraterna-
les, reconociendo y elaborando los sentimientos
ambivalentes que estan presentes en esta relacion.

Lasangustiasy ansiedades familiaresinterfieren en el
comportamiento del bebé, favoreciendo muchas veces €l
negativismo, temoresy manipulacién del nifio alin por los
mismos padres.
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Nuestra preocupacion serd la orientacion a los pa-
dres, involucrandolos en la habilitacion del nifio para
gue puedan colaborar y acompafiarlo en el desarrollo de
sus maximas potencialidades acorde a su realidad fa-
miliar, necesidades y |la etapa del desarrollo en que se
encuentra el bebé.

El nifio con déficit mental al ser apoyado puede apren-
der a enfrentar diferentes situaciones de conflicto, auto-
organizarsey desarrollarse emocional mente; precisa ayu-
daparavencer situaciones consideradas dificilesy limites
si tiene unaactividad desorganizada. Esunatareacompleja
gue exige un vincul o afectivo de confianzay unaatencién
planificadaqueincluyavariasterapias que colaborenen el
mejor desempefio de las éreas que estén desfasadas.

El equipo interdisciplinario permite una vision més am-
plia de la problemética de los pacientes y su familia, priori-
zando y enriqueciendo las intervenciones.

1. Rol del Equipo de Genética

Estar4 a cargo del examen clinico para confirmar
fenotipo, realizar el cariotipo y trasmitir alos padres, en
base al cariotipo, €l riesgo de recurrencia
paraestaenfermedad en unfuturo embarazo
gue seratotalmente diferente, segin setrate
de padres sanos o de portadores de una
traslocacion balanceada.

Por dltimo, ya que somos |os responsa-
bles de lainformacin, seguimosrelaciona-
dos con ellos para colaborar en que su nifio
alcance el méximo de su potencial.

2. Rol del Psicélogo:

Probleméticas més frecuentes

Desde que se planificod y/o acepté el embarazo, los
padres suefian y proyectan sus deseos sobre el bebé, aman-
do algo idealizado.

Cuando nace este bebé con S.D. se produce la ruptura
de laimagen del bebé completo, “normal”, idealizado.

Al recibir lanoticiade quesu hijo esportador dealguna
anomalia, reaccionan con mayor o menor decepcién que
dependeradel grado de sus expectativas o segin su tipo de
personalidad. En caso en que la gestacién haya sido
rechazada, las reacciones que se presentan son mas
acentuadas pues hay un gran sentimiento de cul pabilidad.

El sentimiento predominante en esta fase de shock
es la pérdida del nifio sofiado; hay familias con senti-
mientos de tristeza, depresion, enojo y busqgueda de
culpasreciprocas. Frecuentementelaparejaseencierra
en su casa, rodeados de tristeza, negandose a tener
contacto con otros familiares o amigos. Cualquier
intento de interés por parte de terceros es interpretado
como unainvasion o una curiosidad gratuita, debido a
gue la situacion es vivida como muy dificil y tragica;
por todo esto es de gran importancia como se da la
noticia. Es imprescindible que sea dada por personal
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Cuando nace este
bebé con S.D. se
produce la ruptura
de laimagen del
bebé completo,
“normal”,
idealizado.

especialmente formado, capaz de enfrentar este tipo de
situaciones en formaadecuada, esdecir, poder informar
sobre el problema y estar preparado emocional mente
para ser contundente y contener laangustiavivenciada
por los padres en ese momento.

En este primer momento el equipo de salud sostiene a
este bebé, alas preguntas que no se caracterizan por tener
respuestas que satisfagan rapidamente a estos padres.

En un segundo momento, 2 6 3 dias luego del parto,
pueden verbalizar algo sobre el reconocimiento de que el
bebé no tiene culpa de haber nacido asi, y se preguntan si
ellos han hecho algo que pudiera producir esta enferme-
dad.

Frente a estas emociones, acompafiando las expre-
sionesy preguntas, esta la escucha del psicologo, ayu-
dandolos a aceptar esta realidad y acompanarlos en el
camino de aprendizaje de convivir con este hijo,
invistiéndolo de amor, de aceptacion y de pertenencia
del bebé. Se les muestra el S.D. no como una enferme-
dad sino subjetivizando aeste nifio, incorporandolo ala
vida familiar, perteneciéndose mutuamente. Trabagja-
mos el tema de las culpas introduciendo
el tema de las potencialidades de este
hijo. Mé&s adelante trabajaremos coémo
insertarse en la sociedad, y por altimo,
lograr que puedan disponer de todas las
herramientas posibles parael crecimien-
to, estimulacion y desarrollo que la
ciencia aporta para este hijo.

3. Control pediatrico

Durante el periodo neonatal se debe
realizar deteccion de cataratas congénitas;
cardiopatias congénitas (eval uaci 6n ecocardiografica, ain
en ausenciade clinica); determinacion de TSH - T3y T4;
determinacion de hematocrito y recuento de glébulos
(mayor incidenciade poliglobuliay reaccién leucemoide)
alteraciones u obstruccion del tubo digestivo (fistula
tragueo-esofagica, hipertrofia de piloro, pancreas anular,
megacolon aganglionar) y Rx de caderas.

Durante la lactancia y nifiez se controlar&: creci-
miento pondo-estatural (pobre ganancia de peso por
dificultades en la alimentacion; sobrepeso) con tablas
confeccionadas especial mente. Prestar atencion a posi-
bles infecciones ya que estos nifios son mas suscepti-
bles de contraerlas por deficiencias en su sistema
inmunol égico. Control otorrinolaringoldgico (mayor
incidenciade hipoacusias conductivas) por otitismedia
y sinusitis cronica

El estrabismo, la blefaritis y/o problemas de vision
son frecuentes; asi como |os aspectos neurol dgicos (es
frecuente la aparicion de convulsiones —gran mal—o “
espasmos” y apneas durante el suefio); cuidar la denti-
cion (mayor enfermedad periodontal); descartar
luxacién o subluxacién atlanto-axoidea (Rx de cuello



de perfil en extension y flexién a los 2 6 3 afios);
funcionamiento tiroideo por determinacion anual de
TSH-T3-T4; vacunacion (igual plan que en todos los
nifios, incorporando vacunacontravirusde hepatitis B,
pues si se infectan pueden transformarse en portadores
cronicos).

En algunos nifios se deberd investigar enfermedad
celiaca; la pesquisa se realiza determinando anticuerpos
antigliadina y antiendomisio.

4. Fonoaudiologia

Segun la experiencia actual, el lenguaje no aparece
en el transcurso del primer afio de vida, pero asi mismo
larelacion del nifio con su medio ambientelo preparara
desde |os primeros meses. El lenguaje es el vehiculo de
la comunicacién y ésta no se limita al nifio, sino que
surgird desde el inicio de la vida en las acciones
reciprocas con sus padres. Actividades cotidianas como
el intercambio de miradas, el momento de la
alimentacion, del aseo y el didlogo espontaneo que se
desarrollaen estarelacion forjarén labase sobrelacual
se establecera el cédigo linguistico.

El rol fundamental que tienen los pa-
dres es alin mayor que en un nifio normal,
dado que en un bebé con S.D. estas capa-
cidades estdn mas restringidas con res-
pecto a la edad cronoldgica. Los adultos
intervendran en la eleccion de objetos
adecuados, adaptaran su lenguaje dirigi-
do al nifio teniendo en cuenta su capaci-
dad linguisticay ejerceran el feed- back
ante los emitidos por él.

Esto deberaser explicitado paraorien-
tar en forma precoz desde el nacimiento
mismo y no disminuira por el transcurso
de varios afos. El lenguaje sirve para
comunicar, obtener informacion, influir
sobre el otro, organizar el comportamiento, lograr la
abstraccion, comunicar sentimientosy emociones. Una
intervencion tempranay eficaz contribuye amejorar la
calidad de vida, y permitir que los discapacitados
puedan ser educados como todos, enfrentando las
mismas dificultadesy alcanzando las mismas alegrias.

Controles: De audicion (peat; timpanometria) por la
gran incidencia de hipoacusias.

5. Psicopedagogia

Estos nifios pueden desarrollar todo su potencial de
aprendizajey alcanzar en etapas tempranas|os mismos
pasos de desarrollo que el resto de los nifios, sélo que
lo lograran en formamaslenta. Paraello es fundamen-
tal que cuenten con la posibilidad de ser estimulados
tempranamente y que sus padres cuenten con apoyo
tanto familiar como profesional que los acompafie en
esta tarea.

Estos nifios pueden
desarrollar todo su
potencial de
aprendizaje y
alcanzar en etapas
tempranas los
mismos pasos de
desarrollo que el
resto de los nifios,
solo que lo lograran
en forma mas lenta.

“Estimular” significatambién brindar oportunidad,
trabajando con el equipo en la orientacion alos padres
para que logren la mas adecuada estimulacion de su
hijo dentro de sus posibilidades, dando pautas sobrelos
primeros aprendizajes del nifio y como favorecerlos.

Esto promueve en los padres el descubrimiento de
las posibilidades de desarrollo y la capacidad de apren-
der del nifio. En caso de ingreso escolar, se orienta'y
acompana la integracion del nifio a la escolaridad
especial y/o comdn. Se trabaja como nexo entre el
Equipo de Seguimiento del Hospital y la institucion
escolar ala que ingrese el paciente.

6. Servicio Social

Desde las primeras entrevistas sederivaalafamilia
al Servicio Social, afin de quereciban todalainforma-
cion necesariasobre |l os recursos existentes: Sistemade
seguridad social previstaen varias leyes, pensiones no
contributivas y subsidios reglamentados (por ejemplo
transporte).

7. Estimulacion temprana

Esladisciplinadedicadaal tratamien-

to de bebés y nifios pequefios que presen-
tan dificultades en su desarrollo. Se rea-
liza en la etapa mas temprana de lavida
del ser humano. Los nifios tienen gran
facilidad de aprender desde | os primeros
dias de vida, discriminar complejos
patrones visuales, girar la cabeza ante
estimulos auditivos u otros. Durante los
dos primeros afios ocurre el mayor
crecimiento cerebral, imprescindible para
su funcionamiento, que va a permitirles
realizar actividades cada vez més com-
plejas, talescomo hablar, caminar y lograr
independencia en las actividades de la
vida diaria.

Serealizaatravésdejuegosy actividadesen nimero

y oportunidad, adecuadas a cada bebé desdelos primeros
dias de la vida que faciliten el desarrollo armonico e
integral al maximo de sus potencialidades parafavorecer
el acceso a la simbolizacion.

Implica el establecimiento de dos criterios:

a) Un patrén normal de desarrollo, entrenando los siste-
mas funcionales comprometidos para que se aproxi-
men al patrén considerado normal.

b) Rehabilitacion de los patrones anormales de desa-
rrollo, afin dequelossistemasfuncional escompro-
metidos se modifiquen através delaterapia, que se
debe adaptar alas posibilidadesy condicionestanto
de maduracion, como de evolucion y educacion.

Programa de Estimulacidn de nifios portadores de
S.D. y de orientacién a sus familias
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Este programa debe considerar distintos aspectos:

Larealidad socio-econdmicay cultural de nuestro
pais, donde lamayor parte de lapoblacién presenta
un alto indice de preconceptos y/o tabues.

Las dificultades emocionales que enfrentan los
padres al recibir la noticia de que su hijo es
portador de algun tipo de deficiencia, y las nece-
sidades que tienen de recibir apoyo y orienta-
cion.

Las experiencias ya realizadas demuestran que
los nifios deficientes mental es estimul ados desde
los primeros momentos de la vida presentan
mejor desempefio en todas sus areas.

L os progresos obtenidos sirven asu vez de estimulo a
los padresinvol ucrandol os como posibilitadoresdela
integracion del deficiente mental en sumedioy como
agentesdecambiodel resto delasociedad conrelacion
a esta problematica.

8. Psicomotricidad:

Se centra en el aspecto comunicacional del cuerpo.
Los objetivos son: propiciar la concienciadel cuerpoy
la utilizacion de posturas aptas para lainteraccién con
el entorno; promover laorganizaciéndelaactividad, la
comunicacion y el intercambio con el medio, evitando
la sobreestimulacién; y orientar en la eleccion de ju-
guetes apropiados a la edad y a las posibilidades.

Objetivos del Programa

1.
2.

3.

Detectar precozmente patol ogias asociadas.
Acompahar el crecimientoy desarrollo delos nifios
de 0 a 3 arios.

Brindar un espacio de encuentro y respaldo para
padres en igual situacion.

4. Trabajar en formainterdisciplinaria.

Modalidad de trabajo

- Atencién personalizada de los nifios: Controles
mensuales el 1* afio devida, cadatres meses duran-
te el 2° afio y luego semestral.

- Derivacion alas distintas especialidades, cada una
de las cuales establece la periodicidad de las cita-
ciones.

- Reuniones de padres quincenales.
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* El destino mezcla las cartas y nosotros jugamos.
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