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El sindrome de Down (SD) es una condicién genética asociada con una diversidad de problemas
de salud y en consecuencia, con necesidades complejas de atencién. Se describioé por primera vez
en 1866 por el médico britanico John Langdon Haydon Down y fue hasta julio de 1958 cuando el
genetista francés Jérbme Lejeune descubrio que este sindrome se debia a una alteracién cromoso-
mica del par 21. Todo este periodo ha permitido un mayor conocimiento de la condicion y paradgji-

camente, la aparicidon de riesgos a la salud.

Las tres Ultimas décadas de mejorias en la atencion médica han modificado la esperanza de vida
de las personas con SD, anteriormente siendo de 25 afos a alrededor de 60 afos en la actualidad.
En consecuencia, se reconoce como un problema creciente en las personas con SD las enferme-
dades cardiovasculares y ateroescleroticas, diabetes mellitus, obesidad central e hipotiroidoismo.
Asi mismo, se les ha identificado un perfil lipidico poco favorable para la salud y un mayor riesgo de
demencia tanto por un envejecimiento prematuro como por alteraciones en la expresion de genes
relacionados con alteraciones neuroldgicas. Las condiciones frecuentes que requieren atencion y
monitoreo en el SD son los problemas auditivos, problemas visuales, apnea obstructiva del suefio,
otitis media, enfermedad cardiaca congénita, hipodoncia y retraso de denticion, enfermedad tiroidea,

convulsiones, problemas hematoldgicos, enfermedad celiaca, inestabilidad atloaxoidea y autismo?.
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Ante este panorama, décadas anteriores, diversas asociaciones e instituciones realizaron esfuerzos
para identificar las areas de atencion y establecer una agenda de investigacion en salud publica de
las personas con SD. Estos esfuerzos se han cristalizado con la aparicion de guias de supervision
de la salud de nifios con sindrome de Down por organismos internacionales y nacionales como la
Academia Americana de Pediatria y el Instituto Nacional de Perinatologia en México. Los puntos
criticos de atencion establecidos en dichas guias, segun la edad, establecen la vigilancia de com-
plicaciones de tiroides, revisiones oculares, evaluaciones auditivas, monitoreo del crecimiento, revi-

sién cardiaca, revision respiratoria y vigilancia hematolégica®.

A pesar de la existencia y evolucion de estas guias, se ha creado una brecha en los cuidados a la
salud pues se ha observado que la mayoria de los nifios con SD no reciben recomendaciones inte-
grales o uniformes para sus servicios de salud y que las guias no se siguen de manera rutinaria en
la practica. Un estudio reciente encontré que las familias con personas con SD valoran los servicios
de salud mental, las terapias fisicas, ocupacional y de lenguaje, la disponibilidad de especialistas
del desarrollo, nutridlogos y consejeros legales. Entre sus barreras se encuentran la falta de orien-
tacion clara especialmente para comunidades de bajos ingresos, falta de clinicas especializadas en
SD o mucho tiempo de traslado a las pocas existentes. Asi mismo, identificaron la poca disponibili-
dad de terapias de alimentacion y tratamiento de enfermedad celiaca, baja identificacién de proble-

mas auditivos y baja atencién a problemas psicoldgicos?.

Los avances cientificos y tecnoldgicos pueden ser Utiles para acortar la brecha entre lo ideal de una
guia y lo real de la atencion a la salud. En materia de nutricién se establece la necesidad de vigilar
el peso y considerar problemas alimentarios. Sin embargo, existe desconocimiento general para
lograr una buena alimentacion en la persona con SD. Estudios recientes han encontrado que las
texturas de los alimentos son un papel clave para su aceptacién o rechazo por parte del grupo
mencionado, observando incluso que esta tolerancia cambian segun la edad y que se pueden eva-
luar de manera préactica para el mejor disefio de platillos*. Asi mismo, una revision reciente en ma-
teria de problemas oculares encontré que el 85% de las personas con SD presentaban principal-
mente fisuras oblicuas, epicanto y epiblefaron, y que el cribado es recomendable realizarse desde

los primeros meses de edad con continuidad anual®.

En general, estos hallazgos y reflexiones pueden ser utiles para dar direccion al personal de salud
en cuanto a estrategias eficaces para temas de investigacion, transmision de la informacion sobre

el SD a padres y cuidadores, intervenciones eficaces para mejorar los resultados cognitivos, estudio
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del efecto de los servicios de apoyo y la inclusién en la comunidad, estrategias para la identificacion

temprana e intervenciones para la enfermedad de Alzheimer y el acceso a la atencion sanitaria para

los adultos con SD. Cada laguna de investigacion por cubrir es sin duda un area de oportunidad

para desarrollar recursos basados en nuestra poblacion y para comunicar los hallazgos clinicos a

través de revistas y medios legitimos que contribuyan a la buena informacion de la poblacion.
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