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GLOSARIO DE SIGLAS.

ClI: coeficiente intelectual

CAV: canal auricular ventricular

CIA: comunicacion interauricular

CIA OS: comunicacion interauricular ostium secundum
CIA OP: comunicacion interauricular ostium primum
CIE 10: Clasificacion estadistica internacional décima edicion
CIV: comunicacion interventricular

CIV PM: comunicacion interventricular perimembranosa
CIV AV: comunicacion interventricular canal AV

CIV M: comunicacion interventricular muscular

DP: ductus persistente

EEG: electroencefalograma

ERGE: enfermedad reflujo gastroesofagico

FISH: hibridacion fluorescente in situ

FOP: foramen oval permeable

GH: hormona de crecimiento.

HTP: Hipertension pulmonar

HNNBB: Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom
LLA: leucemia linfocitica aguda

LMA: leucemia mieloide aguda

PCA: persistencia del conducto arterioso

SAM: adenosilmetionina

SD: Sindrome de Down.

SIMMOW: Sistema de morbimortalidad en linea.
SMPT: sindrome mieloproliferativo transitorio

SPSS: Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales

UCI: unidad de cuidados intensivos



l. RESUMEN
El sindrome de Down, conocido por trisomia 21, esta determinado por un tipo
de déficit cognitivo caracterizado por aspecto fenotipico similar. Los nifios con SD
tienen mayor morbilidad, mortalidad y mayor numero de admisiones

hospitalarias.

El objetivo principal de este estudio fue describir el perfil clinico y epidemiolégico
en nifios con sindrome Down de 0 a 12 afios, atendidos en el Hospital Nacional
de Nifios Benjamin Bloom durante el periodo entre el 1 de enero de 2015 a 31 de
diciembre de 2019. Se realiz6 un estudio descriptivo, de corte transversal. La
muestra se obtuvo mediante un muestreo aleatorio simple por medio de una
férmula para poblacion finita registrdndose 224 expedientes; la fuente de
informacion fue obtenida a través de la técnica de revision del expediente clinico.
Con un procesamiento de datos en SPSS 22 y andlisis descriptivo. Los resultados
obtenidos de pacientes atendidos en HNNBB con diagnéstico de Sindrome de
Down, fueron un ligero predominio del sexo masculino razén 1.3:1, con una media
de edad de 7.21 afios, del area urbana en un 53%, y edad media materna al
momento del parto de 32.49 afos. La cardiopatia mas frecuente fue PCA 12.1%
de los casos, la enfermedad endocrinolégica mas frecuente con 17.3% fue
hipotiroidismo primario. Se identificaron los diagndsticos definitivos por cariotipo,
trisomia 21 libre en el 91%, translocacion 6% y mosaicismo en el 2.6%. En cuanto
a la antropometria se identificé un 15.6% en rango de sobrepeso y 7.1% de
pacientes con obesidad de acuerdo con las graficas de CDC. La neumonia
adquirida en la comunidad fue la patologia que mas se asocié a ingresos
hospitalarios y la neumonia nosocomial y neumotorax las comorbilidades mas

asociadas a estancias en UCI.



1. INTRODUCCION
El sindrome de Down (SD) es la manifestacion clinica de la trisomia del
cromosoma 21 y es la anomalia cromosémica mas frecuente en los recién
nacidos, considerandose ademas como la causa genética mas comun

de discapacidad intelectual. 1

La copia adicional del cromosoma 21 resulta en una expresion aumentada de los
genes codificados, lo que deriva en una variedad de fenotipos que condicionan
un riesgo aumentado de desarrollar comorbilidades incluyendo cardiopatias
congénitas (40-50%), problemas gastrointestinales (17%), alteraciones auditivas
(75%), enfermedad tiroidea (4-18%), problemas hematologicos (24%) vy
desérdenes del suefio (50-75%). o

En Latinoamérica, la prevalencia es mayor con respecto a otras regiones del
mundo, teniendo cifras que oscilan entre 17,2 y 24,7 por 10.000 nacidos vivos. El
impacto sobre la morbilidad de pacientes con SD se relaciona con la cronicidad,
ausencia de tratamiento efectivo o tratamiento crénico, comorbilidades
asociadas, congénitas o adquiridas y discapacidad, requiriendo equipos de
manejo multidisciplinario. Los niflos con SD tienen mayor morbilidad y mortalidad
que otros sin esta condicién, documentandose tasas de hospitalizacion 5 veces
mayores que la poblacion general, con cursos clinicos diferentes en condiciones
criticas, siendo ademas el grupo de pacientes con mayor numero de admisiones

hospitalarias entre los nifios con defectos congénitos mayores. 10

Muchos nifios con esta condicion mueren de forma temprana o viven con una
potencial discapacidad directa o indirecta. Sin embargo, la mejoria en el cuidado
de los pacientes con Sindrome Down ha contribuido a disminuir la mortalidad y
morbilidad relacionadas. Es importante la relacion entre la salud temprana de los
nifos y los resultados a largo plazo, por lo que se hace necesario conocer la
carga de los problemas de salud que afectan a los nifios con Sindrome Down en

la nifiez temprana. 11



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El sindrome de Down es una situacion o circunstancia que ocurre en la especie

humana como consecuencia de una particular alteracion genética.

Se ha descrito ampliamente su relacion con comorbilidades en diferentes
sistemas, producto de su relacidn fenotipica. Segun estudios realizados en 2012
en Haryana, India la edad materna es un factor de riesgo bien definido. Muchas
series hablan del riesgo de ocurrencia el cual aumenta con la edad materna, el
80% de los casos nacen de madres menores de 35 afios, debido a que la mayoria

de los nacimientos se producen a edades maternas mas tempranas. s

Diferentes paises han realizado estudios antropomeétricos en pacientes con
Sindrome Down con relacion a sus poblaciones, Las tablas que mas se utilizan

son las CDC, Fundacién Catalana de Sindrome de Down y las tablas de Cronk.

Estudios en Chile indican que la malformacién cardiaca es la causa principal de
mortalidad en menores de 2 afios. Cerca de un 40-60% de los pacientes con SD
presentan defectos congénitos cardiacos mayores, representados el 50% por
defectos del tabique, siendo las mas frecuentes, canal auriculo-ventricular
seguidos de la comunicacion interventricular perimembranosa, comunicacion

interauricular, ductus arterioso y tetralogia de Fallot.

Estudios realizados en unidad de cuidados intensivos realizados en Children's
Hospital at Westmead reportan un mayor riesgo de infecciones respiratorias en
nifios con Sindrome Down en menores de 4 afios, que aumentan los ingresos
hospitalarios. Entre las causas globales mas frecuentes de admision hospitalaria
en nifos con Sindrome Down esta la otitis media, infeccion respiratoria baja,
infeccion respiratoria superior, defectos cardiacos y tonsilitis. La mayoria se
presentan tempranamente, con mas del 80% antes de los 2 afios de vida y mas

del 90% a los 8 afnos. 9


https://www.researchgate.net/institution/Childrens_Hospital_at_Westmead
https://www.researchgate.net/institution/Childrens_Hospital_at_Westmead

JUSTIFICACION

El sindrome de Down es la principal causa de discapacidad intelectual y la
alteracion genética humana mas comun, la investigacion en salud de estos
pacientes por ende es importante. Las motivaciones que propician estudios como
este, es la busqueda de mejorar la calidad de vida de nifios con Sindrome Down.

El Sindrome de Down puede asociarse a diferentes morbilidades en los
pacientes, la importancia de la investigacion radicé6 en que no hay suficientes
datos estadisticos sobre esta patologia a nivel nacional, y es importante

conocerla para dar un adecuado manejo a estos pacientes.



. OBJETIVOS

Objetivo General:

Describir el perfil clinico epidemiologico en nifios con sindrome Down de 0 a 12
afos, atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom durante el

periodo entre el 1 de enero de 2015 a 31 de diciembre de 2019.
Obijetivos especificos:

1. Enumerar las caracteristicas sociodemogréaficas de los nifios con
Sindrome de Down atendidos en el Hospital nacional de nifios Benjamin
Bloom.

2. ldentificar las principales caracteristicas antropométricas en nifios con
Sindrome Down que son atendidos en el Hospital Nacional de Nifios

Benjamin Bloom.

3. Registrar las comorbilidades en nifios con Sindrome Down atendidos en

Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

4. Determinar el principal diagnostico de egreso y los dias de estancia
hospitalaria por comorbilidades en nifios con Sindrome Down atendido en

Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.



IV. MARCO TEORICO

El sindrome de Down fue descrito por primera vez 1866, por el médico inglés
John Langdon Haydon Down, refiriéendose a pacientes con un determinado tipo
de retardo mental (RM) y quienes presentaban aspecto fenotipico similar.
Jerome Lejeune y Jacobs, en 1959, descubrieron  que el Sindrome de Down

respondia a una anomalia cromosémica especifica,la trisomia 21.3

El SD o trisomia del cromosoma 21 (T21) fue entonces el primer sindrome de
origen cromosémico descripto y es la causa mas frecuente de RM identificable.
Las aneuploidias son el trastorno cromosdmico mas frecuente observado en los
RN y dentro de ellas, la mas frecuente es la trisomia del cromosoma 21 la cual

caracteriza el fenotipo clinico del Sindrome de Down. 3
Incidencia.

El SD ocurre con una frecuencia de alrededor de 1 en 700 recién nacidos vivos
(RNV) y 1 en 150 concepciones, aproximadamente un 80% se abortan

espontaneamente. 1,3

Entre las 12 semanas de gestacion y el término se estima una pérdida
espontanea de alrededor del 43% de estos embarazos y el 12% son mortinatos

o fallecen durante el periodo neonatal 1

La edad materna como factor de riesgo para Sindrome de Down se encuentra
bien definida. Muchas series hablan sobre él el riesgo de ocurrencia el cual
aumenta con la edad materna, entre los 15 y los 24 afios: 1/1.300, entre los 25y
los 29 afos: 1/1.100, a los 35 afios 1/350 con un incremento exponencial, a los
40 afios: 1/100 y los 45 afos: 1/25. 13. A pesar de estas aseveraciones, se ha
encontrado que el 80% de los casos nacen de madres menores de 35 afnos,
debido a que la mayoria de los nacimientos se producen a edades maternas mas

tempranas. 4



El Ministerio de Salud de El Salvador reporto el afio 2016, 134 nifios y nifias, con
Sindrome de Down y nacionalmente se registran dos nifios por cada 1000

nacidos en el pais. 2

Datos del sistema nacional de salud muestra que, en El Salvador, las anomalias
congénitas ocupan el segundo lugar en mortalidad neonatal. Entre 2014 y 2016,
se reportaron 4857 casos y 804 decesos en nifias y nifios. Las anomalias mas
frecuentes fueron del sistema nervioso central, corazén, osteomuscular y

genitourinario. 2
Citogenética

El diagnostico confirmatorio del Sindrome se hace realizando cariotipo, cuyo

material utilizado mas frecuentemente es el sanguineo.

Citogenéticamente el SD puede producirse por: 1) trisomia 21 libre, 3 copias
libres del cromosoma 21, el mas frecuente (95%), 2) mosaicismos (2-4%) 3)
translocacion robertsoniana en un 3-5% de los pacientes, donde una copia es
traslocada a otro cromosoma acrocéntrico y 4) En menos de 1% otros

reordenamientos estructurales. 4
Trisomia 21 libre.

Representa el 95% de los casos de SD donde existen tres copias libres del
cromosoma 21, en vez de las dos normales y se ha relacionado su ocurrencia
con el incremento de la edad materna. Por medio de técnicas de ADN se ha
establecido que el cromosoma 21 extra es de origen materno en casi el 95% de
los casos, por no disyuncion o separaciéon cromosoémica en el momento de la
ovogénesis (75%) durante el primer ciclo de la meiosis 0 meiosis 1), asi el évulo
tendria dos copias del cromosoma 21, lo cual ocurre mas frecuentemente en
edades maternas mayores de 35 afios. Cuando la trisomia 21 se observa en

todas las células del individuo se habla de trisomia universal. 4



Mosaicismos.

Se encuentran en SD en 2-5%, pueden ocurrir en otras cromosomopatias. Se
define como la presencia de 2 o mas lineas celulares con diferente constitucion
cromosOmica en un mismo individuo, observdndose dos lineas celulares: una

normal y otra con T21 libre. 4

Los mosaicismos de T21 pueden originarse en meiosis, relacionado con edad
materna avanzada, siendo la més frecuente en mosaico, donde la concepcion
fue trisbmica, pero mientras ocurren los ciclos de divisién celular posteriores se
origina una linea celular que pierde la copia extra del cromosoma 21. La mitosis,
ocurre con una concepcion cromosémicamente normal, pero en algin punto de
las sucesivas divisiones celulares durante la mitosis se presenta la no disyuncion,

dando origen a la trisomia.

En los mosaicismos de T21 el fenotipo es muy variable; dependiendo del
porcentaje y distribucién tisular de las células trisémicas, pudiéndose encontrar
una persona con rasgos normales hasta otros que presentan la expresion casi

completa del sindrome. 46

El cariotipo por mosaicismo de T21 se informa como 47, XX +21/46, XX (cariotipo
femenino) o 47, XY+21/ 46, XY (cariotipo masculino)

Clinicamente pueden presentar un Cl mayor que los de T21 universal, con 10-20

puntos por encima del observado en los casos de T21 universal.

En caso de que signos fenotipicos sugieran SD y el cariotipo resulta normal debe
ampliarse el estudio para analizar la mayor cantidad de células posibles, o tomar
estudios por técnicas de FISH (hibridacion fluorescente in situ) lo cuales son mas

especificos. 7



Translocacion robertsoniana (Trb).

Esta alteracion se ha encontrado en 3-5% de los casos de SD y no se asocia con
la edad materna. Aqui ocurre una fusién de dos cromosomas acrocéntricos por
su centrémero, con pérdida del material satélite de sus brazos cortos,
conformdndose un cromosoma compuesto por los brazos largos de los
cromosomas fusionados, una copia del cromosoma 21 esta adosada a un

cromosoma del grupo D o del grupo G. 14

La translocacién 21 con un cromosoma del grupo D responde a un origen familiar
en el 45% de los casos, mientras que la que involucra al grupo G se observa en
el 4%.

Manifestaciones clinicas

El SD es generalmente sospechado al nacimiento o en el periodo neonatal. Se
han descrito rasgos comunes en el recién nacido con SD existen malformaciones
mayores y menores, las principales caracteristicas de las malformaciones
menores se describen a continuacion. En casi todos los neonatos con SD deben

estar presentes al menos 4 de estas caracteristicas. s
Crecimiento

El desarrollo fisico es menor y mas lento que el de los grupos poblacionales
equiparables por edad y sexo de nifios no afectados por el SD. Se han disefiado
tablas especiales de crecimiento para este tipo de pacientes. La estatura en
promedio es 2-3 centimetros menor que la de la poblacion general, no se ha
evidenciado déficit de la hormona de crecimiento (GH) en estos pacientes. Sin
embargo, en caso de mayor enlentecimiento de crecimiento de acuerdo con las
tablas especiales, se deben descarta otras causas como cardiopatia congeénita,
hipotiroidismo, enfermedad celiaca, déficit de hormona del crecimiento o

ausencia de soporte nutricional. s



Manifestaciones Cardiovasculares

De los pacientes con cardiopatia congénita, el 4-10% se asocia a SD, y el 40-
60% de los pacientes con este sindrome presenta cardiopatia congénita. La
malformacion cardiaca es la causa principal de mortalidad en los 2 afios de la

vida. 11

Varios autores sugieren que hasta un 30-60% de los SD presentardn una
cardiopatia. Aunque clinicamente no se constate un soplo cardiaco, se debera
realizar un ecocardiograma en los primeros dos meses de vida, ya que pueden
estar asintomaticos en el primer afio y en los individuos sin cardiopatia congénita
de base, esta deberd realizarse entre los 18 y los 20 afios para descartar

patologia valvular. 11

Cerca de un 40-60% de los pacientes con SD presentan defectos congénitos
cardiacos mayores, representados el 50% por defectos del tabique, siendo las
mas frecuentes, canal auricular-ventricular seguido de la comunicacién
interventricular perimembranosa, comunicacion interauricular, ductus arterioso y
tetralogia de Fallot. Los defectos septales auriculoventriculares representando un

45 % de los casos. 12

Otros estudios describen defectos septal atrio ventricular en un 39% de los
pacientes, defecto septal auricular ostium secundum 42%, defecto septal
ventricular 43% y tetralogia de Fallot 6%. Existe algo de variabilidad poblacional

en la distribucion de los defectos cardiacos. s

La mitad de los nifios con cardiopatia en la etapa neonatal no presentan sintomas
y quedan sin diagnosticar. La sensibilidad del examen fisico para deteccion de
cardiopatia es del 80%. Siempre se debe realizar a todo paciente con sospecha
de SD, ecocardiograma en la etapa neonatal y evaluar requerimientos de manejo
quirdrgico, seguimiento y programacion de cirugia electiva cuando sea requerida.

En general la supervivencia para cada tipo de malformacion cardiaca es similar

10



a la de nifios sin SD, excepto en presencia de cardiopatia compleja como ocurre
con el defecto auriculoventricular completo, asociado a hipertension pulmonar.
Estudios recientes reportan mejores resultados con una mejor sobrevida, con la

reparacién o manejo paliativo de lesiones cardiacas complejas. 8,9
Alteraciones hematolégicas.

Estos pacientes tienen incrementado el nimero de células rojas durante las 2-3
primeras semanas de vida. Igualmente, un riesgo relativo 10-20 veces mayor de
presentar leucemia o reacciones leucemoides, tienden a presentar mielopoyesis
anormal transitoria, también llamada leucemia transitoria, con recuentos de
células blancas muy por encima de los normales, y presencia de blastos,
hallazgos que generalmente desaparecen sin tratamiento en semanas 0 meses.
Las reacciones leucemoides transitorias se han descrito frecuentemente en el
periodo neonatal cuyo fenotipo se ha encontrado en el brazo largo proximal del
cromosoma 21 algunos estudios evidencian como hay un riesgo aumentado 200-
400 veces en pacientes con SD de desarrollar un tipo de leucemia no linfoide o
mielocitica, dentro de los préximos 3 afios, se ha descrito que esta relacionada

con mutaciones del gen GATA 1 en conjuncién con la Trisomia 21. 8,11, 12
Alteraciones Gastrointestinales.

La frecuencia de aparicion de anomalias o malformaciones digestivas asociadas
al SD es muy superior a la esperada en poblacién general: en torno al 10% de
las personas con SD presentan alguno de estos trastornos. La lista de anomalias
y su expresion clinica (gravedad con la que se presentan) es muy amplia y
variable, pero las que presentan una mayor incidencia son la atresia esofagica,
la atresia o estenosis duodenal, las malformaciones anorrectales, el megacolon
aganglionico (Enfermedad de Hirschsprung) y la celiaquia. La atresia esofagica
consiste en la interrupcion de la luz del eséfago (este se encuentra “obstruido”

por un desarrollo incompleto) El riesgo de aparicion en nifios con SD es casi 30

11



veces superior al de la poblacién general, y precisa tratamiento quirargico precoz
para impedir aspiracion de saliva y alimento a la via aérea y permitir el transito

adecuado de alimentos hasta el estdmago.

El ano imperforado es la malformacion anorrectal mas frecuente en nifios con
SD: se ha descrito una incidencia del 2-3%28 (es decir, dos o tres da cada cien
nifios recién nacidos con SD lo presentan), mientras que su aparicion en la
poblacién general se estima en torno a uno de cada 5.000. Su diagnostico es
clinico y su tratamiento quirdrgico. Otros trastornos relativamente frecuentes son
el megacolon, o dilatacion excesiva de la porcion distal del tracto digestivo por un
defecto en la relajacion y la enfermedad celiaca (intolerancia digestiva al gluten),
gue aparecen también con una frecuencia superior a la que se presenta en recién

nacidos sin el sindrome. 8,13
Alteraciones Endocrinas

Estos pacientes tienen aumento en la presentacion de desérdenes tiroideos,

hipotiroidismo en 16-20% de adultos jovenes.

Prevalencia de hipotiroidismo congénito, hipotiroidismo primario, tiroiditis
autoinmune e hipertirotropinemia de 3-54%, entidades que van aumentando en
frecuencia con la edad. Por lo que se recomienda tomar pruebas tiroideas TSH

T3y T4 libre al nacimiento y posteriormente cada afio.

También se han descrito diabetes y alteraciones en la fertilidad, obesidad y

diabetes. 4,
Trastornos de la vision

Mas de la mitad (60%) de las personas con SD presentan durante su vida algun
trastorno de la vision susceptible de tratamiento o intervencion. El astigmatismo,
las cataratas congénitas o la miopia son las patologias mas frecuentes. Dada la

enorme importancia que la esfera visual supone para el aprendizaje de estos

12



nifos se recomiendan controles periddicos que corrijan de manera temprana

cualquier déficit a este nivel.
Trastornos de la audicion

La particular disposicion anatomica de la cara de las personas con SD determina
la aparicion frecuente de hipoacusias de transmision (déficits auditivos por una
mala transmision de la onda sonora hasta los receptores cerebrales). Esto es
debido a la presencia de patologias banales pero muy frecuentes como
impactaciones de cerumen, otitis serosas, colesteatomas o0 estenosis del
conducto auditivo, lo que ocasiona la disminucion de la agudeza auditiva hasta

en el 80% de estos individuos.
Trastornos odontoestomatologicos

Las personas con SD tienen una menor incidencia de caries, pero suelen
presentar con frecuencia trastornos morfolégicos por mal posiciones dentarias,
agenesia (ausencia de formacion de alguna pieza dentaria), o retraso en la
erupcion dentaria. Son necesarias revisiones periédicas para una correccion
precoz de los trastornos mas importantes o que comprometan la funcion

masticatoria o fonatoria.
Estancia Hospitalariay Sindrome de Down

Multiples alteraciones inmunoldgicas explican la susceptibilidad de nifios con
sindrome de Down a infecciones. Referente a la inmunidad innata, es frecuente
encontrar en pacientes con sindrome de Down alteracién de la quimiotaxis de
neutroéfilos, disminucion del numero de células NK, diminucién de la produccion
de citocinas, asi como disminucion de la expresion de receptores de membrana.
En lo que respecta a la inmunidad adquirida, se ha observado que los nifios con
sindrome de Down presentan un timo mas pequefio que nifios normales y

exhiben reduccién de los valores de los diferentes subtipos de linfocitos que

13



alcanzan su mayor significancia durante la nifiez, mejorando posteriormente con
la edad. Los subtipos de células T y B estan disminuidos por debajo del 10°
percentil de las cifras normales en casi el 90% de los nifios con sindrome de
Down, y por debajo del 5° en el 60%. Asociado a las alteraciones cuantitativas de
los linfocitos, el aspecto cualitativo o funcional igualmente se halla comprometido.
Aungue con frecuencia los niveles séricos de inmunoglobulinas observados en
pacientes con sindrome de Down son normal, la respuesta proliferativa de
linfocitos T a fitohemaglutinina asi como en respuesta a antigenos los niveles de
anticuerpos como la IgA en las mucosas que se observan pueden ser menores,
aunque existe mucha variabilidad individual. Existen ademéas factores no
inmunolégicos que aumentan la susceptibilidad a las infecciones como, por
ejemplo, la anatomia anormal de las vias aéreas y del oido, la macroglosia, la
cardiopatia congénita, la hiperreactividad de las vias respiratorias, asi como la
incapacidad relativa para manejar las secreciones. Con la mejoria de las técnicas
quirargicas correctivas de cardiopatias congénitas en estos pacientes, las
infecciones representan una de las principales causas de hospitalizacion en nifios
con sindrome de Down. De ahi que conocer el comportamiento de las patologias
infecciosas en esta poblacion y su evolucion resulta importante con el objeto de
disefiar estrategias que permitan mejorar la sobrevida y calidad de vida de este

grupo de nifios. 6,7

Las caracteristicas Unicas de su anatomia y patofisiologia en el nifio con SD
plantean una serie de consideraciones y eventuales problemas que deben ser
anticipados durante su estadia en UCI. Los nifios con SD constituyen un
importante grupo de pacientes, donde su admisién por causas meédicas se
asocia a morbimortalidad habitualmente incrementada por la presencia de

enfermedades o condiciones respiratorias asociadas.

Estos pacientes presentan importantes diferencias en la susceptibilidad al

estrés oxidativo, reconociendo una condicién pro-oxidante sistémica. La
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incidencia de SDRA es mayor que la observada en la poblacién pediatrica
general y aun queda por definir el exacto rol patobiologico del zinc en el nifio

con SD y shock séptico.

Los nifios con SD necesitan un mayor soporte organico que el predicho por su
gravedad al momento de su admision a UCI, a su vez que el riesgo de
mortalidad no depende de poseer la condicién de SD, pero si de la duracion de

sSu estadia en ésta. 12

Diversos articulos han presentado resultados divergentes sobre la gravedad del
nifio con SD criticamente enfermo. A modo de ejemplo, en los pacientes con
insuficiencia respiratoria que requieren de ventilacibn mecanica, los criterios
para sindrome de distrés respiratorio agudo (SDRA) se presentan en forma mas
frecuente en nifios con SD. El riesgo de mortalidad por sepsis en estos
pacientes aumenta un 30% tras correccion de factores de confusién. Asimismo,
las complicaciones respiratorias e infecciosas post-cardiocirugia son mas
comunes resultando en estadias mas prolongadas en la unidad de cuidados

intensivos (UCI) 12

Prondéstico

La expectativa de vida de estos pacientes ha mejorado considerablemente en los
altimos afos, siendo el promedio de vida actual de 50-60 afios. Algunas series
evidenciaban en Estado Unidos que nifios con SD nacidos de 1942 a 1952
mostraban una supervivencia al afio de vida, inferior de un 50%, mientras que los
nacidos de 1980 a 1996 aumentaron supervivencia al afio de vida a un 91%. La
presencia de cardiopatia compleja puede llevar a mortalidad de un 15-20%. Un
adecuado control y seguimiento han mejorado expectativa de vida. En general
se considera que la presencia de SD soOlo no parece ser determinante en la

evolucion de estos nifios a largo plazo, mas bien el incremento de la mortalidad
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estd asociado a la presencia de anomalias mayores, como cardiopatias

congénitas complejas. 14

Estudios europeos muestran como las edades medias de fallecimiento en la
década del ochenta eran de 25 afios, mientras que en la década del 90 el

promedio se incrementd a 49 afos. 15

El impacto sobre la morbilidad de pacientes con SD se relaciona con la
cronicidad, ausencia de tratamiento efectivo o tratamiento cronico,
comorbilidades asociadas, congénitas o adquiridas y discapacidad, requiriendo
equipos de manejo multidisciplinario. Los nifios con SD tienen mayor morbilidad
y mortalidad que otros sin esta condicion, documentandose tasas de
hospitalizacion 5 veces mayores que la poblacion general, con cursos clinicos
diferentes en condiciones criticas, siendo ademas el grupo de pacientes con
mayor numero de admisiones hospitalarias entre los nifios con defectos

congénitos mayores. 15,16, 17

Algunos estudios reportan un mayor riesgo de infecciones respiratorias en nifios
con SD en menores de 4 afos, que aumentan los ingresos hospitalarios. Entre
las causas globales mas frecuentes de admision hospitalaria en nifios con SD
esta la otitis media, infeccion respiratoria baja, infeccion respiratoria superior,
defectos cardiacos y tonsilitis. La mayoria se presentan tempranamente, con mas

del 80% antes de los 2 afios de vida y mas del 90% a los 8 afios. 16,17, 18

Lo anterior se refleja en la salud infantil, ya que muchos nifios con esta condicién
mueren de forma temprana o viven con una potencial discapacidad directa o
indirecta. No obstante, la mejoria en el cuidado de los pacientes con SD ha
contribuido a disminuir la mortalidad y morbilidad relacionadas, con reportes de
mejoria de la sobrevida a mas del 90% en el primer afio de vida en algunos

paises. 17,19
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Antropometria

Se dispone de escasa informacion sobre la compaosicion corporal de los pacientes

con sindrome de Down, pero se sabe que ellos se caracterizan por:

1) Talla baja, con estatura promedio entre 1,45y 1,50 m en la edad adulta, es

decir, muy por debajo de la estatura promedio normal.

2) Estirdn puberal precoz, que se inicia a los 9,5 afios en nifias y a los 11 afios

en nifnos.
3) Sobrepeso y obesidad, muy frecuentes en la adolescencia y adultez.

La evaluacion nutricional de estos pacientes se realizaba segun los estandares
antropométricos utilizados en la poblacion sana, y se les diagnosticaba
desnutricion y talla baja. Sin embargo, al igual que para muchos cuadros
morbidos se desarrollaron estandares propios de crecimiento en distintos paises
como Espafa, Estados Unidos, Suecia, Reino Unido, Irlanda, Holanda e Italia.
Cada tabla se ha disefiado con distintas metodologias y la eleccién de la mas
adecuada, sera aquella que pueda guiar la expresién del maximo potencial de

desarrollo de estos nifios. 23

Las tablas que mas se utilizan son las de la Fundacion Catalana de Sindrome de
Down, que tiene dos versiones (1998 y 2004) y las tablas de Cronk (ver anexo
1), que considera la poblacién estadounidense, y publicadas en 1978 y 1988. Las
curvas de crecimiento suecas se obtuvieron de un estudio longitudinal y
transversal, con 4.832 mediciones en 354 pacientes, de los cuales 151 eran
mujeres y excluyéndose a los pacientes que utilizaban hormonas de crecimiento.
Con estos datos se confeccionaron solamente graficos que expresan en
desviaciones estandar peso para la edad, talla para la edad, perimetro craneano
para la edad e indice de masa corporal (IMC) para la edad. La tabla sueca es la

Unica que grafica el IMC. 24, 25, 26
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En el estudio realizado en el Reino Unido e Irlanda se realizaron 5.913
mediciones en 1089 pacientes, excluyéndose a todos los pacientes con patologia
cardiaca, prematuros o aquellos que fallecen durante el seguimiento: en la
practica se dejaron los pacientes con sindrome de Down sanos. Es probable que
por eso sea una de las tablas mas exigentes. También esta disponible en
percentiles y los parametros que considera son: peso, talla 'y perimetro de craneo
para la edad. El grupo de Cremers, en Holanda, realiz6 un estudio transversal en
pacientes hasta los 20 afos, con 2.045 mediciones en 295 individuos sin
morbilidad asociada, de las cuales se obtuvieron graficos en percentiles, pero

s6lo para los parametros peso y talla para la edad. 27

Las tablas de crecimiento de los nifios espafioles con sindrome de Down,
desarrolladas por la Fundacion Catalana Sindrome de Down, datan de 1998(ver
anexo 2) y se incluyen en el libro “Estandares Antropométricos para Evaluacion
del estado Nutritivo”, de Gladys Barrera, publicado en los afios 2004 y 2006 por
el Instituto de Nutricién y Tecnologia de los Alimentos. Estas tablas se inician a
los 2 meses de vida, por lo que es muy dificil extrapolar la informacién para
determinar el estado nutricional de un nifio antes de esa edad. En el 2004, la
Fundacién desarrollé tablas con percentiles, que permiten determinar con
exactitud el estado del nifio. Para confeccionar las curvas de crecimiento del afo
2004 se efectuaron 1.718 mediciones, 763 de ellas en mujeres y se excluyo a los
pacientes con patologias que afectan el crecimiento, como cardiopatias,
hipotiroidismo, entre otras. El grafico de 2004 comienza desde el primer mes de
viday muestra los percentiles 3, 10, 25, 50, 75, 90y 97 en los distintos parametros

evaluados en nifios, como peso y longitud, peso y talla y perimetro de craneo 27

Respecto a la adecuacion de estas curvas de crecimiento a la poblacion con
sindrome de Down chilena, Pinheiro y su grupo publicaron en 2003 un estudio en
el que compararon la referencia estadounidense con la catalana, para determinar

cual era mas adecuada para la poblacion chilena, aplicando el patron de
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referencia del NCHS (National Center for Health Statistics) para observar la
distribucion. Segun el NCHS, alrededor de 15% de los nifios afectados presentan
déficit nutricional, 85% son normales y 0,9% tienen sobrepeso, a pesar de que
una proporcion importante de nifios chilenos con sindrome de Down son obesos;
por lo tanto, esta referencia subestima el estado nutricional, al igual que la tabla
de Cronk; en cambio, la tabla catalana diagnostica 17% de sobrepeso, cifra que
parece ser mas representativa de la poblacion chilena. Al aplicar la indice
kappa se encontré que habia escasa correlacion entre las tres referencias, pero
los resultados obtenidos con la referencia catalana se acercaban mucho mas a
una curva gaussiana. La indice talla/edad tuvo un comportamiento muy parecido
al del indice peso/edad. Los autores concluyeron que, si bien los resultados no
son categoricos, las tablas catalanas se podrian considerar como mas
adecuadas para la poblacién chilena, porque fueron disefiadas a partir de una
poblacién latina. Los autores hacen hincapié en la necesidad de realizar un

estudio para evaluar la composicion corporal en este grupo de pacientes. 27
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V. DISENO METODOLOGICO

Tipo de estudio.

Descriptivo de corte transversal y retrospectivo, por estimacion de la magnitud y

distribucion de la enfermedad o condiciéon de salud en un momento dado.
Definicion de sujetos de estudio.

Se realiz6 en funcion de registros de pacientes atendidos en el Hospital Nacional

de Nifios Benjamin Bloom.
Criterios de inclusién.

1. Pacientes que fueron atendidos en El Hospital Nacional de Nifios Benjamin
Bloom entre 2015 y 2019 con diagnostico CIE-10 de Sindrome de Down +. Q90.0
trisomia 21, falla de disyuncion meidtica Q90.1 Trisomia 21, mosaico (falla de
disyuncién meidtica), Q90.2 translocacion Q90.9 Sindrome de Down no

especificado.
2. Pacientes con sindrome Down hasta los 12 afos.

3. Pacientes que recibieron atenciébn tanto en consulta externa y en

hospitalizacion con diagnéstico de Sindrome Down.
Criterios de exclusion.

1. Expedientes clinicos que se encontraron con muy poca informaciéon y que no

sea de mucha ayuda para el estudio.

2. Pacientes fallecidos durante el periodo de estudio.
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Universo.

Se obtuvo 1171 pacientes con los diagnosticos ya antes descritos haciendo uso
de los criterios de inclusién y exclusién, estos se tomaron de SIMMOW en el

periodo especificado.
Muestra.

Se calculé mediante un muestreo aleatorio simple a través de una formula de

poblacion finita:

n: N. Z2 P2

(N-1) E2+ Z2 p2
Donde n es el tamafo de la muestra

P es la proporcion poblacional de la frecuencia de un evento, se asume la maxima
variabilidad 50% = 0.5

n: el tamafo de la poblacion que es el objeto de estudio.
Z es el grado de confianza que se establece el cual es del 90% = 1.645

E: indica error absoluto o recisién de la estimacion deseada de la media con un

margen de error: 5% igual 0.05
Sustituyendo obtenemos:

N: (1171) (1.645)2(0.5) 2 . 224

(1171-1) (0.05) 2+ (1.645) 2 (0.5) 2

Nuestra muestra fue de 224 pacientes.
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Recoleccion de variables.

La fuente de informacion fue obtenida por revision de expedientes clinicos la cual
se realizd en un periodo de cuatro meses, dichos expedientes fueron registrados
mediante una base de datos del censo de pacientes atendidos con diagndstico
de Sindrome de Down clasificados de acuerdo con CIE10 desde enero del 2015
a diciembre del 2019 proporcionado por el departamento de Epidemiologia del
HNNBB.

Se solicitdé por escrito a Jefatura de Epidemiologia, la revision de dichos
expedientes en el area de Archivo del HNNBB para la recoleccion de datos,
apoyados en los criterios de inclusion y exclusién se procedié a utilizar el

instrumento predeterminado.

Dentro de las limitaciones que se encontraron durante la recoleccién de datos,
es que existian aproximadamente 50 expedientes clinicos con informacién
incompleta, letra ilegible de evaluaciones realizadas en consulta externa y
expedientes con diagnésticos que no correspondian a Sindrome de Down, por lo
cual se tuvo que realizar una mayor revision de expedientes para completar la

muestra de 224 expedientes.
Andlisis de resultados

Los datos se analizaron con el software SPSS (SPSS 22, IBM Corp., Armonk, New
York, USA). Los resultados cualitativos se presentan como frecuencias absolutas y
porcentajes, mientras que los cuantitativos se presentan como media y mediana. Se
registraron las diferentes prevalencias de comorbilidades y datos antropométricos
previamente graficados en tablas de percentiles CDC, Fundacion Catalana y Cronk

y se represent6 de acuerdo con su estado nutricional.
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VI. RESULTADOS
Objetivol. Enumerar las caracteristicas sociodemograficas de los nifios con

Sindrome de Down atendidos en el Hospital nacional de nifios Benjamin Bloom.

Tabla 1. Edad de los pacientes con Sindrome Down

Edad

M 224
Media T.21
MWediana 8.00
Desv. tip. 3.902

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

La mediana de la edad de los pacientes fue de 8 afios, y la media correspondié
a 7.21 afnos.

Tabla 2. Sexo de los pacientes con Sindrome Down.
Sexo del Paciente

I —————————————
Frecuencia Porcentaje

Yalidos  Masculino 127 56.7
Femenino a7 43.3
Total 224 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemioldgico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

El 56.7% de los pacientes fueron de sexo masculino y el 43.3% correspondio a
sexo femenino. Predominio de sexo masculino razén 1.3:1.

Tabla 3. Zona de procedencia de pacientes con Sindrome Down.
Lugar de procedencia

Frecuencia Porcentaje

“alidos urbano 119 531
rural 105 469
Total 224 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

El 53.1% de los pacientes vive en area urbanay 46% vive en el area rural.
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Tabla 4. Cuidador de pacientes con Sindrome Down.

éGluien cuida al nifie?

Frecuencia Porcentaje

Yalidos  mama 150 915
papa 1 6.7
abuela 3 1.8
Total 164 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

El 91.5 % de los pacientes es cuidado por su madre, el 6.7% son cuidados por el
padre y el 1.8% lo cuida la abuela.

Tabla 5. Edad de la madre de paciente con Sindrome Down al momento de
nacimiento.

Edad de la madre

N Validos 104
Media 3248
hediana 32.50
Desv. tip. 7384

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

La edad media de las madres fue 32.49 afios. No se identificaron las edades de
120 madres debido a falta de dato en los expedientes.
Tabla 6. Edad de la madre de paciente con Sindrome Down al momento de

nacimiento.

Edad de la madre al momento del parto

Frecuencia  Porcentaje

15 a 19 afios 5 4.8
20 a 25 afins 20 19.2
26 a 34 afios 34 327
=@ 35 afios 45 43.3
Total 104 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemioldgico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019

De las 104 madres con Sindrome Down registradas, 4.8% (n=5) fueron
adolescentes, 19.2% (n=20) fueron de 20 a 25 afos, 32.7% (n=34) fueron de 26

a 34 anos y 43.3% (n=45) fueron mayores a 35 afos.
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Objetivo 2. Identificar las principales caracteristicas antropomeétricas en nifios
con Sindrome Down que son atendidos en el Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom.

Grafica 1. Estados de nutricion segun tablas de percentiles de Cronk.

Percentil peso Tabla Cronk

60

N =224

50.4%

Porcentaje

Desnutricion Riesgo de Maormal Sobrepeso Chesidad
desnutricion

Estado Nutricional

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

El 15.6%(n=35), correspondié a obesidad, 27.7% (n=62) a sobrepeso, el 50.4%
(n=113) tuvo un peso normal, el 5.4% (n=12) tiene riesgo de desnutricion y el

0.9% (n=2) corresponde a un percentil de desnutricion.
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Gréafico 2. Estados de nutricion segun percentiles de tablas de la Fundacion

Catalana.

Percentil peso Fundacion Catalana
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Estados de nutricion

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se observa los porcentajes de los estados de nutricién en relacion con las tablas
de la fundacién catalana, el 29% (n=65) correspondié obesidad, el 6.7% (n=15)
a sobrepeso, el 48.7% (n=109) normal, el 8.9% (n=20) al riesgo de desnutricion

y el 6.7% (n=15) a un percentil inferior al 5 catalogado como desnutricién.
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Gréfico 3. Estados de nutricion segun percentiles de tablas de CDC

Percentil peso CDC
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Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se observa los percentiles de peso segun con las tablas CDC, el 7.1% (n=16)
correspondio a obesidad, el 15.6% (n=35) a sobrepeso, el 57.1% (n=128) tuvo
un peso normal, el 12.1% (n=27) presento riesgo de desnutricion y el 8% (n=18)

desnutricioén.
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Tabla 7. Porcentajes de estados nutricionales de diferentes tablas de valoracion

antropométrica en Sindrome Down.

FPercentil peso Cronk, Fundacion Catalanay CDC

Forcentaje
Fundacion
Catalana Porcentaje CDC Porcentaje Cronk
Desnutricion 6.7 7.8 -]
Riesgo de desnutricion 89 11.7 6.3
Mormal 48.7 55.4 50.4
Sobrepeso 6.7 15.2 27.7
Obesidad 29.0 69 15.6
Total 100 100.0 100

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

En los porcentajes de estados nutricionales de las tres tablas de estudio, se
observo que las gréficas de la fundacién Catalana fueron las que presenté mas
pacientes catalogados como obesos con el 29%, las tablas de CDC identificaron
mas pacientes con peso normal 55.4%.
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Gréafico 4. Porcentajes de percentiles talla, segun las tablas de Cronk en

pacientes con Sindrome Down.

Percentil talla Tabla de Cronk
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Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se observa los porcentajes de percentiles de talla de acuerdo con las tablas de
Cronk, el 7.1% (n=16) correspondio a talla alta, el 12.9% (n=29) a riesgo de talla
alta, 60.7% (n=136) se clasificé como talla normal, el 8% (n=18) a riesgo talla

bajay el 11.2% (n=25) catalogado como talla baja.
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Grafico 5. Porcentajes de percentiles talla, segun las tablas de Fundacion

Catalana en pacientes con Sindrome Down.

Percentil talla Fundacion Catalana
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Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se observa los porcentajes de percentiles de talla de acuerdo con las tablas de
Fundacion Catalana, el 19.2% (n=43) correspondi6 a talla alta, el 9.4% (n=21) a
riesgo de talla alta, 50.4% (n=113) se clasific6 como talla normal, el 7.1% (n=16)

a riesgo talla baja y el 13.8% (n=31) catalogado como talla baja.
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Gréafico 6. Porcentajes de percentiles de talla segun las tablas de CDC en
pacientes con Sindrome Down.
Percentil talla CDC
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Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se observa los porcentajes de percentiles de talla de acuerdo con las tablas de
CDC, el 9.8% (n=22) correspondi¢ a talla alta, el 8.5% (n=19) a riesgo de talla
alta, 62.5% (n=140) se clasific6 como talla normal, el 5.8% (n=13) a riesgo talla

baja y el 13.4% (n=30) catalogado como talla baja.

31



Tabla 8. Porcentajes de percentiles de talla segun tablas Fundacion Catalana,

CDC y Cronk.

Percentil talla Cronk, Fundacion Catalanay CDC

Porcentaje
Fundacion
Catalana Porcentaje COC  Porcentaje Cronk

Talla baja 13.8 13.4 11.2
Riesgo talla baja 71 5.8 8.0
Mormal 50.4 625 €60.8
Riesgn talla alta 9.4 85 12.9
Talla alta 19.2 9.8 741
Total 100.0 100.0 100.00

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

En los porcentajes de clasificacion de talla en las tres tablas de estudio, se
observo que las graficas de la fundacién Catalana fueron las que mas pacientes
catalogé como talla alta con el 19.2%, las tablas de CDC identificaron mas

pacientes con talla normal 62.5%.

Tabla 9. Estado nutricional de pacientes con Sindrome Down segun tablas IMC
de CDC.

Estado nutricional

Frecuencia Porcentaje valido

Yalidos  Bajo peso 8 4.7
Narrmzal 165 B55
Sobrepeso 11 57
Ohesidad 8 4.1
Total 193 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

En los porcentajes de percentiles segun IMC de tablas CDC nifios de 2 a 12 afios,
4.1% correspondid a obesidad, el 5.7% a sobrepeso, el 85.5% a estado

nutricional normal y el 4.7% correspondio a bajo peso.
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Objetivo3. Describir las comorbilidades en nifios con Sindrome Down atendidos
en Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.
Tabla 10. Patologias més frecuentes en pacientes con Sindrome Down.

Enfermedades Hematoldgicas

Frecuencia Porcentaje
Anemia 19 82.6
Ferropénica
Trombocitopenia 2 8.7
Total 23 100.0

Patologias del sistema respiratorio

Frecuencia Porcentaje
ASMA 21 80.8
Bronquitis 3 11.5
aguda
Total 26 100.0

Patologias de Otorrinolaringologia

Frecuencia Porcentaje
Rinitis alérgica 19 47.5
Hipertrofia de 6 15.0
amigdalas grado
3
sinusitis crénica 5 12.5
Total 40 100.0

Patologias en Gastroenterologia

Frecuencia Porcentaje
estrefiimiento 14 41.2
crénico
intolerancia a la 7 20.6
lactosa
ERGE 10 29.4
Total 34 100.0

Patologias oftalmoldgicas

Frecuencia Porcentaje
Nistagmo 11 26.2
Estrabismo 16 38.1
Estenosis de la 6 14.3
via lagrimal
Total 42 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Las patologias mas frecuentes registradas por sistemas en los pacientes con
sindrome Down, en cuanto a las patologias hematoldgicas representan un 10%
de los pacientes (n=23) de los cuales 8.2% (n=19) presento anemia ferropénica.
Las patologias respiratorias ocuparon el 11.3% (n=26) de las cuales el ASMA
representa el 9.1% (n=21), las patologias en ORL representan el 17.3% (n=40)
de las cuales la rinitis alérgica es el 82% (n=19). Las patologias
Gastroenterologicas representan un 14.7% de los pacientes (n=34) de los cuales
el estrefiimiento cronico es el 6.1% (n=14). Las patologias oftalmoldgicas
ocuparon el 18.2% (n=42) de las cuales el estrabismo representa el 6.9% (n=16),
las patologias en odontolégicas representan el 10.4% (n=2) de las cuales la
gingivitis fue la més frecuente con 4.8% (n=11). Ver anexos 7 al 12.

34



Tabla 11. Cardiopatias de pacientes con Sindrome de Down.
Tipo de cardiopatia

Frecuencia Porcentaje Porcentaje walido

ClA 05 5 2z 5.1
Cla OF g 35 2.2
ClA zeno wenoso 1 A 1.0
FOF E 26 E.1
CIv Phd a 17 4.1
CIW A A 1.7 4.1
CI hd 3 1.3 31
FPCA Grande a3 24 9.2
FCA pequefia 19 g2 19.4
Tetralogia de Fallat 3 1.3 R
Cable lesion Aortica 1 A 1.0
Cla OS5+ CIWY P 2 A 20
Cla OS5 + CIv Ay 1 4 1.0
Cla 05+ HTP 1 A 1.0
Cla OF + CIWY P a 17 4.1
Cla OF + CIV A 1 4 1.0
Cla OF + PCA 1 4 1.0
Chv AW + HTP 1 4 1.0
FOF + PCA 3 1.3 31
Chv AW+ PCA E 2B E.1
Chv PM + PCA 4 1.7 4.1
FCA+ HTF 2 A 20
Chv PM+ FOP 1 4 1.0
Cla OF + CIV P + PCA 2 A 20
CIv AW + PCA+ HATP 1 A 1.0
CIv P+ FCA+ FOF + HTF 3 1.3 31
Cla OS5 + ClA OF + CIV AW 1 4 1.0
Cla OF + CIV b + PCA 1 L 1.0
Total 95 424 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se observan los diferentes tipos de cardiopatia congénita los cuales representan
el 42.4% (n=98) pacientes en los cuales la cardiopatia aislada mas frecuente fue
PCA pequefa 8.2% (n=19) de casos, la cardiopatia combinada mas frecuente
fue CIV AV + PCA con 2.6% (n=6), importante mencionar PCA grande con 3.9%
(n=9) y CIA OP con 3.5% (n=8) de los casos.
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Gréfico 7. Cardiopatias mas frecuentes en pacientes con Sindrome Down.
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PCA grande PCA pequefia CIAOP FOP CIAAV + PCA CIA OS

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemioldgico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se registran las cardiopatias mas frecuentes en nifios con Sindrome Down, la
PCA fue la mas frecuente en sus dos variantes tanto pequefia como grande con
12.1% (n=28), seguida de CIA OP con 3.5% (n=8), FOP y CIV AV + PCA se
registraron 2.6% (n=6) y CIA OS con 2.2% (n=5).

Tabla 12. Enfermedades endocrinoldgicas en pacientes con Sindrome Down.

Enfermedades Endocrinologicas

Frecusncia Porcentaje
Hipotiroidismo primario 40 48.2
Hipotiroidismo subclinico 22 265
Hipertiroidismo 3 3.6
Tirotoxicosis con bocio difuso 5 7.2
Hipotiroidismo + Obesidad 10 12.0
Desnutricion proteico calorica 1 1.2
Diabetes Mellitus 1 1.2
Total 83 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

El 35.9% (n=83) de los pacientes presentaron patologia endocrinologica, el
17.3% (n=40) se clasifica como Hipotiroidismo primario, un 9.5%, (n=22) con
Hipotiroidismo subclinico, 4.3% (n=10) registrado como hipotiroidismo mas

obesidad , un 2.6% (n=6)se reportdé como tirotoxicosis con bocio difuso.
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Objetivo 4. Identificar el principal diagnostico de egreso y los dias de estancia
hospitalaria por comorbilidades en nifios con Sindrome Down atendido en

Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

Tabla 13. Diagnosticos de los pacientes con Sindrome Down segun resultado de

Cariotipo.
Cariotipo
I ——

Frecuencia Forcentaje
Trisonomia 21 libre 163 931
Traslocacion g 4.5
kosaicismo 4 2.3
Total 175 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se identifican los principales diagndsticos de egreso por cariotipo se identificaron
175 pacientes, de los cuales 163 pacientes se reportaron como Trisomia 21 libre,
8 pacientes como Translocacion, y 4 pacientes como Mosaicismo. Existen 49
pacientes con diagnéstico de Sindrome Down no especificado (no cuentan con
cariotipo).
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Gréafico 12. Principales diagnésticos de ingreso de pacientes con Sindrome

Down al Hospital Nacional de nifios Benjamin Bloom.

Morbihdad
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Oinfeccion de vias urinarias
B anezmia

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se reportd un 60% (24) neumonia adquirida en la comunidad, 27.5% (11)
gastroenteritis aguda, dos pacientes con infeccién de vias urinarias, un paciente

crisis asmética, meningitis y anemia respectivamente.
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Tabla 14. Dias de estancia hospitalaria de pacientes con Sindrome Down.

[vias de estancia hospitalaria
Menor a 10 dias Mawoer a 10 dias Total

Morbilidades Meumonia Adquirida en la Comunidac 12 12 24
Gastroenteritis aguda a 2 11
Crisis asmatica 1 u} 1
Meningitis u} 1 1
Infeccion de wias urinarias z u] 2
Anemia 1 u}

Total 25 15 40

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemioldgico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Las principales morbilidades de pacientes con Sindrome Down y su estancia
hospitalaria, se divide por rangos en dos grupos, menor a 10 dias y mayor a 10
dias, la neumonia adquirida en la comunidad obtuvo igual relacién de dias, la

gastroenteritis aguda se reporta mas ingresos menores a los 10 dias.

Grafico 13. Tipo de ingreso en pacientes hospitalizados con Sindrome Down.

259

209

Frecuencia

37.5%

U
Primera vez Dos 0o mas ingresos previos

Tipo de Ingreso
Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

De los pacientes ingresados 17.8% (n=40) 15 fueron de primera vezy 25 (11.1%

del total de pacientes de la muestra) tenian dos 0 mas ingresos previos.
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Graficol4. Motivos de ingreso o traslado a UCI de pacientes con Sindrome

Down.

Motivo de ingreso a UCI

W Drerrarmen pleural Enlavbeeral
B Heurmnaria nesscomia
O care anemicn

Il Chague higaealamicg
O Meumaaras

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Un total de 14 pacientes tuvieron estancia en UCI (6.1%). La neumonia
nosocomial fue la principal enfermedad que requirié asistencia en UCI con un
total de 5 pacientes. La segunda causa de estancia en UCI fue el Neumotdrax
con 4 pacientes, seguido de Derrame pleural y Cor anémico con 2 paciente cada

uno y solamente un paciente se reporté con Choque hipovolémico.

40



Tabla 15. Dias de estancia UCI de pacientes con sindrome down.

Dias de estancia en UCI
Mavor o igual a 10

tenor a 10 dias dias Total

Motivo de ingreso a UCIT  Derrame pleural bilateral 1 1 2
KMeumonia nosocomial 2 3 5

Core anemico 2 0 2

Chogue hipowvaolemico 1 0 1

Meumotorasx 4 0 4

Total 10 4 14

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Los principales motivos de ingreso o traslado a UCI de pacientes con Sindrome
Down en relacion con sus dias de estancia, se divide por rangos en dos grupos,
menor a 10 dias y mayor a 10 dias, se reportaron 5 casos de neumonia
nosocomial de los cuales 3 pacientes tuvieron estancia mayor a 10 dias, de los

dos pacientes con derrame pleural bilateral un paciente se reportd con estancia
mayor a 10 dias.
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Gréfico 15. Diagnosticos de egreso de pacientes con Sindrome Down.
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Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.

Se reportaron los diagndésticos de pacientes con Sindrome Down al egreso,
un 47.5%% (n=19) pacientes con neumonia de presunto origen bacteriano,
22.5% (n=9) se reportaron con infeccidn intestinal de presunto origen bacteriano,
12.5% (n=5) de los pacientes reportaron neumonia de presunto origen viral, 5%
(n=2) se reportaron como pielonefritis e infeccidén intestinal de presunto origen
viral respectivamente y un paciente con crisis asmatica, meningitis bacteriana y
anemia ferropénica respectivamente.
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VIl. DISCUSION
Con respecto a las caracteristicas epidemiolégicas de los pacientes con

Sindrome Down, la edad la mediana es de 8 afios con desviacion tipica de 3.9,y
el sexo mas frecuente fue el masculino con un total de 56.7%. En la bibliografia
revisada se encontrd que la enfermedad es mas frecuente en el sexo masculino

lo cual se identifica en este estudio.

El riesgo de incidencia de tener un hijo con Sindrome Down aumenta con la edad
habiendo un incremento exponencial. Se encontré que la poblacion materna
arriba de los 35 afios fue de 43.4% y 56.6% con edades maternas inferior a 35
(siendo la mediana 32 afios), esto debido a que la mayoria de los nacimientos se
producen a edades maternas mas tempranas, lo cual concuerda con la
bibliografia revisada. Sin embargo, la poblacion materna arriba de 35 afios tiene
un porcentaje significativo debido a la incidencia de tener hijos con Sindrome
Down que incrementa en estas edades, cabe destacar que 4.8% de las madres
fueron adolescentes. El 91.5 % de los pacientes es cuidado por su madre, el 6.7%
son cuidados por el padre y el 1.8% lo cuida la abuela.

Con respecto a las medidas antropométricas segun las tablas de peso, la mayoria
de los pacientes se encuentran en el rango normal de peso para su edad, cabe
destacar que las tres escalas de evaluacién antropométrica muestran una
tendencia al sobrepeso y obesidad, siendo la tabla de la fundacién catalana la
gue presenta un mayor porcentaje de pacientes con obesidad, lo que tiene
relacion con la bibliografia consultada. Sin embargo, las tablas de CDC en esta
investigacion se acercaban mas a una curva gaussiana pero identificando menos
pacientes con obesidad. Los percentiles talla/edad mostraron un comportamiento
similar. No se registraron en los expedientes clinicos revisados tablas
antropomeétricas para poblacion con Sindrome Down, El ministerio de Salud
utiliza tablas de CDC.
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Las comorbilidades mas frecuentes en pacientes con sindrome Down son las
patologias cardiacas seguidas de las enfermedades endocrino-metabdlicas,
oftalmolégicas y otorrinolaringolégicas. Se ha descrito en la bibliografia
anglosajona que los nifios con SD pueden tener malformaciones congénitas
cardiacas entre el 40 y 60% de los casos, siendo la mas frecuente el canal
auriculoventricular (AV). En esta investigacion se documentd una frecuencia
similar de cardiopatias (42.4%), siendo los defectos Unicos los mas frecuentes
(25.5%). Encontrando como factor asociado mas prevalente la HTP en 3.4% de
los nifios con cardiopatia. Un 1.7% CIV tipo canal AV, un 12.1% defecto de PCA
(grande y pequefia), lo que se correlaciona con estudios latinoamericanos, en los
cuales esta patologia es mas frecuente, a diferencia de estudios en EEUU y

Europa los cuales indican mayor frecuencia de CIV tipo canal AV.

Dentro de las alteraciones endocrinologicas en los pacientes con Sindrome
Down, las enfermedades tiroideas son las mas frecuentes y dentro de estas las
mas reportadas son el hipotiroidismo primario y el subclinico. En este centro
hospitalario se encontré6 que un 17.3% y un 9.5% de pacientes presentaron
hipotiroidismo primario y subclinico respectivamente, tal como lo describe la
literatura. Cabe destacar que un 4.3% de los pacientes presentaron

hipotiroidismo y obesidad, lo que esta en auge en la actualidad.

En la revisién bibliogréafica se constatdé que el SD puede producirse por trisomia
21 libre, hasta en un 95% de casos. De los pacientes estudiados a un total de
175 se le realiz6 cariotipo, siendo la trisomia 21 libre la més frecuente con 163
casos (72.8%). Cabe destacar que hay pacientes con diagnostico de sindrome

Down no especificado quienes no poseian estudio de cariotipo.
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Los pacientes con Sindrome Down al tener comorbilidades importantes los
predispone a presentar ingresos hospitalarios a repeticion, en este estudio se
encontré a 25 pacientes (11.1% del total de pacientes de la muestra) con mas de
un ingreso. Diversos estudios manifiestan que hay una mayor morbilidad en nifios
con sindrome Down debido a las altas tasas de hospitalizacién con un riesgo de
hasta 5 veces mayor que en la poblacion general, ademas el riesgo de mortalidad
en UCI en estos nifios se incrementa con la duracion de la estancia hospitalaria;
dentro de las morbilidades mas frecuentes asociadas a altas tasas de
hospitalizacion se encuentran la neumonia adquirida en la comunidad,
enfermedades hematoldgicas y gastrointestinales. En los pacientes investigados
40 de estos fueron admitidos al hospital y la morbilidad més frecuente encontrada
fue la neumonia adquirida en la comunidad con un 60%, se encontraron 25
pacientes con estancia hospitalaria menor a 10 dias y 15 pacientes con estancia
mayor a 10 dias siento la neumonia la mas relacionada a estancias mas
prolongadas (12 paciente respetados) los pacientes ingresados con Sindrome
Down que tienen mas dias de estancia debido a patologias respiratorias
presentan mayor contacto con patdégenos intrahospitalarios lo que confiere un
factor de riesgo para ingreso a UCI debido a neumonia nosocomial, que fue la
principal causa de ingreso encontrada en esta unidad. El principal diagnostico de
egreso fue la neumonia de presunto origen bacteriano 47.5% n=19 de los

pacientes egresados.
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VIIl.  CONCLUSIONES

% Se observo una ligera predominancia del sexo masculino a razén 1.3:1
respecto al femenino. En cuanto a la edad materna, a mayor edad hay
mas frecuencia de casos, sin embargo, no descarta que existan madres
adolescentes con hijos con Sindrome Down las cuales estan registradas
en este estudio con 4.8%. El 91.5 % de los pacientes es cuidado por su

madre, el 6.7% son cuidados por el padre y el 1.8% lo cuida la abuela.

% Dentro de las caracteristicas antropométricas en nifios con Sindrome
Down, se determin6 que las tablas de la fundacion Catalana fueron las que
identificaron a mas pacientes con obesidad, es importante destacar que
las tres tablas son herramientas adecuadas para medir la antropometria
de los pacientes, las tablas de CDC se asocian en mayor medida a la curva
gaussiana ademas de tener tablas para IMC lo cual es importante para la

evaluacioén nutricional.

% El defecto congénito méas frecuente encontrado en pacientes con
Sindrome Down en el estudio fue la cardiopatia congénita y de estas la
persistencia de conducto arterioso fue el defecto mas frecuente aun
asociado a otro u otros defectos cardiacos. La enfermedad
endocrinolégica més frecuente encontrado fue el hipotiroidismo primario,
las comorbilidades en estos pacientes conllevan a mayores problemas de

salud con mayores consultas y disminuyendo su calidad de vida.

% La mayoria de los pacientes con sindrome Down en cuanto a cariotipo es
trisomia 21 libre; El principal diagndéstico de egreso fue la Neumonia de
presunto origen bacteriano. La principal patologia que esta asociada a

dias de estancia mas prolongados fue la neumonia adquirida en la
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comunidad y la patologia mas asociada a estancias prolongadas en UCIP
fue la neumonia nosocomial. Los pacientes con sindrome Down son un
grupo que posee mayor riesgo de contraer Neumonia adquirida en la
comunidad y presentar complicaciones como la Neumonia nosocomial
debido estancias hospitalarias mas prolongadas, la dificultad respiratoria
y la posibilidad de requerimientos de ventilacion mecanica por diferentes
causas son hallazgos también frecuentes en Sindrome de Down por lo
cual estos pacientes deben considerarse de alto riesgo para patologia
pulmonar y cardiovascular. El tiempo de estancia hospitalaria esta
relacionado con complicaciones pulmonares, lo que conlleva a estancias

mas prolongadas en UCIP.
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IX.

@)

RECOMENDACIONES

La adecuada alimentacion de pacientes con Sindrome Down debe ser
iniciado en casa por la familia, es labor del personal de salud el adecuado
diagndstico nutricional, el seguimiento de su crecimiento el cual se logra
con la evaluacion del peso, talla e IMC con las curvas de crecimiento
construidas en poblacion con SD. Se recomienda el uso de tablas de CDC
debido a que estas proporcionan evaluacion de IMC el cual es un
pardmetro importante para el diagnostico nutricional de escolares y
adolescentes.

Se recomienda continuar con el uso de los lineamientos técnicos para la
atencién integral a niflos menores de 10 afios con sindrome de Down

(MINSAL), en todos los centros de atencion.

Se recomienda a estudiantes en formacioén, personal médico en general la
utilizacion de tablas antropométricas estipuladas para pacientes con
Sindrome Down para de esta forma detectar oportunamente alteraciones

nutricionales.

Continuar con la estrategia de vacunacion para impedir la neumonia por
neumococos Yy otras vacunas (influenza, VRS, y actualmente COVID-19)
en niflos con sindrome Down. Ademas de derivar oportunamente a un
pediatra o neumaologo pediatra a nifios con historia y sintomas sugerentes

de enfermedad pulmonar cronica.
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XI.

ANEXO 1 indices diagndsticos Sindrome Down HNNBB

indice de Diagnostico

Hospital Nacional San Salvador “Benjamin Bloom”

Periodo del 01/01/2015

al 31/12/2015

Caodigo | Diagnostico Pacientes | Fecha Fecha final
inicial

Q90.0 Trisomia 21, falla de disyuncién | 310 5/1/2015 22/12/2015
meiotica

Q90.1 Trisomia 21, mosaico (falla de 16 17/2/2015 | 15/12/2015
disyuncién meiotica)

Q90.2 Trisomia 21, translocacion 35 7/1/2015 16/12/2015

Q90.9 Sindrome de Down no 390 5/01/2015 | 23/12/2015
especificado

indice de Diagnostico

Hospital Nacional San Salvador “Benjamin Bloom”

Periodo del 01/01/2016 al 31/12/2016

Cddigo | diagnostico Pacientes | Fecha Fecha final

inicial

Q90.0 Trisomia 21, falla de disyuncién | 193 4/1/2016 | 22/12/2016
meiotica

Q90.1 Trisomia 21, mosaico (falla de 12 7/2/2016 | 13/12/2016
disyuncién meidtica)

Q90.2 Trisomia 21, translocacion 15 1/1/2016 | 13/12/2016

Q90.9 Sindrome de Down no 582 4/1/2016 | 23/12/2016

especificado
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indice de Diagnostico

Hospital Nacional San Salvador “Benjamin Bloom”

Periodo del 01/01/ 2017

al 31/12/2017

Caodigo Diagnostico Pacien | Fecha Fecha final
tes inicial
Q90.0 Trisomia 21, falla de disyuncién | 207 3/1/2017 22/12/2017
meiotica
Q90.1 Trisomia 21, mosaico (falla de 7 19/2/2017 | 10/12/2017
disyuncion meibtica)
Q90.2 Trisomia 21, translocacion 21 6/1/2017 28/12/2017
Q90.9 Sindrome de Down no 530 3/1/2017 22/12/2017
especificado
indice de Diagnostico
Hospital Nacional San Salvador “Benjamin Bloom”
Periodo del 01/01/2018 al 31/12/2018
Cddigo diagnostico Pacie | Fecha inicial | Fecha final
ntes
Q90.0 Trisomia 21, falla de 187 5/1/2018 21/12/2018
disyuncion meidtica
Q90.1 Trisomia 21, mosaico | 12 5/1/2018 14/12/2018
(falla de disyuncion
meidtica)
Q90.2 Trisomia 21, 27 18/1/2018 14/12/2018
translocacion
Q90.9 Sindrome de Down no | 600 3/1/2018 29/12/2018

especificado

53




indice de Diagnostico

Hospital Nacional San Salvador “Benjamin Bloom”

Periodo del 01/01/2019

al 31/12/2019

Caodigo diagnostico Pacie | Fecha inicial | Fecha final
ntes

Q90.0 Trisomia 21, falla de 192 7/1/2019 21/12/2019
disyuncién meidtica

Q90.1 Trisomia 21, mosaico | 13 7/1/2019 14/12/2019
(falla de disyuncion
meidtica)

Q90.2 Trisomia 21, 27 18/1/2019 14/12/2019
translocacion

Q90.9 Sindrome de Down no | 612 5/1/2019 29/12/2019

especificado
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ANEXO 2. Medidas antropométricas especificas para nifios con SD

Longitud / talla hasta los 3 afos en nifias. (cm)
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Fuente: Tablas de Cronk 26
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Talla de los 3 a los 15 anos en ninos. (cm) 5
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1
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Fuente: Tablas de Cronk 26
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Longitud / talla hasta los 3 afios en nifios. (cm)

Length / Height (cm) - boys
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Peso hasta los 3 afnos en ninos. (kg)

12 14 16
1 1

\\ |
\

- boys

10th and 90th centiles
Median

3rd and 97th centiles
25th and 75th centiles

Peso de los 3 a los 15 anos en nifos. (kg).

Weight (Kg) - boys
10 20 30 40 50 60 70 80
| I T S IR |

0
1

I v 1 " 1 " 1 " ) " 1 v I " I " 1 ! I v I " 1
8 9 10 11 12 13 14 15
Age (years)

0 =
(431
@

10th and 90th centiles
Median

3rd and 97th centiles
25th and 75th centiles

Fuente: Tablas de Cronk 26
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ANEXO 3. Medidas antropométricas especificas para nifios con SD

Fuente: Tablas fundacién Catalana Sindrome de Down 27
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ANEXO 4. Tablas antropométricas de CDC segln sexo para pacientes con Sindrome Down.

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
2 to 20 years: Boys
Weight-for-age percentiles Record
100 Mother’s Stature Father’s Stature
| Date Age Weight Stature BMI
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G5t et
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80 1 /
75

70

£
27

60 1

[ m
=
7z

50

/
[/ 7

i
\\
\
i
'5\;

e F o o=

LA
L F S

e e

. LA
RER /A

REE ZZ2=
/

10
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Age, years
Published October 2015.
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Source: Zemel BS, Pipan M, Stallings VA, Hall W, Schgadt K, Freedman DS, Thorpe P. Growth Charts for Children with Down Syndrome in the U.S. Pediatrics, 2015.

€5260242-A
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Growth Charts for Children with Down Syndrome
2 to 20 years: Boys
Height-for-age percentiles

170 -
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To calculate BMI: Weight (kg) + Stature (cm) + Stature (cm) x 10,000

70 1
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Published October 2015.
Source: Zemel BS, Pipan M, Stallings VA, Hall W, Schgadt K, Freedman DS, Thorpe

Fuente: Tablas CDC

10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20
Age, years

P. Growth Charts for Children with Down Syndrome in the U.S. Pediatrics, 2015.
C5260242-A
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Growth Charts for Children with Down Syndrome

Birth to 36 months: Boys
Weight-for-age percentiles

Weight, kg
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Source: Zemel BS, Pipan M, Stallings VA, Hall W, Schgadt K, Freedman DS, Thorpe P. Growth Charts for Children with Down Syndrome in the U.S. Pediatrics, 2015.

Tablas CDC.
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Growth Charts for Children with Down Syndrome

Birth to 36 months: Boys
Length-for-age percentiles

Name

Record
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Source: Zemel BS, Pipan M, Stallings VA, Hall W, Schgadt K, Freedman DS, Thorpe P. Growth Charts for Children with Down Syndrome in the U.S. Pediatrics, 2015.

Fuente Tablas CDC
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Growth Charts for Children with Down Syndrome

Birth to 36 months: Girls
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Weight-for-age percentiles Record
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Source: Zemel BS, Pipan M, Stallings VA, Hall W, Schgadt K, Freedman DS, Thorpe P. Growth Charts for Children with Down Syndrome in the U.S. Pediatrics, 2015.

Fuente Tablas CDC
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Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
Birth to 36 months: Girls
Length-for-age percentiles Record
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Fuente: Tablas CDC
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Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
2 to 20 years: Girls
Height-for-age percentiles Record
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Fuente: tablas CDC
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Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
2 to 20 years: Girls

Weight-for-age percentiles Record
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Fuente: tablas CDC
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ANEXO 5.

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS i
UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR
Univ;;‘i;ad de EI Sa;vador FACULTAD DE MEDICINA HOSPITAL NACIONAL DE NIEIU‘H

BENJAMIN BLOOM

ESCUELA DE ESPECIALIDADES MEDICAS

TITULO: “PERFIL CLINICO EPIDEMIOLOGICO DE NINOS CON SINDROME
DOWN DE 0 - 12 ANOS, ATENDIDOS EN EL HOSPITAL NACIONAL DE
NINOS BENJAMIN BLOOM. 2015-2019”

Investigador principal: Tadeo Antonio Prado Mestizo

OBJETIVO: Reportar el perfil clinico epidemiolégico en nifios con sindrome Down
de 0 a 12 afios, atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom

durante el periodo entre el 1 de enero de 2015 a 31 de diciembre de 2019.

Cddigo de paciente:

Percentil peso Tabla Cronk:
Percentil peso Fundacién Catalana:

Percentil peso CDC:

Percentil talla Tabla de Cronk:
Percentil talla Fundacion Catalana:
Percentil talla CDC:

Edad:

Sexo:

Procedencia: urbano: rural;

¢, Quién cuida al nifio?

Edad de la madre al momento del parto:
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Tipo de cardiopatia (si posee, anotar una 0 mas):

Cardiopatia Si

CAV

Clv

CIA

DP

TF

Observaciones:

Patologia hematoldgica

Patologia Si

hematoldgica

LMA

LLA

SMPT

Observaciones:




Endocrinopatia.

Endocrinopatia

si

no

Hipertiroidismo

Hipotiroidismo

Hipotiroidismo

subclinico:

Observaciones:

Patologia del aparato

respiratorio

Si

No

Asma

Infeccion  respiratoria

alta

Infeccién  respiratoria

baja

Observaciones:
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Patologia de ORL

Si

no

Rinitis alérgica

Roncopatia

OMA

Hipertrofia de
amigdalas

apnea obstructiva del

suefo

Hipoacusia

Observaciones:

Patologia

gastrointestinal

No

Tipo de atresia

Mal rotacién intestinal

ERGE

Enfermedad de

Hirschsprung

72



Observaciones:

Patologia oftalmologica

Si

No

Nistagmos

Estrabismo

catarata

Observacion:

Patologia odontolégica

Enfermedad

periodontal

caries

mal oclusién

Observaciones:

Recurrencia de exacerbaciones

Consulta

por

infecciones:
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Exacerbacion de patologia de base:

Otra causa:

Hospitalizacion
Numero de dias de hospitalizacion de acuerdo con fechas de

hospitalizacion:

Fecha de ingreso Fecha de alta Dias

NUmero de dias de estancia en UCI de acuerdo con fechas de estancia en
UCl:

Fecha de ingreso uci | Fecha de egreso uci Dias

Comorbilidad/es durante estancia en UCI:

Principal diagnostico de egreso pacientes con SD:
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ANEXO 6.

Percentiles de IMC de pacientes con Sindrome Down de 2 a 12 afios atendidos

en Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

IMC

100

60—

Frecuencia

204

—

1]

—

T
3

10

23

T
95

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Anexo 7. Enfermedades hematolégicas en pacientes con Sindrome Down.

207

154
o
]
| o
S

o 104
[
™=
[T

5—

U—

Anemia Ferropenica Trombocitopenia Sindrome Leucopenia
Mieloproliferativa
transitorio

Enfermedades Hematologicas

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Anexo 8. Patologias del sistema respiratorio en pacientes con Sindrome Down.

257

159

Frecuencia

1

T
A5 Branquitis aguda Hipertermsion puimaner Disgplasia brancoguimana:
rirmaria

Patologias del sistema respiratorio

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Anexo 9. Patologias de gastroenterologia mas frecuentes en pacientes con

Sindrome Down.

1254

10.04

7.57

Frecuencia

5.0

2.57

0.0= T

T
estrefimiento Gastritis cronica Diarrea cronica intolerancia a la ERGE Higado graso
cronico lactosa

Patologias en Gastroenterologia

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiologico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Anexo 10. Patologias en otorrinolaringologia en pacientes con Sindrome Down.

Patologias de Otorrinolaringologia

Frecuencia Porcentaje

Disfonia 1 25
Finitis alergica 18 47 .5
Rinitis cronica 3 75

Hipertrofia de amigdalas grado 4 4 10.0
Hipertrofia de amigdalas grado 3 6 15.0
sinusitis cronica 5 12.5
tragqueomalacia congenita 1 25
Hipertrofia de cornetes 1 25

Total 40 100.0
I ————————————————

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Anexo 11. Patologias odontoldgicas en pacientes con Sindrome Down.

124

104

Frecuencia

T T
Il Coyrpes Bl derial Pl grgriEs

Patologias odontologicas

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemiolégico de nifios con Sindrome Down de 0 - 12 afios,
atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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Anexo 12. Patologias oftalmoldgicas en pacientes con Sindrome Down. }

Patologias oftalmologicas

Frecuencia Porcentaje

walidos  Epifora 2 4.8
Mistagmo 11 26.2
Estrabismo 16 38.1
Ectropion 1 2.4
Estenosis de 1a via lagrimal 5 14.3
Colohoma de iris 1 2.4
Astigmatismo 3 7.1
Ptasis palpebral 1 2.4
catarata congenita 1 2.4
Total 42 100.0

Fuente: Base de datos de perfil clinico epidemioldgico de nifios con Sindrome Down de O - 12 afios,

atendidos en el Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom. 2015-2019.
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ANEXO 13. Operacionalizacion de variables.

Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
1. Identificar | Percentil Percentil: valor que divide un conjunto | P3 Porcentaje | Cuantitativo
L tabl foti P10 continua
las principales peso, tablas | ordenado de datos eSta.ldIStICOS de oo de, peso
o de  Cronk, | forma que un porcentaje de tales oS0 mas
caracteristicas Fundlac'on datos sea inferior ha dicho valor. P75 frecuente.
antropometric ggtg ana Y| peso: fuerza con la que la tierra atrae | poo (ver anexo
as en nifos a un cuerpo. P97 1 y 2)
con Sindrome
Down que son il ivi i i
q Percentil talla Percentil: valor que divide ur1 cj‘onjunto P3 Porcentaje Cuantitativo
atendidos  en | iaplas de ordenado de datos estadisticos de | P10 de talla | continua
, i P25 :
ol Hospital | Cronk, forma qug un_ porce_ntaje de tales i mas
_ Fundacién datos sea inferior ha dicho valor. o frecuente.
nacional  de |~ i01ana y | Estatura de una persona medida | o, (ver anexo
nifios CbhC desde la planta del pie hasta el vértice | pg7 1y2)
Benjamin de la cabeza.
Bloom. Bajo peso Porcentaje
Peso normal de IMC
IMC tablas | Es una razén matematica que asocia | Sobrepeso mas
CDC la masa y la talla de un individuo. Obesidad grado 1 | frecuentes o
Obesidad grado 2 (Ver anexo Cua?tltatlvo
Obesidad grado 3 1y 2) contintia
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
2. Enumerar las | Edad Tiempo vivido de una persona. Afos Edades Cualitativo
. z continua
caracteristicas Meses mas
, . Dias frecuentes
sociodemogréafi
. Horas.
cas de los niflos
con Sindrome
de Down | Sexo Conjunto de seres pertenecientes a | Masculino Sexo mas dC_“a”“tta“VO
. . ISCreta
atendidos en el un mMismo sexo. Femenino frecuente
. Razén
Hospital azon de
onal g sexo
naciona € | Procedencia | Zona o grupo de zonas sujetas a | Urbano
ninos Benjamin condiciones ecolégicas particulares | Rural Zonas Cua'_'tatl'vo
;- . 4 f nominal
Bloom. con caracteristicas determinadas por geograficas
poblacidn, altitud, economia, etc. de
prevalencia
Familiar que
cuida Persona que habitualmente se | Madre _ Cuanitat
.. uantitativo
encarga de ayudar en las actividades | Padre Cuidador disoreto
basicas de la vida diaria. Tia/o mas
Edad Hermana/o frecuente.
materna  al Otro
nacimiento | Tiempo vivido de una persona en la | Edad fértil Media de | Cuantitativo
~ edad continuo
cual ocurre el embarazo y a la cual | Mayor de 35 afios
materna

finaliza con el parto.
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar | Cardiopatia |es una enfermedad cardiaca | Variable dicotébmica | Identificacié | Cuantitati
las principales | congénita congénita grave en la que hay un | Si/no n de | vo
comorbilidade | CAV agujero gran en el tejido (el tabique) cardiopatias | discreto
s en paciente que separa los lados izquierdo y prevalentes
con sindrome derecho del corazon
Down
atendidos en | CIV : es una abertura en la pared (tabique) | Variable dicotémica
el Hospital que divide las dos cavidades | Si/no
Nacional de inferiores del corazén
Niflos
Benjamin CIA : consistente en una deficiencia del | Variable dicotomica
Bloom, asi septum o tabique que separa las | Si/no
como la cavidades del corazon denominadas
primera causa auriculas
de consulta.
DP : persistencia, después de nacer, de la | Variable dicotémica

comunicacibn que  normalmente | Si/ no

existe entre el sistema arterial

pulmonar y la aorta

TF . es una afeccion poco frecuente que | Variable dicotémica

se produce a causa de una
combinacion de cuatro defectos
cardiacos presentes al momento del
nacimiento

Si/no
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar Estudio de las células de la sangre y | Variable dicotdbmica | Enfermedad | Cuantitati
las principales | Patologia sus precursores, asi como de los | Si/no hemato - VO
comorbilidade | hematolégic | trastornos estructurales y bioquimicos oncoldgica | discreto
s en paciente | a de estos elementos, que puedan prevalente
con sindrome conducir a una enfermedad
Down
atendidos en Variable dicotomica
el Hospital Es un tipo de cancer por el que la | Si/no
Nacional de médula dsea produce demasiados
Niflos LLA linfocitos inmaduros
Benjamin
Bloom, asi Variable dicotomica
como la Enfermedad de evolucion rapida por | Si/ no
primera causa la que se encuentran demasiados
de consulta. LMA mieloblastos en la médula 6sea y la
sangre
Es un tipo de cancer por el que la
SMPT médula ésea produce demasiados

linfocitos inmaduros
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar | Endocrinop | Alteracion de una accion hormonal | Variable dicotémica | Endocrinop | Cuantitati
las principales | atias fisiologica. @ Puede deberse a|Si/no atias  mas | vo
comorbilidade trastornos en la sintesis, la secrecion, frecuentes | discreto
S en paciente el transporte o el efecto tisular
con sindrome
Down Hipertiroidis Variable dicotdbmica
atendidos en | mo Enfermedad caracterizada por | Si/ no
el Hospital aumento de la actividad funcional de
Nacional de la glandula tiroides y el exceso de
Niflos secrecion de hormonas tiroideas
Benjamin Variable dicotomica
Bloom, asi Si/no
como la Caracterizada por la disminucién de la
primera causa actividad funcional de la glandula
de consulta. Hipotiroidis | tiroides y descenso en la secrecion Variable dicotbmica
mo Si/no
Alteracion en la funcién de la glandula
tiroidea que cursa con pocos sintomas
0 muy inespecificos y que se detecta
Hipotiroidis | con TSH elevado y T4 normal.
mo
subclinico
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar | Patologia Medicina que se ocupa del | Variable dicotomica | Enfermedad | Cuantitati
las principales | del aparato | tratamiento y las enfermedades de los | Si/ no pulmonar VO
comorbilidade | respiratorio | pulmonesy las vias respiratorias. prevalente | discreto

S en paciente
con sindrome

Down
atendidos en
el Hospital
Nacional de
Nifios
Benjamin
Bloom, asi
como la
primera causa
de consulta.

Asma

Infeccion
respiratoria
superior

Infeccién
respiratoria
inferior

Enfermedad inflamatoria  crénica
caracterizada por inflamacion e
hiperreactividad bronquial que lleva a
episodios recurrentes de sibilancias

Es aquella infeccion que afecta al
tracto respiratorio superior y que
puede provocar una inflamacién en la
nariz, los oidos, las cavidades
paranasales, la faringe y laringe

tracto
traquea,

Infeccidn afecta al
respiratorio inferior,
bronquios y pulmones.

que

Variable dicotbmica
Si/no

Variable dicotbmica
Si/no
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar | Patologias | Medicina que se ocupa de la | Variable dicotémica | Enfermedad | Cuantitati
las principales | en ORL anatomia, la fisiologia y las |Si/no es mas | vo
comorbilidade enfermedades del oido, la nariz y la frecuentes | discreto
s en paciente garganta. en ORL
con sindrome Variable dicotomica
Down Si/no
atendidos en | Rinitis Enfermedad caracterizada por
el Hospital | alérgica secrecion nasal, congestion vy
Nacional de estornudos, producida por una | Variable dicotomica
Niflos respuesta a alérgenos. Si/no
Benjamin
Bloom, asi | Roncopatia | Obstruccién de la via aérea parcial
como la gue genera molestias al acompafiante
primera causa con el que convive Variable dicotébmica
de consulta. Si/no
Apnea obstruccion de la via aérea que
obstructiva | ocasiona cambios en los gases en
del suefio: sangre del paciente
Hipoacusia | Disminucion de la capacidad auditiva
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar Estudio que se ocupa de las | Variable dicotomica | Enfermedad | Cuantitati
las principales | Patologia enfermedades del aparato digestivo y | Si/ no gastrointesti | vo
comorbilidade | gastroenter | érganos asociados, conformado por: nal mas | discreto
s en paciente | ologia eso6fago, estomago, higado y vias frecuente
con sindrome biliares, pancreas, intestino delgado,
Down colon y recto Variable dicotdbmica
atendidos en Si/no
el Hospital Malformacion congénita del
Nacional de | Atresia nacimiento que se desarrolla cuando
Niflos intestinal faltan o estdn bloqueadas partes de
Benjamin los intestinos Variable dicotomica
Bloom, asi Si/no
como la | Mal rotacion | Fracaso para asumir sSu posicion
primera causa | intestinal normal en el abdomen durante el
de consulta. desarrollo intrauterino
Variable dicotomica
Enfermedad ocasionada por un cierre | Si/ no
ERGE inadecuado del musculo al final del
es6fago, ocasionando reflujo e
irritacion
Enfermedad
de Obstruccién  del

Hirschsprung

intestino  grueso
ocasionado por movimiento deficiente
del intestino.
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar | Patologia Estudia las enfermedades de ojo y su Patologia
las principales | oftalmolégic | tratamiento, incluyendo el globo | Variable dicotomica | oftalmologic | Cuantitati
comorbilidade | a ocular, su musculatura, el sistema | Si/no a mas | yo
s en paciente lagrimal y los parpados. frecuentes | giscreto
con sindrome
Down Variable dicotdbmica
atendidos en movimientos esporadicos | Si/ no
el Hospital | Nistagmos | involuntarios y rapidos de los globos
Nacional de oculares debido a multiples causas
Niflos Variable dicotomica
Benjamin Afectacion ocular que consiste en la | Si/ no
Bloom, asi | Estrabismo | pérdida de paralelismo de los ojos.
como la
primera causa
de consulta. Opacidad del cristalino o de su
Cataratas capsula que impide el paso de luzy es

causa de pérdida de vision.
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
3 determinar las
principales Patoloqlq Rama de la odontologia que se
. odontolégica | encarga de la naturaleza, | Variable dicotomica
comorbilidades . g , .
_ identificacion y tratamiento de las | Si/no Cuantitat
. antitativo
en paciente con alteraciones y  enfermedades diZc re'to v

sindrome Down
atendidos en el
Hospital

Nacional de
Nifilos Benjamin
Bloom, asi
como la primera
causa de

consulta.

Enfermedad
periodontal

Mal oclusion

localizadas en la cavidad oral, maxilar,
mandibula

infeccion de los tejidos que sostienen
los dientes en su lugar

Caries dental: destruccion del esmalte
dental ocasionada por acumulo de
microorganismos patégenos

Mal alineado de los dientes o a la
forma en que los dientes superiores e
inferiores se encajan entre si.

Variable dicotémica
Si/no

Patologias
odontoldgicas
mas
frecuentes
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Objetivo Variable Definicion conceptual y/u operacional | Valor de la variable | indicadores | Tipo de
variable
4 identificar los | Recurrencia | reaparicion de un signo o un sintoma | Infecciones Causas Cuantitativo
factores de de una enfermedad tras un periodo | Exacerbacion de | mas discreto
exacerbacion | ge remision patologia de base frecuentes
asociados a la | es de de
recurrencia de | consulta consulta
hospitalizacio
Ingreso de una persona enferma o | ~, Rango de
nes por g P Dias de | NANGO O o ntitativo
_ .. | herida en un hospital para su examen, ol A4 dias mas :
bilidade | Hospitalizaci . o . _, | hospitalizacion continua
comorbilidade ones diagnostico, tratamiento y curacion | Rangos de dias frecuente
s en nifios con por parte del personal médico Deacuerdo a fechas
sindrome de ingreso y egreso
Down
atendidos en
. i6 i [ Comorbilida itati
hospital Ingreso ~ a Seccidén c!e un centro hospitalario Dias de estancia en Cuantitativo
_ ucl donde se ingresa a los enfermos de _ des continuo
. uci -
nacional  de mayor gravedad que requieren una asociadas a
nifios il ; X » i Deacuerdo a fechas ingreso ~ a
vigilancia y una atencion continua y | yq ingresoy egreso de UCL  ranao
T especifica - » fang
benjamin uci de dias mas
Bloom frecuentes
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