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¢Qué tan capaces son los padres de niflos con sindrome
de Down en el cuidado de infecciones de vias
respiratorias altas y la deteccion de complicaciones!?
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Resumen

Introduccién. Las infecciones de vias respiratorias altas son frecuentes en pediatria. En los nifios con sin-
drome de Down se pueden presentar complicaciones cardiorrespiratorias con mayor frecuencia.

Material y métodos. Se disefid un cuestionario para revisar las principales areas de atencion general en
el cuidado de infecciones respiratorias. Se validé por expertos. Se aplicé a los padres o cuidadores de
pacientes que acudieron a la consulta externa de genética, durante el periodo comprendido entre octu-
bre y noviembre del afio 2004.

Resultados. Se aplicaron 29 cuestionarios. La confiabilidad del cuestionario fue de 0.75. El drea de cui-
dado con mejor rendimiento fue la deteccién de complicaciones respiratorias, seguido de hidratacién y
manejo de la fiebre. El drea que obtuvo el menor rendimiento fue la de alimentaciéon. En general se encon-
tré poca habilidad en el cuidado de infecciones respiratorias.

Conclusiones. Los padres de nifios con sindrome de Down tienen poca habilidad para el cuidado gene-
ral y la deteccién de complicaciones en sus hijos.
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Introduccién

Las enfermedades respiratorias altas constituyen
uno de los padecimientos mas frecuentes en la
edad pediatrica. Representan alrededor de 20% de
la consulta pediatrica ambulatoria, y 12% de la
prictica de medicina familiar.'

El sindrome de Down corresponde a la enfer-
medad autosémica mas comun. Ocurre en | a 660
a | por | 000 nacidos vivos.? Aproximadamente
95% de los casos ocurren por trisomia.’ Algunas de
las enfermedades que coexisten mds frecuente-
mente en estos pacientes son las cardiopatias
congénitas, presentes hasta en 50% de ellos, que
incluyen: comunicacion auriculoventricular; defec-
tos de tabique ventricular y auricular, tetralogia de
Fallot y conducto arterioso persistente. Estos
problemas cardiacos ocasionan la muerte en
forma temprana hasta en 44% de los pacientes
con este sindrome. Sin embargo, la mayor morta-
lidad en estos nifios es secundaria a infecciones,*
especialmente neumonia. La razén de esto no es
muy clara, pero se han detectado anormalidades
en el nimero y la funcién de los linfocitos T, lo que
aunado a las malformaciones del sistema respira-
torio (alteraciones del desarrollo de los senos
paranasales, nariz pequefia, con puente nasal
aplanado), las malformaciones gastrointestinales
(que condicionan reflujo gastroesofagico), la hi-
pertensién pulmonar primaria o secundaria y la
apnea obstructiva durante el suefio, conduce a un
mayor riesgo de padecer infecciones del tracto
respiratorio alto y bajo, tales como sinusitis, rinitis
y neumonia.’

Las consecuencias de no atender adecuada y
oportunamente una infeccién respiratoria alta en
general, son graves. La diseminacién de la enfer-
medad al drbol respiratorio bajo ocurre por
varios mecanismos, entre ellos, el descenso a par-
tir de la nasofaringe, por via linfohematégena o
por aspiracion. La infeccion puede ocurrir a nivel
intersticial o alveolar, localizada a un segmento o
I6bulo, o en varios. La sintomatologia depende de
la localizaciéon y gravedad, pero incluye: fiebre, tos,
expectoracion, cianosis, ataque al estado general y
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datos de dificultad respiratoria. En caso de no ser
atendida, puede llevar a complicaciones tales
como: derrame pleural, empiema, absceso pulmo-
nar, atelectasia, neumotérax, neumatoceles, neu-
momediastino, insuficiencia cardiaca, sepsis,
meningitis, endocarditis, osteomielitis, desequili-
brios dcido-base y electroliticos, secrecién inapro-
piada de hormona antidiurética y la muerte del
paciente.®

Dado el retardo mental importante que sufren
estos pacientes,’ es necesario que permanezcan
bajo el cuidado de adultos. Es indispensable que
estas personas conozcan las caracteristicas espe-
ciales de los pacientes con sindrome de Down
para poder proporcionarles cuidados adecuados
en caso de enfermedad, y que puedan prevenir e
identificar cualquier complicacién que requiera
manejo especifico.

Dentro de las recomendaciones de manejo en
un paciente con infeccién de vias respiratorias
altas se encuentran:

I. Control de la fiebre: en general, la fiebre
secundaria a un proceso infeccioso agudo de
vias respiratorias altas es poco elevada. Las
recomendaciones de tratamiento incluyen:
mayor aporte de liquidos, mantener al
paciente con poca ropa y reducir la actividad
fisica. Debe darse un bafio con agua templada
(29.4 2 32.2° C) por lo menos durante media
hora. Se indicard antipirético sélo cuando la
fiebre sea mayor a 39° C.

2. Alimentacion: a pesar de la hiporexia que
sufren los pacientes durante el periodo cli-
nico de la enfermedad, es recomendable rea-
lizar todas las comidas, y que éstas incluyan
todos los grupos de alimentos. En lactantes
se debe continuar con la alimentacién al seno
materno.

3. Hidratacién: las pérdidas de liquido ocurren
tanto por la fiebre como por disminucién en
la ingesta. Se recomienda un aporte constan-
te de liquidos, lo cual, ademds de garantizar el
estado de hidratacién y el funcionamiento
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renal, asegura que las secreciones respirato-
rias sean mas fluidas y faciles de eliminar.

4. Desobstruccion nasal: se recomienda mante-
ner las fosas nasales limpias, para lo cual se
deberd hacer una compresién de la nariz en
forma gentil con pafiuelo desechable. De no
obtener respuesta, se recomienda instilar
gotas de solucién salina para humidificar las
mucosas y favorecer el estornudo, con lo que
se elimina el moco.

5. Manejo de la tos: al ser la tos un mecanismo
de defensa del organismo para la expulsion
de secreciones, ésta no se debe suprimir. Se
recomienda realizar vaporizaciones para ayu-
dar a fluidificar las secreciones y que puedan
ser expulsadas con mayor facilidad.’

También es de suma importancia que el adulto
responsable del paciente con sindrome de Down
sea capaz de detectar el momento en que requie-
re de atencion médica. El inicio o incremento en
los datos de dificultad respiratoria (aleteo nasal,
retraccion xifoidea, tiraje intercostal, quejido o
disociacion toracoabdominal), cianosis, incremen-
to en la frecuencia respiratoria, cambios en el
estado de conciencia, fiebre persistente, rechazo
al alimento o vémito incoercible indican una com-
plicacion.

Material y métodos

El estudio se realizé en el Hospital de Pediatria del
Centro Médico Nacional Siglo XXI, en el periodo
comprendido entre octubre y noviembre del afio
2004. Se incluy6 a los cuidadores de nifios con sin-
drome de Down que acudieron a la consulta de
genética y que aceptaron participar en el estudio.
El protocolo fue aprobado por el Comité Local de
Investigacion.

El estudio se dividié en dos fases:

Primera fase: se disefié un cuestionario relativo
a los cuidados generales que deben proporcionar-
se a cualquier nifio con enfermedad respiratoria
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aguda, asi como a la deteccion de las principales
complicaciones respiratorias, con base en la revi-
sion de las recomendaciones en la literatura. Pos-
teriormente, se solicité a cinco expertos en neu-
mologia y pediatria, asi como a dos expertos en
construccién de instrumentos de medicion, que
validaran el contenido del cuestionario. Posterior-
mente, se aplicé éste a padres de familia de
pacientes que acudieron a otras areas del mismo
hospital. La confiabilidad del instrumento, calcula-
da a través de Alfa de Cronbach, fue de 0.75.

Segunda fase: se aplicé el cuestionario a la
muestra de cuidadores. Se recolectaron variables
sociodemogrificas tales como: sexo, edad, grado
de estudios, ocupacién y estado civil del cuidador;
asi como edad y sexo de los pacientes. Se deter-
mind el grado de conocimientos para el cuidado
general y la detecciéon de complicaciones respira-
torias mediante el porcentaje de acciones que
realiza el cuidador o su capacidad de identificar
signos respiratorios de alarma. Se considerd insu-
ficiente cuando fue menor a 60%, adecuado de 61
a 80%, y bueno de 81 a 100%.

Resultados

Se incluyeron 29 personas, de las cuales 79.3%
correspondieron al sexo femenino, con una rela-
cion F:M de 3.8:1. De los casos, 79.3% correspon-
dieron a la madre del menor,y en el resto se tratd
del padre; 65.5% de los participantes estaban casa-
dos, 27.6% vivian en unién libre y 6.9% fueron
madres solteras. La edad promedio de los cuida-
dores fue de 36 afios + 5.4, con variaciones
desde 29 hasta 49 afios.

De los cuidadores, 24.1% tenian estudios de
secundaria completa, 20.7% estudios técnicos
incompletos, 13.8% terminaron preparatoria y
6.9% tenian estudios universitarios. Fueron
empleados 58.6% de los casos, 27.6% dedicados al
hogar, 10.3% obreros y 3.4% comerciantes.

En cuanto a las caracteristicas de los nifios con
sindrome de Down, 62.1% correspondié al sexo
femenino, y 37.9% al masculino. La edad pro-
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medio fue de 3 aflos + 2.5, variando desde | hasta
10 afios.

El grado de conocimientos generales para la
atencion y deteccion de complicaciones fue insu-
ficiente (56.89%). Al analizar por areas, se encon-
tré que la capacidad para detectar complicaciones
respiratorias, el manejo de la fiebre y la hidrata-
cién obtuvieron un rendimiento adecuado (70.93,
60.68 y 64.82% respectivamente). Las acciones de
desobstruccion nasal, manejo de la tos y la alimen-
tacion obtuvieron un rendimiento bajo (56.56,
49.65 y 40% respectivamente) (Fig. 1).

Discusiéon

La educacién para la salud, como todos los acon-
tecimientos y manifestaciones sociales, no puede
explicarse aislada del contexto histérico y social
donde se produce. La educaciéon para la salud,
como término genérico, ha sido utilizada para
proporcionar informacién y conocimientos relati-
vos al mantenimiento y promocién de la salud.
Se ha conceptualizado de diferentes formas, desde
la informativa-prescriptiva, donde los profesiona-
les de la salud son los poseedores de la informa-
ciéon y los individuos aceptan y cumplen con las
prescripciones; el enfoque de la teoria del com-
portamiento, cuando se realizan intervenciones
dirigidas a cambios de conducta y estilos de vida;
hasta el modelo que reconoce la influencia de los
factores sociales, ambientales y econémicos con
respecto a las condiciones de salud de las diferen-
tes clases sociales, en donde el sujeto es participe
del proceso."

En México, la educacion para la salud ha sido un
tema de interés en los Gltimos afios. Diversas ins-
tituciones han abanderado este esfuerzo, entre
ellas FUNSALUD, que ha impulsado desde el afio
2001 la campafa “Escucha a tu cuerpo”, que
pretende lograr resultados a mediano y largo
plazo (5-10 afos). Escucha a tu cuerpo busca crear
conciencia en las personas sobre la necesidad de
mayor cuidado de la salud a través de mensajes
para television en formato de 30 y 20 segundos,
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para radio de 30 segundos e impresos en diferen-
tes formatos. Este esfuerzo ha sido cobijado por
empresas como Nestlé, Pepsi Cola y Procter & Gam-
ble, asi como distintos medios de comunicacién,
principalmente la televisién por su potencial de
penetracion en la poblacién."

Otro proyecto nacional es Movilizacién social
y académica en salud, comprende la formacién
de un grupo de consenso-accién, integrado por
representantes de instituciones de salud, acadé-
micas y organizaciones de la sociedad civil que
desarrollan y ponen en practica métodos innova-
dores de educacion para la salud. Se han apoyado
65 proyectos dirigidos a grupos de poblacion
de diferentes edades, escolaridad, género, nive-
les socioculturales y econémicos, y con diversa
problematica de salud."

Ademds, instituciones tales como el Instituto
Mexicano del Seguro Social,"” mediante su manual
de procedimientos de educacién para la salud y el
programa PREVENIMSS, la Universidad Nacional
Auténoma de México, El rincén de la salud, den-
tro del Museo Universum, la Universidad de Coli-
ma, la Universidad de Guadalajara, la Fundaciéon
Mac Arthur, la Secretaria de Salud, la Organizacion
Mundial de la Salud y la Organizaciéon Panamerica-
na de Salud, la UNICEF, la CONAFE, la Secretaria
de Educaciéon Publica'* y algunas editoriales y
sitios electrénicos” han desarrollado diferentes
estrategias educativas para orientar a escolares y
padres de familia sobre el cuidado de su salud. Sin
embargo, la mayoria de ellas abordan el proceso
desde la perspectiva informativa-prescriptiva o la
conductual, sin hacer participe al individuo de la
responsabilidad.

En particular, en el area de enfermedades respi-
ratorias, desde diciembre del afio 2003, la Secreta-
ria de Educacion Publica puso en marcha el pro-
grama “Acciones para el Cuidado de la Salud
Escolar en Etapa Invernal”. Mediante este progra-
ma, alrededor de 6 000 escuelas de la capital del
pais conocieron medidas educativo-preventivas a
fin de evitar que los casi 2 000 000 de nifias, nifios
y jovenes de educacién basica y especial puedan
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contraer infecciones respiratorias agudas, auln
durante el periodo vacacional.'

Sin embargo, los resultados de estos programas
no han sido evaluados en forma objetiva. El presen-
te trabajo demuestra, que a pesar de multiples
esfuerzos, tanto institucionales como a escala nacio-
nal, los conocimientos de la poblacién respecto a la
atencion y deteccion de complicaciones respirato-
rias de los menores de edad son muy deficientes,
aun cuando se trata de un grupo que ha estado
expuesto al sistema de salud desde el nacimiento de
sus hijos, dado su desorden genético. Esto debe
hacer reflexionar a todo el personal de salud sobre
las oportunidades perdidas con respecto a activida-
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des de educacion para la salud durante la atencién
médica de cualquier paciente. Esto cobra mayor
importancia en centros de atencién de tercer nivel,
donde hay pacientes con entidades complejas que
favorecen la presentacion de complicaciones, a
veces mortales.

La repercusion del mal cuidado y complicaciéon de
las enfermedades de las vias respiratorias no solo
afecta el estado de salud del paciente, sino también
los dmbitos econdmicos institucionales por reque-
rir de mayores y mas sofisticados recursos de aten-
cion, asi como los familiares, debido al gasto adicio-
nal en medicamentos, transporte, alojamiento, ali-
mentacion, y pérdida de ingresos, entre otros.
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ARE PARENTS OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME CAPABLE OF GENERAL CARE
AND DETECTION OF COMPLICATIONS OF UPPER AIRWAY INFECTIONS?

Introduction. Upper airways infections are frequent in children. Down’s syndrome patients frequently pre-

sent cardiorespiratory complications.

Material and methods. A specific questionnaire was constructed including the recommendations on
general care of upper airway infection, and was validated through experts. It was then answered by the
parents or care-givers of children who assisted to Genetics during October and November 2004.

Results. Twenty nine persons participated. Confidence of the questionnaire was 0.75. Parents were most
likely to identify respiratory complications, followed by hydration and fever management. The area with
less correct answers was nutrition. Overall knowledge was considered low.

Conclusions. Down’s syndrome parents have scarce knowledge with respect to the general treatment
and respiratory complications detection of respiratory tract diseases of their children.

Key words. Down’s syndrome; respiratory tract diseases; questionnaire validation; health education.

Referencias

I. Reyes M, Aristizabal D, Leal Q. Neumologia pediatrica.
Infecciones, alergia y enfermedades respiratorias en el nifio.
2% ed. México: Ed. Panamericana; 2001. p. 173-93.

2. Carey |. Chromosomal disorders. En: Rudolph A, Hoffman
J, Rudolph C, editores. Rudolph’s pediatrics. 20° ed. EUA: Ed.
Appleton and Lange; 1996. p. 297-9.

3. Devlin L, Morrison P). Mosaic Down’s syndrome prevalen-
ce in a complete population study. Arch Dis Child. 2004;
89: 1177-8.

4. Jasso L. El nifio Down, mitos y realidades. México: Edito-
rial El Manual Moderno; 1991. p. 97.

5. Jones K.Atlas de malformaciones congénitas. 4* ed. Méxi-
co: Editorial Interamericana; 1990. p. 1 1-4.

6. Arellano-Padilla G. Neumonia. En: Martinez y Martinez,
editor. La salud del nifio y del adolescente. 5% ed. México: El
Manual Moderno; 2005. p. 875-85.

7. Figueroa LE, Rivera H, Cantt JM.Alteraciones cromosémi-
cas de los autosomas. En: Guizar, editor. Genética clinica.
México: El Manual Moderno; 2001. p. 127-8.

8.Villasis KMA, Diaz PH. Fiebre. En: Games E, editor. Intro-
duccién a la pediatria. México: Ed. Méndez SA de CV; 1998. p.
333-7.

9. Fundacion Catalana Sindrome de Down. Sindrome de
Down.Aspectos médicos y psicologicos. Madrid: Ed. Masson
SA; 1996. p. 223-8.

448

10. Valadez Fl, Villasefior FM, Alfaro AN. Educacién para la
salud: la importancia del concepto. Educacién y desarrollo
2004: enero-marzo: 43-48. En: www.cucs.udg.Mx/revistasa-
lud/Revista%20de%20Educacion%20y%20Desarrollo/REDO
01/001RedValadez.pdf

I 1. Pagina electrénica de FUNSALUD. En: http://www.funsa-
lud.org.mx/quehacer/educacion.htm

12. Péagina electrénica del grupo Consenso-acciéon. En:
http://www.unam.mx/enlinea/funsalud.html

13. Manual de procedimientos de educacién para la salud del
IMSS-FUNSALUD. En: http://www.funsalud.org.mx/queha-
cer/publicaciones/educsalud.htm

14. Firmaran CONAFE y UNICEF convenio de colaboracion
para fortalecer educacion de grupos vulnerables. Boletin
Enero 2005. En: http://www.sep.gob.mx/wb2/sep/sep-
Bol0170105

I15. Temas de interés para padres. Revista electrénica Mi
pediatra. En:
http://www.mipediatra.com.mx/enlaces/pedint.htm
16.“Instruye SEP a comunidad escolar en la prevencion de
enfermedades durante la época de invierno”. Boletin Diciem-
bre 2003. En: http://www.sep.gob.mx/wb2/sep/sep-
Bol4391203

Bol Med Hosp Infant Mex





