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1. Relacién con normativa vigente

-Manual de Procedimientos del Proceso de Transicién de las Personas que han sido atendidas
desde su Infancia en el Hospital Nacional de Nifios y que son referidas a los hospitales de la Red
de Servicios de Salud Institucional, Escenario Hospitalario. Cédigo MP.GM.DDSS.04092019
-Lineamiento Técnico LT.GM.DDSS.260719 para el Agendamiento de Consulta de
Neurodesarrollo en Hospitales Nacionales vy Especializados y Lineamiento Técnico
LT.GM.DDSS.120919. Consulta Riesgo del Desarrollo para Nifias y Nifios. Areas de Salud,
Hospitales Periféricos y Regionales de la CCSS

2. Objetivo

Estandarizar las intervenciones del proceso de atencidn en salud para las personas con Sindrome
de Down en la Red de Prestacidn de Servicios de Salud.

3. Justificacion

El sindrome de Down es la alteracién genética mas frecuente y la principal causa diagnosticada
de discapacidad intelectual de origen congénito (Federacidon Iberoamericana de Sindrome de
Down [FIADOWN], 2018, p. 9).

Desde el punto de vista médico, la mayor problematica de la persona con sindrome de Down la
constituyen los problemas de salud que frecuentemente se le asocian. El diagndstico temprano
va a permitir un tratamiento igualmente precoz, evitando que las enfermedades comiUnmente
asociadas progresen; esto contribuird a incrementar su esperanza de vida, que actualmente se
puede situar en torno a los 60 afios o incluso superior, siempre que la persona reciba la atencién
en salud precisa, procurando fomentar un envejecimiento saludable (FIADOWN, 2018, p. 9).

Es por esta razén, que las personas con Sindrome de Down deben recibir la atencion en salud al
igual que el resto de la poblacidn, desde edades tempranas hasta la vejez. Al nacer, presentan
mas riesgo de malformaciones congénitas y durante la infancia y la adultez pueden desarrollar
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algunos problemas de salud que obligan a evaluaciones adicionales segun patologia asociada;
ademas del interés educacional y de desarrollo que incluye informaciéon y recomendaciones
especificas segln necesidades, participando diferentes profesionales como pediatras, médicos
familiares y generales, especialidades, enfermeria, terapistas fisicos y ocupacionales, terapista
de lenguaje y audidlogos.

Por lo anterior, se elaboré este documento de normalizacién técnica cuyo fin es fortalecer los
conocimientos, habilidades y destrezas del personal en salud para la atencién de este grupo
poblacional y de sus especificidades asociadas a sus riesgos.

4. Fundamentacion del lineamiento

Este lineamiento se fundamenta en la siguiente normativa internacional, nacional e
institucional:

o Constitucion Politica de Costa Rica, 1949

o Ley de Igualdad de Oportunidades para las personas con discapacidad. Ley 7600. 1996.

o Convencion Interamericana para la eliminacién de todas las formas de discriminacidn
contra las personas con discapacidad, Ley No. 7948. 1999.

o Ley Integral para la persona adulta mayor. Ley 7935. 1999

o Convencidn sobre los Derechos de las Personas con discapacidad. Ley 8661. 2008.

o Ley para la promocién de la autonomia personal de la persona con discapacidad. Ley 9379.
2016.

o Convencion Interamericana para la proteccion de los derechos humanos de las personas
adultas mayores. Ley 9394. 2016

O Reglamento a la Ley para la promocidn de la autonomia personal de la persona con
discapacidad, Ley 7993. N°41087 - MTSS

o Reglamento del Seguro de Salud. 2010

o Ley Derechos y Deberes de las Personas Usuarias de los Servicios de Salud Publicos y
Privados. Ley 8239. 2002.

5. Descripcidn del Lineamiento
A. Especificidad en los problemas de salud para personas con Sindrome de Down

La persona con sindrome de Down se caracteriza por rasgos fisicos particulares, mayor riesgo de
presentar malformaciones congénitas, mayor vulnerabilidad de enfermedades y discapacidad
fisica e intelectual en grado variable, por lo que requieren de prevencidn, diagndstico y
tratamiento oportuno de las distintas condiciones de salud que les afectan. (Lizama, Retamales y
Mellado, 2013, p. 1).

Por esta razén, debe darse el seguimiento de patologias crdnicas previas, segun area de riesgo y
morbilidad asociada, ya sean previamente adquiridas como cardiopatia, disfuncién tiroidea,
patologia ortopédica o cualquier otra alteracién asociada al Sindrome de Down. La especificidad
de los procesos de morbilidad asociados propiamente en la persona con Sindrome de Down se
describe a continuacion:
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1. Las actividades preventivas tienen que realizarse en el curso de vida, al igual que cualquier
otra persona. Incluye la cobertura de vacunacién neumocécica, varicela en el caso de nifios,
vacunacion antigripal y proteccién para hepatitis. A su vez, debe incorporarse la educacion para
la salud en todas las intervenciones (Rodriguez, 2013).

2. Déficit sensorial en especial del area visual y auditiva. En el aspecto visual estan las
ametropias, cataratas, estrabismo, queratocono muchas veces subclinico y otras como las
blefaritis. En el sistema auditivo, la secrecién mucosa acumulada, las otitis serosas, que acaban
en ocasiones en hipoacusia. Alteraciones neurosensoriales de conducciéon y mixta e incluso del
simple tapdn de cerumen.

3. Se presentan alteraciones neuroldgicas como el trastorno del espectro autista, asi como la
epilepsia, la cual tiene una incidencia mayor en la persona con sindrome de Down en
comparacién con la poblacidn en general. (FIADOWN, 2018, p. 41)

4. La salud bucodental precisando los cuidados y prestando especial atenciéon a que su
funcionalidad se asocia a deficiente trituracién del alimento y las dificultades a su paso por via
respiratoria superior con alteraciones por la hipotonia.

5. El 40-50% de los nacidos con sindrome de Down padece una cardiopatia congénita
(FIADOWN, 2018, p.41). Durante la adolescencia y la edad adulta pueden surgir otras
cardiopatias como el prolapso de la valvula mitral, desarrollando insuficiencia, asi mismo el caso
de la insuficiencia aortica, todo lo anterior requiere control ecocardiografico, con una
periodicidad establecida.

6. La incidencia de enfermedad tiroidea esta aumentada en personas con Sindrome de Down a
lo largo de toda su vida. Es sumamente importante detectarlas oportunamente, porque tanto el
crecimiento corporal como el desarrollo de la funcién cognitiva requiere que los niveles de
hormona tiroidea sean normales (FIADOWN, 2018, p.47).

7. En las intervenciones de la atenciéon a la mujer con Sindrome de Down se debe prestar
especial atencién de la salud sexual y reproductiva, sin tratarlas como nifias grandes,
programando controles de deteccidn de cédncer de cérvix y mama sin discriminacién. La
menopausia se adelanta a las mujeres con sindrome de Down en promedio entre 4 a 6 afios, con
respecto a la poblacién general, lo que puede favorecer la aparicidon de osteoporosis.

8. La obesidad es una de las situaciones que mas se asocia al sindrome de Down, por lo que, el
personal de estar atento. Su etiologia es multifactorial, y es obvio que la talla corta y los factores
genéticos tienen mucho que ver; sin embargo, se debe intervenir en los factores evitables, como
son el control tiroideo, la alimentacidn y el ejercicio fisico. (FIADOWN, 2018, p. 48)

9. La incidencia de cancer es mas baja que en la poblacién general, con dos excepciones: Cancer
testicular en adultos y alto riesgo de leucemia en nifios

10. Estar pendientes de la patologia digestiva con énfasis en estrefimiento y patologia funcional
de origen biliar ademads de la enfermedad celiaca, con una incidencia en torno al 12% en este
grupo poblacional.
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11. Prestar especial atencidn a la patologia metabdlica, déficit de vitamina B12, y exploracién
exhaustiva de déficit sensoriales, Sindrome de Apena Ocasional del suefio, dolor crénico,
subluxacién atlantoaxoida.

12. “La principal caracteristica cutanea de las personas con sindrome de Down estd
representada por la xerosis (sequedad en la piel), la cual en muchos casos predispone a
enfermedades cutaneas como foliculitis, dermatitis atdpica y micosis superficiales” (FIADOWN,
2018, p. 60). Por lo tanto, se debe prestar atencidén a los procesos infecciosos, piodermitis,
forunculos, alopecia areata y el acné en todas sus formas.

13. Los problemas osteoarticulares en las personas con Sindrome de Down se asocian a la
hipotonia y laxitud ligamentosa agravados por la edad y la osteoporosis, el sedentarismo y la
menopausia precoz. Se deben realizar acciones preventivas mediante la alimentacion saludable,
actividad fisica regular y con una valoracion de riesgo previa, adecuando el ejercicio a cada
persona, consumo de calcio, exposicidon con proteccion al sol y espacios libres.

14. La persona con sindrome de Down tiene el umbral del dolor aumentado, lo que se traduce
en una mayor tolerancia al mismo, e incluso puede tener problemas para localizarlo. Lo anterior,
se debera considerar, sobre todo en los servicios de emergencias. En ocasiones, el dolor lo
manifiestan en forma de cambios de comportamiento con ansiedad, retraimiento o agresividad.
(Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down, 2018, p.70)

B. Trastornos mentales y del comportamiento

Las personas con sindrome de Down pueden presentar problemas psicoldgicos o psiquiatricos
similares a la poblacién general, con pequefas diferencias relacionadas con la especificidad del
sindrome, el entorno psicosocial, su afectacidn cognitiva y comunicativa que hay que
diagnosticar y tratar. (FIADOWN, 2018)

1. Atender apropiadamente patologias presentes como el trastorno bipolar, cambios de
conducta o comportamiento; asi como sintomas de demencia, los problemas de comunicacién,
discapacidad fisica subclinica, definiendo herramientas apropiadas para el diagndstico
diferencial de discapacidad intelectual para disminuir el riesgo de un diagndstico incorrecto e
inadecuado, o la exposicion al abuso de psicofarmacos para su control, prestando especial
atencién a la edad y el envejecimiento precoz.

2. Prestar especial atencion al aspecto de psicosis organicas, asociadas a alteraciones
metabdlicas como la patologia tiroidea, perdida sensorial visual o auditiva, enfermedades
neurolégicas y no solo al Alzheimer, como demencias vasculares, patologia extrapiramidal o
epilepsia tardia, asi como los efectos secundarios de los medicamentos.

3. Valorar apropiadamente habilidades adquiridas, comunicativas, sociales, actividades de la
vida diaria, nivel de autonomia para diferenciar los cambios en el comportamiento normal en su
curso de vida, siendo necesario ser exhaustivos en la historia clinica para detectar pérdidas y
deterioro.
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4. La depresidn en ocasiones se presenta de manera reactiva a pérdidas y cambios; viene
condicionada por la falta de actividad, estrés, tensién, dificultades, problemas médicos y déficit
sensoriales entre otros.

5. Tomar en cuenta la pérdida de habilidades y de memoria, enlentecimiento de su actividad,
poca motivacién, pérdida de atencidn, cambios de apetito o suefio, desconexidn, aislamiento,
soliloquios, ideas delirantes, labilidad afectiva, pasividad, llanto o alteraciones de la capacidad
cognitiva, ser precisos al momento de tratamiento medicamentoso antidepresivo.

C. Intervenciones para la atencion en salud de la persona con sindrome de Down
-Atencion del nifio y la nifia con sindrome de Down. Oferta basica de atencién.

La institucidén cuenta con una robusta red de servicios para la atencidén de nifias y nifios a nivel
nacional. Cuando el nifio o nifia, nace segln su condicién de salud recibe el paquete basico de
cuidados descritos en el Manual de Procedimiento de Atencion del Recién Nacido con enfoque
de Cuidados Centrados en el Desarrollo y la Familia: escenario hospitalario; avalado por la
Gerencia Médica mediante oficio GM-MDE-12.586-2018. Que incluye la atencion del recién
nacido en:

e Sala de Parto

e Salas de Postparto en Alojamiento Conjunto

e Servicios de Pediatria

e Servicios de Neonatologia

e Sala operaciones para nacimientos por cesarea.

En dichos servicios la oferta bdasica incluye lo siguiente:
Atencidn inmediata en Sala de Partos y de Operaciones

e Recibimiento al recién nacido en un ambiente éptimo.

e Participacidn de la familia desde el inicio de la labor de parto hasta el egreso.

e Abordaje del recién nacido de acuerdo con los criterios reanimacién, estabilizacion y
transporte neonatal de acuerdo con el caso.

e Valoracién del Apgar.

e Contacto piel con piel durante 1 hora para fortalecer el inicio de la lactancia materna
exitosa.

e Pinzamiento y corte del cordén umbilical al menos un minuto. En caso de que la madre sea
donante de células madre de cordén umbilical proceder con recoleccién de la muestra.

e Examen fisico y examen neuroldgico.

e Tomay registro de medidas antropométricas.

e C(lasificacidn del recién nacido por edad gestacional y peso.

e Valoracién e intervencion de riesgos.

e Registro de datos de identificacion del recién nacido.

e Profilaxis oftalmoldgica.

e Profilaxis de enfermedad hemorragica del recién nacido.
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e Vacunacién hepatitis B.

e Realizar la primera evaluacién del recién nacido.

e Llenado del formulario: “Primera Evaluacion del Recién Nacido”?.
e Llenado de Carné de Desarrollo Integral del Nifo y la Nifa.

e Reporte y referencia de malformaciones congénitas.

Atencidn del recién nacido en alojamiento conjunto: primeras 24 horas

e Permanencia de la madre y el recién nacido en colecho.

e Vigilancia de signos de alarma y respuestas en el recién nacido en las condiciones
extrauterinas.

e Cumplimiento de protocolos en casos de recién nacido con madres portadoras de
estreptococo, VIH, hepatitis B y sifilis congénita.

e Vacunacion BCG.

e Tamizaje cardiaco. Documentar y referir si es necesario entre las 24 y 48 horas.

e Tamizaje auditivo neonatal universal (TANU). Documentar y referir si es necesario.

e Educacién a la madre y a la familia: acople adecuado para lactancia materna exclusiva,
cuidados generales y signos de alarma en el recién nacido y otros temas segun necesidades
individuales identificadas.

Atencidn del recién nacido al egreso

e Clasificacion de la Edad Gestacional del recién nacido utilizando el Método de Capurro?:

e Examen fisico y neurolégico buscando signos y sintomas de riesgo.

e Medicidn de peso del recién nacido previo a su egreso (Luna, et al, 2009).

e Medicién del perimetro cefélico del recién nacido previo a su egreso de acuerdo con la
normativa institucional (CCSS, 2017).

e Educacidn en salud.

e Verificacién de datos del RN.

e Referencia a la Clinica de Lactancia Materna y Desarrollo, segiin Red de Servicios en caso de
alteracion en el proceso de amamantamiento.

Posterior al nacimiento, el nifio es derivado a la atencion ambulatoria donde recibe el segundo
paguete de servicios basicos de atencidn, descritos en el Manual de Procedimientos para la
Atencidn Integral del Nifio y la Nifia avalado por la Gerencia Médica mediante oficio GM-MDD-
37697-15, que incluye la atencion del nifio y la nifia organizada en 5 componentes, a saber:

e Promocidn de la Salud

e Prevencion de la enfermedad y de las alteraciones del desarrollo
e Curacidny Recuperacion

e Rehabilitacién

e Cuidados Paliativos y Atencién del Dolor

! Formulario Institucional Cédigo de despacho: 4-70-03-3010.
2 Formulario institucional Edad Gestacional del Recién Nacido (Método Capurro) Cédigo de despacho: 4-70-03-3030.
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Cada uno de estos componentes de divide en subcomponentes, la descripcidn al respecto se
presenta a continuacién.

Promocion de la Salud

En relacién con la promocidn de la salud como componente fundamental de la prestacién de
servicios, debe enfatizarse que su alcance corresponde a los principios documentados desde su
definicion en la declaracidn de ALMA ATA. En el ambito institucional este componente supone el
desarrollo de ejes y sub-ejes definidos segun prioridades tanto de los contextos nacional como
local. Nuestra posicidén es enfatica en que la promocion de la salud debe constituirse en una
verdadera estrategia de desarrollo de practicas saludables.

o Subcomponente. Promocién estilos de vida saludable, que incluye:

Educacidon en salud, en temas con impacto en: relaciones familiares saludables,
desarrollo del nifo en el Utero, derechos en salud del nifio o nifia, lactancia materna,
sueno seguro en el primer afio de edad, uso del carné de desarrollo integral, cuidados
del nifio o nifia, habilidades del desarrollo segin edad, ambientes libres de
contaminantes, actividad fisica, alimentacidon saludable, habitos de higiene personal
segun edad y nivel de desarrollo, relaciones interpersonales saludables, jugar en la
nifiez, escucha atenta y respetuosa de la opinidn de nifias(os) acerca de su estado de
salud y de la atencion brindada, de acuerdo a su edad y nivel de desarrollo.

Educacién en salud con impacto colectivo, en temas como: ambientes (agua, aire, suelo)
libres de contaminantes, deteccidn de casos de maltrato hacia personas menores de
edad, entre otros.

o Subcomponente. Procesos de participacion social de la comunidad, que incluye:

Identificacion de grupos existentes.

Conformacion de grupos de apoyo segun necesidades.

Capacitacién a grupos existentes y conformados seguin necesidades y prioridades.
Seguimiento continuo a los grupos anteriores.

o Subcomponente. Procesos de comunicacidn social, que incluye la identificacion y utilizacion
de recursos locales (periddicos, radioemisoras, entre otros) para la produccion, validacién y
divulgacion de materiales y mensajes impresos y audiovisuales disefiados de acuerdo a la
situacién de salud detectada, recursos disponibles y prioridades establecidas.

Prevencion de la enfermedad y de las alteraciones del desarrollo

o Subcomponente. Captacién Temprana (con apoyo intersectorial), que incluye:

Atencidn al recién nacido(a) del sector (anamnesis pediatrica, examen fisico pediatrico y
examen neurolégico; llenado de Carné de Desarrollo Integral seglin edad; revision de la
técnica de amamantamiento; aplicar tamizaje neonatal (Prueba del Talén).

Identificacion de nifias y nifios en riesgo: criterios de riesgo bioldgicos, psicosociales,
ambientales o de acceso a servicios.

o Subcomponente. Deteccion Temprana (con apoyo intersectorial), que incluye:
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Atencidn a nifos y nifas del sector de 1 mes de nacido(a) a 12 afios (anamnesis, examen
fisico y examen neuroldgico; llenado de Carné de Desarrollo Integral segin edad,
reporte de malformaciones congénitas en boleta oficial del CREC).

Aplicacidn de la valoracidn ocular segun edad.

Aplicacidn e interpretacion de tamizaje auditivo subjetivo (usando la cartilla) y objetivo.
Tamizaje de salud bucodental.

Toma e interpretacidn de la presidn arterial segun edad, talla y sexo.

Deteccién de problemas musculoesqueléticos en el nifio o nifia.

Prevencién de anemia y otras enfermedades mediante solicitud y andlisis de
hemograma completo.

Examen de heces (deteccion de parasitosis intestinal)

Tamizaje universal de dislipidemia universal.

Prevencidn de trastornos en salud sexual y reproductiva.

Apoyo en la deteccién de alteraciones del desarrollo y el aprendizaje mediante el trabajo
articulado con el sector educacion.

o Subcomponente. Inmunizaciones, que incluye:

Aplicacion de Esquema Oficial de Vacunas segun edad.

o Subcomponente. Administracién de medicamentos, que incluye:

Entrega de suero oral a las familias como prevencién de la deshidratacion.
Administracion de antiparasitario.
Administracion de hierro segin esquema por condicién del nifio o nifia.

o Subcomponente. Atencion al Desarrollo (con apoyo intersectorial) , que incluye:

Consulta de crecimiento y desarrollo seguin edad.
Referencia a otro nivel de atencidn o servicio extrainstitucional (educativo, terapéutico u
otro) en caso necesario.

Curacién y Recuperacion

o Atencidén a la Morbilidad, que incluye:

Atencion integral de las patologias. Con énfasis en enfermedades consideradas
prevalentes: diarreas, enfermedades respiratorias, otitis, enfermedades prevenibles por
vacuna, enfermedades bacterianas graves (meningitis, septicemia, entre otras), malaria,
dengue, desnutricion, sobrepeso, obesidad y anemia, trastornos conductuales y
emocionales, trastornos del comer, del suefio o de la identidad de género, fobias, entre
otros.

Atencidn integral a nifios, nifias y adolescentes agredidos segin Guia de Atencion
respectiva.

Referencia a otro nivel de atencién seglin normalizacidn técnica establecida.
Seguimiento a pacientes referidos por el Programa de Transicion a persona menor de
edad con enfermedades croénicas.
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Rehabilitacion

Este componente supone los procesos asociados a la restauracion de la salud o el
mantenimiento de las secuelas en su nivel minimo. En lo que respecta al primer nivel de
atencién su énfasis esta en el seguimiento y atencion de casos referidos por otros niveles de
mayor complejidad con plan de seguimiento (alta programada) y a la atencién compartida que
se realiza con los Servicios de Educacién Especial del Ministerio de Educacién Publica. La
rehabilitacion en su sentido mas amplio incluye para los nifos y las nifias Estimulacion
Temprana, asi como el manejo de secuelas asociadas a situaciones de morbilidad (OMS, 2012).

o Restauracién de la salud, que incluye:
e Aplicacion de estrategias técnicas de acuerdo con la morbilidad atendida considerando
lineamientos técnico-cientificos vigentes.
e Seguimiento a referencia de otros niveles de atencién.

Cuidados Paliativos y Atencién del Dolor

e (Captacion, atencion y seguimiento a los nifios y nifias que requieren tratamiento integral
por su padecimiento terminal o condicidn de vida limitada

e Registro de los casos con condicidn de vida limitada o padecimiento terminal atendidos.

e Control y seguimiento de los casos referidos por el Il y Il Nivel de Atencidn de acuerdo
con capacidad resolutiva.

e Coordinacidn Inter niveles de no contar con la medicacidon y los insumos requeridos.

e Educar a los familiares y pacientes en el uso y conservacion de medicamentos e
insumos.

e Atencion prioritaria en su domicilio al nifio, nifia o adolescente con necesidades
especiales y enfermedad terminal que no pueda desplazarse al establecimiento de salud
en coordinacion con la Clinica de Cuidados Paliativos del hospital respectivo.

e Entrega de material necesario para realizar procedimientos que el paciente requiera.

e Deteccion y atencidn de crisis emocionales por duelo.

e Referencia a grupo psicoterapéutico de manejo de duelo segun oferta disponible.

e I|dentificacién y apoyo a grupos o redes en la comunidad dedicadas a los Cuidados
Paliativos.

Las intervenciones citadas implican:
e Los escenarios de atencién: educativo, domiciliar y de salud.
e Las modalidades de abordaje grupal e individual.

Ademas de las dos ofertas basicas sefialadas. Todos los nifios y nifias -incluidos aquellos con
Sindrome Down- se benefician de ofertas diferenciadas de atencidon en caso de:

e alteraciones en el proceso de amamantamiento (Lineamiento Técnico
LT.GM.DDSS.100719 para la Atencidén del Nifo, la Nifia y la Madre en Clinicas de
Lactancia Materna y Desarrollo y en Consultas de Lactancia);

e alteraciones en el neurodesarrollo y comportamiento (Lineamiento Técnico
LT.GM.DDSS.260719 para el Agendamiento de Consulta de Neurodesarrollo en
Hospitales Nacionales y Especializados y Lineamiento Técnico LT.GM.DDSS.120919.
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Consulta Riesgo del Desarrollo para Nifias y Nifios. Areas de Salud, Hospitales
Periféricos y Regionales de la CCSS);

e alteraciones genéticas (Protocolo de Atencion al Nifio con Sindrome de Down del
Hospital Nacional de Nifios);

e Morbilidades pediatricas (segin normativa vigente), entre otras.

-Persona Adolescente (13 a 18 aios).

El proceso de transicién en el contexto de la salud es aquel mediante el cual se traslada la
atencién en salud de las personas adolescentes que han sido atendidas desde su infancia en el
Hospital Nacional de Nifios y que son referidos para su seguimiento integral en un servicio de
atencién hospitalario homologo. Una transicion se considera exitosa cuando la continuidad de la
atencién en salud es el resultado de un proceso activo, planificado y fluido, sin interrupciones,
como parte de un continuo en el cuidado individual, mas que un traspaso administrativo de un
establecimiento de salud a otro (CCSS, 2019a).

Por eso es importante plantear este proceso de una forma individualizada con cada paciente,
pero eso si, dedicdndole el tiempo necesario, y planteando el proceso 1 o 2 afios antes de la
derivacién, para que tanto el paciente y su familia, como el personal de salud del Hospital
Nacional de Nifios y el personal del establecimiento receptor puedan trabajar con el fin de
propiciar al usuario(a), su familia y/o cuidador/a una atencidn integral donde se sienta en todo
momento acompanado.

Segun consta en el oficio DG-HNN-1199-19 del 03 de junio de 2019, “La edad de atencidén en el
Hospital Nacional de Nifios comprende a pacientes hasta los 12 afios, 11 meses y 29 dias, en
condiciones regulares. Sin embargo, aquellos pacientes con patologia crénica compleja que
iniciaron control antes de la edad supra citada en el Hospital Nacional de Nifios podrian
continuar atendiéndose hasta los 15 afios a criterio de la Jefatura de Servicio. El periodo de
transicion deberd iniciarse, por lo menos dos afios antes de ser referidos a un hospital de
adultos. Para casos especificos, que no cuenten con homoélogos en hospitales generales, la
Direccién General tendra la posibilidad de autorizar su atencién hasta los 18 afios, previa
solicitud planteada por el Jefe de Servicio respectivo”.

En el dmbito institucional, la meta de este proceso debe ser lograr una atencidn centrada en la
persona usuaria, en donde ésta, sus familiares y/o cuidadores sean identificados y sensibilizados
para comprender que el proceso de transicidn es una etapa mas en el desarrollo individual del
curso de vida, con la incorporacidon de nuevas responsabilidades y toma de decisiones para
enfrentar los nuevos retos, que consideren aspectos como auto cuidado, independencia,
conocimiento de su patologia y aceptacidn de la transicion hacia el otro hospital de referencia.

La poblacidn meta de este proceso son las personas usuarias referidas del Hospital Nacional de
Niflos a otros hospitales de la Institucidn y que cumplen los siguientes criterios:

e Con una edad mayor de 12 afios.

e Portador de una enfermedad o condicién de salud segun el CIE 10 incluida en el listado
avalado por las Jefaturas de Servicio del Hospital Nacional de Nifios durante el afio 2013
(en la cual esta incluida Sindrome de Down).
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e Referida para la continuidad de su atencidn a otro hospital de la institucién.

e En el Hospital Nacional de Nifios, el proceso de pretransicion se entiende como el
tiempo necesario para cumplir con las intervenciones en salud de forma integral,
oportuna, eficaz, eficiente y de calidad en las diferentes disciplinas y especialidades que
brindan atencién a la persona desde el diagndstico de su enfermedad hasta Ia
elaboracion de la referencia al otro establecimiento hospitalario.

Se establece que esta fase debe iniciar al menos dos afios antes del alta en ese establecimiento,
y como requisitos:

e Evaluacién de habilidades y destrezas para el auto cuidado.

e Evaluacidn y coordinacidn por Trabajo Social en casos necesario.

e Acompafiamiento por el Servicio de Nutricidn en casos necesario.

e Deteccidon oportuna de las complicaciones de la enfermedad o problemas psico
socioemocionales.

e Aplicacion de la Lista de Verificacion.

e Solicitud de citas de seguimiento.

Durante el proceso de transicion el equipo tratante del Hospital Nacional de Nifios elabora la
referencia al médico especialista ya sea por edad y/o criterio médico, con criterios de calidad e
interdisciplinariedad, asignara citas de seguimiento para aplicar la lista de verificacion la cual, se
aplicard cada vez que el profesional en salud decide referir a la persona usuaria a un
establecimiento hospitalario y tendra el fin de cotejar las variables necesarias a cumplir con el
usuario, antes de que sea referido definitivamente. En la cita de seguimiento se debe verificar si
las necesidades ya son suplidas en el otro establecimiento.

Para brindar el seguimiento de esta poblacién se han integrado equipos interdisciplinarios
conformados por profesionales de medicina, enfermeria, trabajo social y de REDES en los
hospitales de la red (No aplica el Hospital Nacional de Geriatria y Gerontologia Dr. Raul Blanco
Cervantes) con la responsabilidad de facilitar un adecuado seguimiento del acceso y continuidad
de la atencion de esta poblacidén durante el proceso de transicion.

El usuario(a) debera llevar la Referencia hecha en el Hospital Nacional de Nifios de forma
oportuna al establecimiento hospitalario, durante la primera cita en el establecimiento de
referencia, se debera iniciar el proceso de preparacion, lo que implica iniciar todas las gestiones
para suplir las necesidades y requerimientos del usuario(a), este tiempo de preparacion
correspondera a un maximo de dos afios. La responsabilidad de la continuidad de la atencidn
recae en la red hospitalaria, donde los Equipos Locales de Transicion verifican que el usuario(a)
referido(a) del Hospital Nacional de Nifios cuente con acceso a los servicios de salud del nuevo
establecimiento hospitalario.

La persona usuaria o acompafiante debera indicar en cada cita en el Hospital Nacional de Nifios
al profesional tratante si el hospital de referencia ha logrado suplir las necesidades descritas en
la referencia al especialista (insumos, medicamentos no LOM, equipo médico, entre otros).

El proceso de transicion finaliza cuando el usuario(a) ha logrado suplir las necesidades en el otro
establecimiento de salud.
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A continuaciodn, se presentan las intervenciones en salud para la persona adolescente de 13 a 18

afnos con sindrome de Down:

Intervencion

Descripcion

Periodicidad

Valoracion del estado
general nutricional

Incluye la valoracién del desarrollo
sexual

Atencidn a ronquidos que orienten a
presencia de obstruccién respiratoria
y apnea obstructiva del suefio

Anual y segun
requerimiento

repitiendo ecocardiograma

incluso sin antecedentes de
cardiopatia congénita.
Descartar tempranamente
hipertension pulmonar

Evaluacion oftalmoldgica Segun patologia Cada 2 aios

Evaluacién auditiva Permeabilidad de conducto en cada Cada 2 aios
consulta y valoracion agudeza auditiva

Evaluacién odontoldgica Evaluacién de piezas dentales, encias. | Semestral
Valorar la aplicacién de fluor

Evaluacién clinica de la Incluye realizar radiografia de columna | Anual

patologia osteoarticular cervicalalos 12y 18 afos en la

habitual, incluida columna persona asintomatica

cervical

Evaluacién cardioldgica, En personas con antecedentes o Una vez

Evaluacién ginecoldgica y
salud sexual y reproductiva

Segun las intervenciones vigentes para
la edad igual al resto de la poblacidn
PAP si es sexualmente activa

Examen de mamas

Prevencion de ITS

Consejeria sobre conductas sexuales
de riesgo

Recomendaciones de anticoncepcién

Anual y segun
requerimientos

Profilaxis endocarditis
bacteriana subaguda

En caso de cardiopatia asociada

Segun periodicidad

Evaluacién por Disfuncion
Familiar

Historia Clinica

Segln requerimiento

Exdamenes de laboratorio

Hemograma
Glucosa
Pruebas funcidén tiroidea

Anual

Fuente: Adaptado de Federaciéon Iberoamericana de Sindrome de Down (2018). Programa Iberoamericano de Salud
para personas con Sindrome de Down, p100

-Persona adulta (Mayor de 18 afos)

Intervencion

Descripcion

Periodicidad

Valoracidn del estado
general nutricional

Atencidn a ronquidos que Anual
orienten a presencia de

obstruccion respiratoria y
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apnea obstructiva del suefio

Evaluacién oftalmoldgica

Segun patologia

Anual y segun necesidad

Evaluacién auditiva

Permeabilidad de conducto
en cada consulta y valoracion
agudeza auditiva

Anual y segun necesidad

patologia osteoarticular
habitual, incluida columna
cervical

columna cervical si es
clinicamente necesario

Evaluacién odontoldgica Evaluacién de piezas dentales, | Anual
encias.
Descartar problemas en la
masticacion

Evaluacién clinica de la Incluye realizar radiografia de | Anual

Evaluacién ginecolégicay
salud sexual y reproductiva

Segun las intervenciones
vigentes para la edad igual al
resto de la poblacion

PAP, mamografia
Prevencién de ITS
Recomendaciones de
anticoncepcion

Anual y segun requerimientos

Tamizaje por enfermedades
crénicas

Descartar diabetes Mellitus,
HTA, dislipidemias

Segln normativa institucional
vigente

Valoracidn de riesgo
cardiovascular

Clarificacion de riesgo
cardiovascular

Segln guia de riesgo
cardiovascular

Tamizaje por patologia
tiroidea

Pruebas funcion tiroidea

Anual y segun requerimiento

Profilaxis endocarditis
bacteriana subaguda

En caso de cardiopatia
asociada

Segun periodicidad

Evaluacién por riesgo social

Historia Clinica

Segln requerimiento

Diagndstico de Enfermedad
Celiaca

Sospecha Clinica
Examenes diagndsticos

Segln requerimiento.

Atencién de morbilidad
prevalente

Segln requerimiento

Segln requerimiento

Examenes de laboratorio

Hemograma

Anual

Fuente: Adaptado de Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down (2018). Programa Iberoamericano de Salud
para personas con Sindrome de Down, p101.

-Envejecimiento en la persona con sindrome de Down

La esperanza de vida en la poblacién con sindrome de Down actualmente llega a superar los 60
afios. Las caracteristicas propias de edades avanzadas se inician alrededor de los 45-50 afios,
unos 20 afos antes que en la poblacién en general, por lo que pasan por un envejecimiento
acelerado. La presencia de pluripatologia se incrementa alrededor de los 45 afos, con un riesgo
aumentado de determinados problemas de salud, deterioro funcional y cognitivo. FIADOWN
(2018) y National Down Syndrome Society [NDSS] (2013)
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Este envejecimiento acelerado obliga a considerarlos como “personas mayores con Sindrome de
Down”, con su asociacion a grandes sindromes geriatricos. Por lo tanto, deben beneficiarse de
una evaluacion geriatrica integral continuada que abarque los padecimientos de salud y la
valoracion de la capacidad funcional, fisica, mental y social. Considerar que ante la presencia de
hipomobilidad, inestabilidad, deterioro sensorial y otros, se debe ser cauto con el tratamiento
medicamentoso y no generar con esto un nuevo problema de salud en esta poblacion.

Dentro de la atencién en salud, debe considerarse que a medida que las personas adultas con
sindrome de Down envejecen, presentan un mayor riesgo de tener ciertos trastornos de salud
mental comunes como depresidn, ansiedad, trastorno obsesivo compulsivo y alteraciones del
comportamiento. Es por ello, que debe investigarse cualquier cambio repentino o abrupto en el
estado de animo o los patrones de conducta (NDSS,2013, p.15).

Por su parte, la demencia tipo Alzheimer de inicio precoz, es mas frecuente en personas con
sindrome de Down que en la poblacién en general (NDSS, 2013, p.11). Su prevalencia se asocia
en 20 % a los 40 afios y supera el 45% por encima de los 50 afios, aumentando con la edad
debido a que el gen precursor de la proteina beta amiloidea estd en el brazo largo del
cromosoma 21 (Saucedo-Rodriguez, Cruz, Pérez y Vega, 2017). Se debe tener presente que
puede debutar de forma atipica con indiferencia, apatia, falta de cooperacién, problemas de
comunicacion y adaptacion, fallos en la ejecucién de funciones habituales, y posteriormente con
la memoria. En este caso es progresiva e irreversible.

Por todo lo anterior, es que el objetivo de la atencidn en salud en personas con sindrome de
Down debe ser procurar un envejecimiento saludable, con la mayor autonomia e
independencia; y prestar atencidon a la persona cuidadora y la patologia social agregada,
previniendo escenarios futuros a los presentes.

Las intervenciones especificas para el abordaje del envejecimiento acelerado en personas con
sindrome de Down son las siguientes:

Intervencion Descripcion Periodicidad

Valoracion de actividades | Valoracion de capacidad de autocuidado y | Anual
basicas e instrumentales | cumplimiento de actividades basicas e

de la vida diaria instrumentales de la vida diaria

Valoracidon de rol de Familia y personas

cuidadoras
Valoracidon por deterioro | Historia Clinica Anual y  segun
cognitivo y demencia Examen de estado mental necesidad

Evaluar signos de deterioro Manejo en equipo

Antes de establecer diagndstico de | multidisciplinario
demencia se deben descartar causas
reversibles como hipotiroidismo, déficit de
acido fdlico vitamina B12, depresion,
delirio y déficits sensoriales. Valorar
trastornos de conducta y orientacién

Valoracidn de factores de | Valoracion de marcha, equilibrio, estado | Anual
riesgo de caidas propioceptivo
Ambiente domiciliario




o

AREA ATENCION INTEGRAL A
LAS PERSONAS

CAJA COSTARRICENSE DE SEGURO SOCIAL
GERENCIA MEDICA
DIRECCION DE DESARROLLO DE SERVICIOS DE SALUD

LINEAMIENTO ATENCION EN SALUD PARA LA PERSONA CON SINDROME DE DOWN

EN LA RED DE PRESTACION DE SERVICIOS DE SALUD

Pdgina 16

CopIGo: LT.GM.DDSS-
AAIP-13032020

Prevencidon en ambiente ambulatorio fuera
de domicilio

Valoracion de
polifarmacia Consulta de
atencion farmaceutica.

Revisién periodica de los medicamentos:
adecuacion y ajuste de dosis por edad,
interacciones y adherencia terapeutica.

Anual y
requerimiento

segun

de riesgo o indicadores
de Violencia

Valorar por Sindrome de | Valorar estado basal Anual
inmovilizacién Valorar terapia fisica
Valorar reinsercion a medio activo de
movimiento
Sindrome de | Valorar signos de deterioro cognitivo | Anual
Incontinencia urinaria asociado
Patologia vascular o cerebral asociada
Efectos secundarios de medicamentos
Patologia de Vias urinarias
Funcion Renal
Valorar morbilidad asociada
Valoracion por factores | Historia Clinica Anual

6. Acatamiento

Personal médico, enfermeria y de apoyo de los establecimientos de salud de la Red de Servicios

de salud de la CCSS

7. Responsable de verificar el cumplimiento

Directores de Hospitales Nacionales y Especializados
Directores de Redes Integradas de Prestacion de Servicios de Salud
Directores de Hospitales Periféricos y Regionales

Directores de Areas de Salud

8. Vigencia

El lineamiento rige a partir del mes de marzo 2020 y se revisara en 2022

9. Contacto para consultas

Area de Atencion Integral a las Personas.

Teléfono: 2223- 8948.

Correo electrdnico: corraaip@ccss.sa.cr

Horario de trabajo: lunes a jueves de 7:00 am a 4:00 pm. Viernes de 7:00 am a 3:00 pm
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