Servicio de
Salud
lquique
Ministerio de Salud

Gobierno de Chile

PROTOCOLO RESOLUTIVO EN RED

“SINDROME DE DOWN”

SERVICIO DE SALUD IQUIQUE

2020 — 2023

Pedro Pulgar Melgarejo

Dr. José Galimany Aco
Medico EDF
CESFAM Cirujano A

Revisado por:

,‘v‘—':'. i
Aquigue
v
&z‘ﬁgtlg\
alid

Encargado de
Servicio de Salud Iquigue

Aprobado por:

Fecha: Enero 2020

Fecha: Febrero 2020

Fecha: Marzo 2020




Cédigo: RYCR-PED-007

Serviciode

s PROTOCOLO RESOLUTIVO EN RED DE | Edicién: Primera
Viinsa “SINDROME DE DOWN” g
Pagina 2 de 18
SERVICIO SALUD IQUIQUE T g

INDICE

1. DECLARACION CONFLICTO DE INTERES ..ottt 3
2. INTRODUGCCION ...t et 3
i MAPRIDERED ovmmmsmmsaniam e iaimms i ey i s s e 36 5 fmpmns 4
4. OBUJETIVOS ...ttt e, 4
5. ALCANCE O AMBITO APLICACION ........ccoootimimiveiieinvcecnsrceeasterese s sses s enesasse s s 5
6. RESPONBABLESD. ..o cmnnmmmmiis i pis o o i s s i R e i i e s 5
7. POBLACION OBUETIVO ..o en e 7
8. DEFINICIONES ... ettt e e e e et e e e e e e e ne e e e easaeeenneeeenns 8
9. PROCEDIMIENTO O DESARROLLO.......oonummnmsmmmmrnimms s s s mstas s 9
10, FUJOGRAMA ... et e et ee e e e e e e e s s e e s aseeesasseeeansaaeenssaessseeannseesannenes 13
T, INDICADOR ...t eeeae e eeas e e et e e esaeasesseeeesseeeensnnas 14
12 PLANBEBIFUSIOIN s s SRS SR 14
12. RESPONSABLE DE EVALUACION .......cccoviviannn.. iError! Marcador no definido.
14. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS. ... 15
1o,  ANEXOS..ommmmsemuemommmmseems i i s i i i S5 i A s s s snss 16

16. CONTROL DE CAMBIOS .......oooiiieiteie ettt et eaeeeneeneeas 18




Cédigo: RYCR-PED-007

PROTOCOLO RESOLUTIVO EN RED DE | Edicién: Primera
“SINDROME DE DOWN”

Fecha: Marzo 2020

Pagina 3 de 18
SERVICIO SALUD IQUIQUE

Vigencia: 3 anos

1. DECLARACION CONFLICTO DE INTERES

No se declara conflictos de interés de los autores ni los revisores del siguiente
protocolo.

2. INTRODUCCION

La trisomia 21 (sindrome de Down) es una de las aneuploidias mas comunes en
la especie humana, siendo la alteracién del niumero de cromosomas por no
disyuncion meidtica la causa mas frecuente. Por lo general, las aneuploidias
pueden provocar alteraciones en el desarrollo del producto de la fecundacién no
compatibles con la vida intra o extrauterina, siendo el sindrome de Down uno de
los mas viables, teniendo en cuenta que también tienen mas riesgo que la
poblacion general de tener patologias tales como malformaciones cardiacas o
gastrointestinales, hipotiroidismo, discapacidad intelectual y sensitiva,
alteraciones musculo esqueléticas entre otras. Debido a esto, se requieren una
serie de cuidados y evaluaciones adicionales a los controles habituales de
la poblacion general, cumpliendo con definicion de NANEAS.

Actualmente en Chile existe el protocolo NANEAS que ofrece cuidados generales
para esta poblaciéon, no siendo exclusiva para paciente con sindrome de Down.
Por ofro lado, también se cuenta con el manual de atencion temprana de nifios y
nifias con sindrome de Down de la Pontificia Universidad Catolica de Chile, sin
embargo, este entrega orientaciones dirigidas a familias de pacientes con este
sindrome.

Por lo tanto, ante la ausencia de pautas para profesionales de la salud, se hace
necesaria la creacion de un protocolo que estandarice el manejo y conductas a
seguir.
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3. MAPA DE RED

S pe——

4. OBJETIVOS

Objetivo General

Establecer criterios estandarizados de manejo, derivacion y priorizacion de
pacientes con sindrome de Down, mejorando la pertinencia de la referencia y
contrarreferencia entre los niveles primario, secundario y externos (Teletén) de
la red asistencial de la Region de Tarapaca, dependiente del Servicio de Salud
lquique.

Mejorar los canales de comunicacién que existen entre los equipos de trabajo de
la atencién primaria, secundaria y terciaria.

Objetivos Especificos

Mejorar a entrega de noticias por parte del médico

Optimizar gestion de examenes confirmatorios (cariograma)

Establecer criterios para determinar nivel de atencién (APS, nivel secundario y
ente colaborador externo).

Definir momentos de atenciéon por distintas especialidades segiun edad y
necesidad del paciente
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5. ALCANCE O AMBITO DE APLICACION

El presente documento serd de aplicacién en el nivel primario, secundario y
terciario de atencion, que incluyen:

Primario: postas de salud rurales (PSR), centros de salud (CES), centros de
salud familiar (CESFAM),

Secundario y Terciario: Consultorio Adosado de Especialidades (CAE), Servicio
de Ginecobstetricia, Laboratorio, Unidad de Traslados (pertenece a SOME) del
Hospital Dr. Emesto Torres Galdames (HETG) y Teletén.

6. RESPONSABLES

Responsables de su Ejecucion
e Meédico Neonatdlogo (Servicio de Neonatologia):

o Responsable ante la sospecha clinica post parto de entregar la noticia
a los padres, debido a que es una tarea de comunicacion compleja que
requiere de otras habilidades ademas de las verbales. La
comunicacion abierta entre el profesional de la salud, su paciente y
familia es critica para desarrollar una relacion terapéutica, obtener
informaciéon e implementar un plan de tratamiento. Este nivel de
comunicacion requiere confianza mutua y respeto, al igual que
importantes habilidades de escucha.

o Encargado de solicitar orden de compra para realizar cariograma.

o Solicitar la evaluacién inmediata de los subespecialistas necesarios.

o Ante la sospecha, sera el responsable de realizar derivacion a:

I. Teletdn

Il. Programa Salud Mental en APS (apoyo emocional padres)
lll. Comité NANEAS APS

IV. Policlinico NANEAS (CAE-HETG)
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¢ Matrén(a) (Unidad de atencion recién nacido inmediato HETG):

o Responsable de la entrega a padres y/o cuidadores de “Cuaderno de
supervision de salud, Guia de Orientacion y Supervision de Salud para
Nifios y Nifias con sindrome de Down” y “Manual de atencion temprana
para nifios y nifias con sindrome de Down”.

o Fomentar y facilitar la comunicacion entre padres y/o cuidadores con
asociaciones de padres con nifios y nifias con sindrome de Down.

o Solicitar apoyo emocional y seguimiento a Psicéloga perteneciente al
Equipo de Chile Crece Contigo de Hospital Regional.

e Médico Pediatra policlinico NANEAS (CAE- HETG)

o Entregar resultado de cariograma al usuario.
Realizar seguimiento y controles seglin necesidad
Elaborar referencia y/o contrarreferencia segin corresponda (Anexo 1)
Facilitar acciones de salud dependientes del nivel secundario y terciario
Realizar derivaciones a nivel terciario segun se requiera.

o O O O

e Comité NANEAS en APS:

o Encargado de supervisar las prestaciones realizadas, sensibilizar al
equipo de salud en temas relacionados a Sindrome de Down, difundir y
realizar seguimiento de pacientes.

o Facilitar prestaciones en salud dependientes de la APS segln
necesidades especificas.

e Equipo APS:

o Meédico: responsable de realizar controles de salud segin norma técnica.
Encargado de pesquisar y derivar pacientes a atencion secundaria.

o Psicélogo: realizar controles de salud mental a padres que necesiten
apoyo emocional

o Sala de estimulacién: encargados de realizar estimulaciéon cognitiva
desde el ingreso hasta los 5 afios. Reforzar indicaciones entregadas en
Teleton.

o Enfermeras y Nutricionistas: encargados de realizar controles de nifio
sano de acuerdo a edad.

o Kinesidlogo sala IRA: educacion y consejeria en caso de presentar Score
IRA alterado
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e Teletdn
o Equipo multidisciplinario externo encargado de estimulacién motora.
o Pesquisar situaciones de riesgo biopsicosocial con consecuente derivacion a
red de salud (APS).

¢ SOME HETG (Unidad de Traslado):
o Encargado de informar cupos mensuales disponibles de cariograma a Jefe de
laboratorio
o Responsable de entregar resultados de cariograma al policlinico de pediatria.

° Jefe de laboratorio HETG:
o Encargado de asignar horas para toma de muestra
o Responsable de entregar comprobante de toma de muestra a adulto
acompanante de usuario (Anexo 2)

Responsable de evaluacion y monitoreo

e Meédico de interfase de APS es responsable de evaluar y controlar la correcta
aplicacién de los protocolos de derivacion al nivel secundario y terciario.

e Médico de interfase del nivel secundario es responsable de evaluar la
pertinencia de las derivaciones y vigilar por el cumplimiento correcto de la
contrarreferencia a APS, informando oportunamente al jefe del CAE, HETG.

e Jefe CAE es responsable de efectuar el control y seguimiento de los
indicadores e informar al Director(a) del HETG.

e Director(a) Hospital E. Torres G. es responsable de informar al Gestor de Red
para que se realice una evaluacién de los indicadores como red asistencial y
se definan acciones de mejora.

e Comité de NANEAS de APS, responsable del monitoreo del cumplimiento de
las prestaciones segun Anexo N°1

7. POBLACION OBJETIVO

Pacientes con sindrome de Down y circulo familiar.
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8. DEFINICIONES.

e Aneuploidia: es la herencia de uno o mas cromosomas adicionales, que por lo
general da como resultado una trisomia o la pérdida de un cromosoma,
monosomia.

¢ Sindrome de Down: también llamado trisomia 21, es la causa mas frecuente de
discapacidad intelectual identificable de origen genético. Se trata de una
anomalia cromosémica que tiene una incidencia de 1 de cada 800 nacidos, y que
aumenta con la edad materna. Es la cromosomopatia mas frecuente y mejor
conocida.

e Cariograma: examen utilizado para detectar anomalias cromosdmicas
(cromosomopatias) en nifios con trastornos genéticos, malformaciones
congénitas, discapacidad intelectual, retraso de la pubertad, trastornos
gonadales, estudio de parejas con pérdidas reproductivas recurrentes o con
antecedentes de nifios con malformaciones o mortinatos.

« NANEAS (Nifios, Nifias y Adolescente con necesidades especiales de
atencion en salud) todos aquellos pacientes pediatricos que tienen o estan en
riesgo de presentar una enfermedad crénica de tipo fisico, del desarrollo,
conductual o emocional, y que ademas requieren mayor utilizacién de los
servicios en salud que el general de los nifios

e Comité NANEAS: se define por comité NANEAS al grupo conformado por
diferentes profesionales que trabajaran para llevar a cabo las atenciones en
Salud y desde el punto de vista biopsicosocial con NANEAS, se deben
incluir los siguientes actores;

o Médico cirujano o médico familiar (donde se disponga).

Enfermera (0).

Kinesiodlogo.

Nutricionista.

Asistente social.

Terapeuta ocupaciones (donde se disponga).

Odontdlogo.

Psicélogo.

O 0O O O 0O ©C O
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9. DESARROLLO
9.1. Conducta a seguir por parte del médico APS:

Responsable de realizar controles de salud seglin normas técnicas vigentes del
Ministerio de Salud. Encargado de pesquisar y derivar usuarios a atencion
secundaria.

9.2. Conducta a seguir por parte del médico especialista

Neonatélogo:
o Responsable ante la sospecha clinica post parto de entregar la noticia a
los padres y/o cuidadores.

e Encargado de solicitar orden de compra para realizar cariograma.

e Solicitar la evaluacién inmediata de los subespecialistas necesarios.

e Ante la sospecha, responsable de realizar derivacion a:
I. Teletdn
ll. Programa Salud Mental en APS (apoyo emocional padres)
lll. Comité NANEAS APS
IV. Policlinico NANEAS (CAE-HETG)

Matron(a) (Unidad de atencion recién nacido inmediato HETG):

o Responsable de la entrega a padres y/o cuidadores de “Cuaderno de
supervisién de salud, Guia de Orientacion y Supervision de Salud para
Nifios y Nifias con sindrome de Down” y “Manual de atencion temprana
para nifios y nifias con sindrome de Down”.

e Fomentar y facilitar la comunicacion entre padres y/o cuidadores con
asociaciones de padres con nifios y nifias con sindrome de Down.

e Solicitar apoyo emocional y seguimiento a Psicéloga perteneciente al
Equipo de Chile Crece Contigo de Hospital Regional.

Pediatra (Policlinico NANEAS):

e Entregar resultado de cariograma al usuario
e Realizar seguimiento y controles segin necesidad
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9.3

e Elaborar referencia y/o contrarreferencia a APS segln corresponda
(Anexo 1)

¢ Facilitar acciones de salud dependientes del nivel secundario y terciario

e Realizar derivaciones a nivel terciario segun se requiera

Subespecialidades:

e Cardiologia: Evaluacién con ecocardiograma al nacimiento para
descartar cardiopatias congénitas, reevaluar entre los 12 a 18 meses de
presentar soplo sin cardiopatia.

e Genética: Evaluacion clinica del recién nacido y del cariograma
correspondiente para confirmacién diagnostica.

o Oftalmologia: Evaluacién por especialidad en caso de rojo pupilar
alterado al control del mes, o una vez al afio para control periddico
preventivo.

o Otorrinolaringologia: Realizar estudio por especialidad en caso de
segunda prueba de emisiones otoacusticas estén alteradas. Realizacion
de potenciales evocados auditivos de tronco a los 6 meses. Control de
rutina preventivo una vez al afno.

o Odontopediatria: Control con especialista tras erupcién dentaria. Control
preventivo anual con especialidad.

o Gastroenterologia: Evaluacion al afio en caso de presentar
sintomatologia sugerente de enfermedad celiaca para descarte.

Conducta a seguir por comité de NANEAS de APS

e Supervisar las prestaciones realizadas, sensibilizar al equipo de salud en
temas relacionados a sindrome de Down, difundir y realizar seguimiento
de pacientes.

e Facilitar prestaciones en salud dependientes de la APS segun
necesidades especificas.
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9.4 Conducta a seguir por equipo APS

Meédico:
e Responsable de realizar controles de salud segin norma técnica.
e Encargado de pesquisar y derivar pacientes a atencion secundaria.
e Informar a Comité de NANEAS de las pesquisas de atenciones.

Psicologo:

e Realizar controles de salud mental a padres que necesiten apoyo
emocional.

¢ Informar a Comité de NANEAS de las pesquisas de atenciones.

Sala de estimulacion:
e Favorecer la organizacion del cuerpo del nifio o nifia (como un todo), para
que se acepte, interactie y se integre al medio de la mejor manera posible.
El objetivo primordial de su intervencion es el desarrollo del juego en todas
sus etapas: sensorio-motor, simbolico y relacional.
o Detallado en protocolo resolutivo en red “Nifios y Adolescentes con
necesidades especiales en salud (NANEAS)”.

9.5 Conducta a seguir por equipo Teleton

Detallado en protocolo resolutivo en red “Nifios y Adolescentes con necesidades
especiales en salud (NANEAS)".

9.6 Conducta a seguir por responsables de HETG

SOME HETG (Unidad de Traslado):
e Encargado de informar cupos mensuales disponibles de cariograma a Jefe
de laboratorio
e Responsable de entregar resultados de cariograma al policlinico de
pediatria
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Jefe de laboratorio HETG:
e Encargado de asignar horas para toma de muestra
e Responsable de entregar comprobante de toma de muestra a adulto
acompanante de usuario (Anexo 2)
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10. FLUJOGRAMA

Policlinico
NANEAS (CAE)

Necnatologia Comité de

7 NANEAS

Sala de
estimulacion
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11. INDICADORES

INDICADOR 1

Numerador: N° de resultados cariogramas entregados a usuarios con sospecha
de Sindrome de Down en policlinico de pediatria.

Denominador: N° de cariogramas solicitados en neonatologia a sospechas de
Sindrome de Down.

INDICADOR 2:

Numerador: N° de usuarios con Sindrome de Down que presentan controles
con subespecialidades al dia

Denominador: N° de usuarios con SD identificados por el Comité de NANEAS
en APS

12. RESPONSABLES DE EVALUACION

Médico Jefe del servicio de Pediatria del hospital Ernesto Torres Galdames
Referente del programa Ciclo Vital del Nifio, PNI y del Servicio de Salud de
Iquique

Referente de referencia y contrarreferencia del Servicio de Salud de Iquique

13. PLAN DE DIFUSION

Con el fin realizar un plan de difusion e implementacién se realizaran las
siguientes actividades:

Protocolo estara disponible en la plataforma virtual del Servicio de Salud
Iquique, con su respectiva resolucion, con el fin de que todos tengan libre
acceso al protocolo.

Se realizard una primera reunién con médicos interfaces de APS y nivel
secundario para exponer nuevo protocolo.

Se realizara una nueva revision y actualizacion del protocolo el afio 2023.

Se realizaran actualizaciones previas en caso de ser necesario
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15. ANEXOS

Anexo 1. Recomendaciones del cuidado de salud del nifio y adolescente con

sindrome de Down.

° E: Especialidad '
Evaluaciones | Alnacer |12 meses | 1-5afios | ’5-12 afios 1218 afios

__ Cariograma | X
Ecocardio y
Ecocardioy evaluacion por
evaluacién por especialidad en
E caso de soplo
__________ sin CC
Estudio EC
EOQA Evaldacion:par & E anual E cada 2 afios
a los 6 meses
= a E ion po
Vision Evaluacion por E valuatl::-lo po? E anual
LT R la i0 E anual
Dental J Ea eru;?c: n
L i dentaria
|
r rfil lipidico desde los 2 afios de
Pruebas tiroideas 1 X 6y 12 meses Antaliiereean padliinidic S by
edad)
Anual en
X 12 meses nu'a i
mujeres
3-5 ahos *
3-4 aiios SCC

° CC: Cardiopatia congénita

. EQA: Emisiones otoactisticas

e EC: Enfermedad celiaca

° SCC: Segun cada caso

° * Considerar situaciones de riesgo de traumatismo cervical como préctica de deporte o situaciones de riesgo de caidas por

inestabilidad occipito — atlanto - axoidea. Derivar a médico segtin hallazgo de situacion de riesgo para solicitud.
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Anexo 2. Comprobante toma muestra cariograma

COMPROBANTE TOMA DE MUESTRA CARIOGRAMA

Usuario RUT
Adulto acompanante RUT
Fecha de toma de muestra
Nombre encargado toma
muesira

Firma/Timbre

Importante: Resultado de Cariograma estara disponible aproximadamente luego de 1 mes desde Ia
toma de muestra.

Lugar de retirc de resultado: OFICINA DE TRASLADO (SOME) Horario: Lunes a viernes de 8.30 a
13 hrs

Encargada: Margarita Tapiza Consultas fono: 572-406403 Horario consulta telefonica: 152 17 hrs.
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