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ABSTRACT
Down’ Syndrome Patient Morbidity and Mortality during the First Year of Life

Objective: Down’ Syndrome (DS) is the most common chromosomal abnormality. It carries an increased
risk of concurrent congenital malformations as well as increased risk of mortality when compared to the
general population. Objective: To determine the characteristics of morbidity and mortality in patients with
DS during the first year of life. Patients and Methods: A prospective study of a cohort of children born with
with DS was performed. All children born in 2006 in two Chilean hospitals who were given a clinical
diagnosis of DS were included. Infant mortality, morbidity and nutritional diagnosis were determined and
recorded every two months. Results: 33 patients were included, 78.8% were full term newborns. Average
age of the mother at childbirth was 33.2 + 7.8 years. Among the 33 patients, 64.5% had congenital heart
disease, the most common cause being atrio-ventricular defects (25%), 35% of the patients with CHD
required cardiac surgery. Gastrointestinal disorders were diagnosed among 35% of these children, atresia
or intestinal stenosis being the most frequent diagnosis. 25.8% of the population suffered from
hypothyroidism. Follow-up showed that after two months, 54.8% of these children were malnourished,
however at one year old, 22.5% were overweight. By the first year, children had shown 5.38 + 1.83 episodes
of Acute Respiratory Tract Infections per patient per year, and 1.22 + 1.14 non neonatal hospitalizations per
child/year. Half of these hospitalizations were due to lower respiratory tract infection. Two patients died
during the study due to infectious disorders, resulting on a survival rate of 93.6% at 12 months. Conclusions:
This information should assist physicians in improving patient follow-up. The study should also make
evident the need to create national standards to supervise the care of patients with DS.

(Key words: Down syndrome, Birth defects, mortality, morbidity, infant, epidemiology, congenital heart
disease).
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RESUMEN

Objetivos: El Sindrome de Down (SD) corresponde a la anomalia cromosémica mas frecuente, con mayor
riesgo de malformaciones asociadas y mortalidad que la poblacion general. Nuestro objetivo fue caracteri-
zar la morbimortalidad durante el primer afio de vida en pacientes con SD. Material y Método: Estudio de
cohorte prospectivo en niflos con SD. Se incluyeron todos los niflos nacidos durante el afio 2006 con
diagnostico clinico de SD en dos hospitales chilenos. Se realizé registro de morbimortalidad, hospitaliza-
ciones y diagndstico nutricional cada 2 meses hasta los 12 meses de vida. Resultados: Se incluyeron 33
pacientes. El 78,8% fueron recién nacidos de término. La edad materna promedio fue de 33,2 + 7,8 afios. El
64,5% presentd cardiopatia congénita, siendo mas frecuentes los defectos auriculo-ventriculares (25%). El
35% requirié cardiocirugia. Las patologias digestivas asociadas se presentaron en el 35%. El 25,8%
present6 hipotiroidismo. A los 2 meses el 54,8% tenia desnutricion. El 22,5% tenia obesidad/sobrepeso a
los 12 meses. Hubo un promedio de 5,38 + 1,83 infecciones respiratorias agudas (IRA) por paciente/aio y
1,22 + 1,14 hospitalizaciones no neonatales por nifio/afio. E1 50% de las hospitalizaciones fueron por IRA
baja. Dos pacientes fallecieron, ambos por causa infecciosa, con una sobrevida de 93,6% a 12 meses.
Conclusiones: El conocimiento de esta informacion nos permitird mejorar el seguimiento actual de este
grupo de nifios, ademas de hacer evidente la necesidad de crear un programa nacional de evaluacion y
supervision estandarizado de salud para nifios con SD.

(Palabras clave: Sindrome de Down, morbilidad, mortalidad, malformacion, lactante, epidemiologia,

cardiopatia congénita).
Rev Chil Pediatr 2009; 80 (4): 323-331

Introduccion

El sindrome de Down (SD) corresponde a
la anomalia cromosomica mas frecuente, con
una incidencia de 10-14 por 10 000 recién naci-
dos vivos (RNV)!2, En Chile, se ha encontrado
una mayor incidencia de hasta 30 por 10 000
RNV?, sin encontrar una causa precisa que lo
explique.

Es conocido que los pacientes con SD tie-
nen mas riesgo de presentar malformaciones
asociadas* como cardiopatias congénitas (en-
tre 40- 50%), patologia ocular (40%), hipoacu-
sia (40-70%), malformaciones digestivas (20%)
y patologia tiroidea (15%), entre otras'>?, ade-
mas de mayor frecuencia de enfermedades
infecciosas, especialmente respiratorias, lo que
se traduce en mayor morbimortalidad, y hospi-
talizaciones que la poblacion general. Estudios
internacionales muestran que pacientes con SD
tendrian 10 veces mas riesgo de hospitalizacion
por VRS que la poblacion general™*.

En las ultimas décadas la sobrevida ha au-
mentado principalmente gracias al tratamiento
quirurgico de las cardiopatias congénitas (CC),
y a la implementacion de programas de salud
orientados al diagnostico y tratamiento precoz
de patologias asociadas”™. Sin embargo, la
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sobrevida es muy diferente entre los distintos
paises y en comparacion con la poblacion gene-
ral. Estudios en Europa y Norteamérica mues-
tran una sobrevida de 90-93% en el primer afio
de vida’, mayor a lo reportado en Sudamérica
alcanzando s6lo al 74%!°. Los factores de ries-
go asociados a mortalidad son la presencia de
malformaciones, prematurez y factores socia-
les como educacidén materna y etnia>!%!!,

En la revision de la literatura realizada en
bases de datos de Scielo y Pubmed, no encon-
tramos trabajos prospectivos sobre morbimor-
talidad en nifios con SD en Chile y muy escasos
reportes en otros paises. Nuestro objetivo es
caracterizar la morbimortalidad en una cohorte
prospectiva de nifilos con SD, con un segui-
miento a 12 meses. El conocimiento de esta
informacidn es importante tanto para optimizar
los programas de salud actualmente utilizados,
como para implementar nuevas estrategias de
diagnostico y tratamiento que mejoren el pro-
nostico en estos pacientes.

Pacientes y Método

Tipo de Estudio
Estudio de cohorte prospectivo descriptivo,
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sin intervencion médica, en dos hospitales chi-
lenos de atencidn terciaria de derivacion neo-
natal: Hospital Clinico Pontificia Universidad
Catolica de Chile (HCPUC) y Hospital Regio-
nal Doctor Hernan Henriquez Aravena de
Temuco (HHHA).

Pacientes

Se incluyeron todos los RNV nacidos entre
el 1°de enero y el 31 de diciembre de 2006, con
diagnoéstico clinico de SD confirmado por
genetista seguin los criterios publicados por el
Estudio Colaborativo Latinoamericano de Mal-
formaciones Congénitas (ECLAMC)'2. Se so-
licitd consentimiento informado a los padres.
Fueron excluidos aquellos nifios cuyos padres
rechazaron participar.

Registro de Informacion

Al ingreso: Se registraron datos demografi-
cos de los padres, del embarazo y parto, ante-
cedentes familiares de SD, y en el recién naci-
do (RN), patologias asociadas y hospitalizacion
neonatal.

Seguimiento. Se registrd diagndstico nutri-
cional, patologias asociadas al SD (CC, malfor-
maciones digestivas, hipotiroidismo, hipoacusia,
trastornos hematologicos y oculares), morbilidad,
hospitalizaciones (causay duracion), cirugias y
fallecimiento a los 2, 4, 6, 8, 10 y 12 meses de
edad, mediante encuesta telefonica o personal
efectuadas por el mismo encuestador.

Definiciones )

Diagnostico nutricional: Mediante el In-
dice Peso/Talla (IPT) y segtn curvas de creci-
miento para SD publicadas por la Academia
Americana de Pediatria (AAP)"3, se clasifica-
ron en eutrofia (IPT =290 y < 110%), sobrepeso
u obesidad (IPT > 110%) y desnutricion (IPT <
90%).

Patologias Asociadas: Corresponde a mal-
formaciones congénitas u otras enfermedades
que se presentan con mayor frecuencia en
nifios con SD, en comparacion con la poblacion
general, segiin la AAP*.

Morbilidad: Todas las patologias distintas a
patologias asociadas, que motivaron atencion y
diagnostico por médico. Las patologias infec-
ciosas respiratorias agudas (IRA), divididas en
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infeccion respiratoria aguda alta (IRAa) y baja
(IRADb) y las patologias infecciosas no respira-
torias, se clasificaron segin CIE-10'4,

CC: Malformaciones cardiacas estructura-
les, diagnosticadas por cardidlogo pediatrico
mediante ecocardiografia. No se consideraron
como CC significativas el ductus arterioso per-
sistente (DAP) y foramen oval permeable des-
critos solo en periodo neonatal, sin repercusion
hemodinamica ni necesidad de tratamiento (mé-
dico y/o quirtirgico) y que en el seguimiento a 2
meses estuvieran ya resueltas. El canal auriculo-
vetricular (canal A-V)y la comunicacion inter-
ventricular (CIV) acompafiada de comunica-
cion interauricular (CIA), fueron agrupadas
como defectos auriculo-ventriculares

Hipotiroidismo: Hormonas tiroideas (T3,
T4 libre) bajo el rango normal o TSH sobre el
rango normal para la edad, segiin valores de
referencia respectivos. Fue considerado como
congénito, cuando se diagnosticd durante el
primer mes de vida.

Hipoacusia: Potenciales evocados auditivos
de tronco (PEAT) o emisiones otoacusticas
(EOA) alteradas uni o bilateralmente en al me-
nos 1 de ellos.

Andlisis Estadistico

La informacion fue registrada en tabla Excel.
Se analizaron las variables mediante Stata 8.0 y
Epi-info. Para la comparacion de variables
cuantitativas se utilizo la prueba estadistica t de
student. Se considero significacion estadistica a
un error tipo a de 5% (p < 0,05). Se realizo
ademas test de la mediana para comparacion
de medianas.

Resultados

Durante el periodo de estudio nacieron en el
HCPUC un total de 7 nifios con diagnoéstico de
SD de un total de nacimientos de 2 275 (30/
10 000 RNV) y en el HHHA de Temuco 27
pacientes de un total de 7 650 (35/10 000 RNV).
De los 34 pacientes que cumplieron criterios de
inclusion, 1 fue excluido por rechazo de los
padres a participar del estudio y en 2 (6%),
hubo pérdida de contacto al segundo mes de
seguimiento. Estos dos tltimos s6lo fueron in-
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Tabla 1. Caracteristicas generales
de pacientes con SD

Tabla 2. Causas de hospitalizacion neonatal en
pacientes con SD

Caracteristicas Causa principal de hospitalizacion n
Total (n/%) 33/100% Total pacientes 28
Género . .

Masculino (n/%) 20/60, 6% Malformaciones asociadas 18*

: o ' Cardiopatias congénitas 17
Tipo de parto (n/%) Malformaciones digestivas 4

Eutocico 15/45, 5% . . . )

Cesérea 17/51, 5% Hiperbilirrubinemia 4

Forceps 1/3, 0% Hipoglicemia 1

Edad gestacional, semanas Sindrome dificultad respiratoria 2

(promedio = DS) 37,3 = 2,35 Observacién 2

1 0, [

Eektd ROl S & esm (8 7121.2% * 3 pacientes tuvieron tanto CC como malformaciones digesti-

Peso, g (promedio + DS) 2 889 + 667 vas.

Apgar > 6 a los 5 minutos (n/%) 33/100%

Diagnéstico prenatal (n/%) 6 /18,2%

Edad materna, aos (promedio = DS) 332 =78 Tabla 3. Patologia asociada a Sindrome de Down

Antecedentes familiares de SD (n/%) 7/21,2%

Hospitalizacion neonatal (n/%) 28/84,8% Patologias asociadas (n = 31) n (%)

Cardiopatias congénitas total 20 (64,5)

Defectos auriculo-ventriculares 5 (25)
cv 5 (25)

. T T CIA 4 20
cluidos para el analisis de las caracteristicas DAP 4 22 0;
generales de los pacientes al momento del ingre- Tetralogfa de Fallot )
so al estudio, las que se muestran en la tabla 1. Displasia valvula tricuspidea T 06

El 78,8% fueron RN de término (mayor a 37 Patologia digestivas total (35
semanas de edad gestacional) y el 87,8% tuvo Atresia o estenosis intestinal > 455)

3 , . Enfermedad de Hirshprung 2 (18,2)
un peso mayor a 2 000 g. Ningin paciente Ano imperforado 1 (91)
requirié maniobras de reanimacion avanzada al Hipoplasia via biliar intrahepatica [ CAY
momento del nacimiento. El 51,5% de las ma- Enfermedad celfaca 2 (182)
dres tenian edad mayor o igual a 35 afios. El Hipotiroidismo _ 8 @58
84,8% de los pacientes fueron hospitalizadosen ~ Alteraciones oftalmoldgicas 8 (258
periodo neonatal, cuyas causas se muestran en Hipoacusia 10 (2)
Trastornos hematopoyéticos 2 (6,4)

la tabla 2. En el 80,6% (n = 25) se obtuvo
resultado de cariograma, de ellos el 93% (n =
23) correspondié a trisomia 21 clasica, 1 a
traslocacion XY, der (14;21 q10; q10),+21y 1
a mosaico (21/25 células). Los padres del nifio
con traslocacion fueron aconsejados por su
genetista para estudio de portacion de la trans-
locacion.

Las patologias asociadas a SD se muestran
en la tabla 3. El estudio ecocardiografico al
nacer fue realizado en el 100% de los nifios y
mostro que el 58% tenia algun tipo de CC. A
excepcion de 1 paciente, todos los nifios con
CC fueron hospitalizados al momento de nacer.
En 2 pacientes la CC fue detectada durante el
seguimiento a los 6 y 10 meses respectivamen-
te, obteniéndose un total de 20 ninos con CC
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CIV: comunicacién intraventricular; CIA: comunicacién interau-
ricular; DAP: ductus arterioso persistente.

(64,5%), siendo mas frecuentes los defectos
auriculo-ventriculares (25%) y CIV (25%). Del
total de nifios con CC, 7 pacientes (35%) requi-
rieron cirugia cardiaca durante el seguimiento.

Las patologias digestivas asociadas se pre-
sentaron en 11 pacientes (35%), siendo la atresia
o estenosis intestinal, la malformacién digestiva
mas frecuente (n = 5). Todos ellos requirieron
cirugia durante el periodo de RN. Dos pacien-
tes presentaron enfermedad de Hirshprung, 1
de ellos con manifestaciones clinicas y diagnos-
tico desde periodo neonatal. En 2 pacientes fue
diagnosticada enfermedad celiaca a los 8 y 12
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meses respectivamente. En todos los nifios se
realizd tamizaje neonatal para hipotiroidismo.
En 29 pacientes se realizo al menos 1 control
adicional con pruebas tiroideas durante el se-
guimiento. El hipotiroidismo fue detectado en
un 25,8% (n = 8), 2 de ellos congénito. A
excepcion de 1 paciente, a todos los nifios que
participaron del estudio se les realizo, al menos
una evaluacion auditiva, ya sea por medio de
EOA o PEAT, diez pacientes cumplieron los
criterios para hipoacusia durante el seguimien-
to. De ellos, 2 no fueron evaluados por otorrino-
laring6logo durante el primer afio. Los 2 pa-
cientes con trastornos hematopoyéticos corres-
pondieron a trastornos mielodisplasticos transi-
torios neonatales. Un 52% de los pacientes fue
evaluado por oftalmologo en algin momento
del seguimiento, de ellos, 8 (50%) presentaron
alguna patologia ocular, entre ellas estrabismo
y obstruccion del conducto lagrimal, ninguno
presentd catarata congénita.

El estado nutricional de los nifios durante el
primer aflo de vida se muestra en la figura 1. El
54,8% de los nifos presentaron desnutricion a
los 2 meses de vida (17/31), la mayoria (14/17)

correspondian a pacientes con CC.

Lamorbilidad ocurrida durante el seguimiento
a 12 meses se resume en la tabla 4. La IRA,
(codigo CIE-10: J00-J22), fue el diagnostico
mas frecuente. Los episodios de IRA fueron
estadisticamente mas frecuentes en nifios con
CC (t student, p < 0,001). Las patologias infec-
ciosas no respiratorias correspondieron a infec-
ciones del tracto urinario (ITU) (codigo CIE-
10: N39), sindrome diarreico agudo (SDA, co-
digo CIE-10: A01-09) y sindrome febril (codigo
CIE-10 B99), con un promedio de 1,0 episodio
por nifio en 1 aflo. Hubo un promedio de 1,22 +
1,14 hospitalizaciones no neonatales por nifio/
afo, con una mediana de duracion de 3 dias (1-
59 dias), sin diferencias significativas entre el
grupo con CCy sin CC (p=0,268). De ellas, 19
(50%) fueron por IRAD, 11 (28,9%) por ciru-
gias (cardiacas y gastrointestinales), 4 por SDA,
2 por ITU, 1 por sindrome febril y 1 paciente
por desnutricion severa.

Durante el seguimiento hubo un total de 2
pacientes fallecidos. Los antecedentes y causa
de muerte se muestran en la tabla 5. En ambos,
la causa ultima de muerte fue infecciosa y

Tabla 4. Morbilidad de causa respiratoria y hospitalizaciones en pacientes con SD. Comparacion segun
presencia de cardiopatia congénita

Morbilidad Total Con CC Sin CC p*
(episodios por nifno en 1 ano) (n=31) (n = 20) n=11)

IRA (promedio=DS) 5,38 = 1,83 6,20 = 1,70 3,91 = 0,94 < 0,001
IRAb (promedio+DS) 1,8 =+ 0,98 2,10 = 0,97 1,27 = 0,79 = 0,022
Hospitalizacionest (promedio=DS) 0,86 + 0,83 1,00 = 0,97 0,55 + 0,52 = 0,163

IRA: Infeccion Respiratoria Aguda (alta y baja), IRAb: Infeccion Respiratoria Aguda Baja; *Andlisis comparativo mediante t de student
entre pacientes con y sin CC; T Episodios de hospitalizacién cuya causa fue distinta de cirugia correctora de CC o malformaciones

digestivas.
Tabla 5. Caracteristicas pacientes fallecidos durante el seguimiento
n Edad Antecedentes Patologia asociada Morbilidad Causa de Muerte
fallecimiento neonatales

1 1 m 21 dias Femenino, Tetralogfa de Fallot IRAb durante hospita- Neumonia asociada a
*EG 34 sem con estenosis pulmo- lizacion atencion de salud,
(1630 g) nar operada a los 5 sepsis

dias de vida

2 8 m 5 dias Masculino, Hipoplasia via biliar IRAb 3 episodios hos- Sepsis foco pulmonar,
EG 38 sem intrahepatica, pitalizados a los 4, 6 Falla multiorgénica
(3400 g) hipertensién portal y 8 meses

*EG: Edad gestacional; IRAb: Infeccion respiratoria aguda baja.
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Figura 1. Desnutri-
cion y sobrepeso/obe-
sidad en nifios con SD
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ninguno tuvo estudio de inmunodeficiencia. La
sobrevida a 12 meses en esta cohorte fue de
93,6%.

Discusion

Los cuidados postnatales y expectativa de
vida en nifios con SD han mejorado en las
ultimas décadas'®, sin embargo, atin existen
areas en desarrollo, especialmente en preven-
cién primaria y secundaria”™

En Chile, no existe registro nacional de ni-
fios con SD, sin embargo, hospitales chilenos
adheridos al ECLAMC reportan una incidencia
de 30 por 10 000 RNV?3, similar a lo encontrado
en nuestro estudio y ambas mayor a lo reporta-
do en otros paises'*!>. Esto pudiera ser expli-
cado principalmente por la mayor edad en que
las mujeres chilenas se embarazan®!'>!°, que en
nuestro estudio es similar a lo reportado previa-
mente en Chile'?, adicionalmente pudiera exis-
tir la presencia de algun factor étnico o exposi-
ci6n ambiental aun no estudiada, o a la escasa
utilizacién de screening para SD durante el
embarazo mediante ecografia, gonadotropina
coridnica y proteina A plasmatica'’, factor im-
portante y motivo de abortos en embarazos de
primer trimestre en otros paises'®. El hecho de
que el estudio haya sido realizado en centros de
referencia neonatal, no seria un factor impor-
tante, ya que al excluir a los pacientes con
diagnostico prenatal (18,2%) la incidencia seria
de 28/10 000 RNV.
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El 80% fueron RN de término, comparable
con lo encontrado en otras series>>!%!! sin
embargo, el 20% de prematurez es mayor a la
poblacion general chilena (6%)'®, de esta ma-
nera el SD pudiera condicionar mayor inciden-
cia de resultados obstétricos adversos como
rotura prematura de membranas, retraso del
crecimiento intrauterino que motive un parto
prematuro, entre otros'”,

La hospitalizacion neonatal ocurrié en un
alto porcentaje (84,8%). Las recomendaciones
actuales de la AAP* no consideran la hospitali-
zacion neonatal de rutina en la evaluacion del
RN con SD*?, sin embargo, en nuestra serie
hubo 2 pacientes que se hospitalizaron para
observacion. A pesar de que en muchos casos
este motivo de hospitalizacion puede ser justifi-
cado, debe tenerse en cuenta que para estos
nifos es fundamental facilitar y fomentar el
vinculo madre-hijo.

En nuestra serie el cariograma fue realizado
en el 80% de los nifios, probablemente debido al
alto costo del examen. Los resultados del cario-
grama mostraron una frecuencia de traslocacion
y mosaicismo similar a lo descrito en la literatu-
ra*?!, sin embargo, es necesario realizarlo en el
100% de los nifios, como lo recomienda la
AAP*, para un adecuado consejo genético.

La btsqueda de CC esta recomendado en
todos los RN dada la alta incidencia y morbi-
mortalidad asociada. En nuestra serie destaca
el alto porcentaje de CC (64,5%) con respecto
a otros estudios?>*, Dos pacientes con diag-
nostico prenatal de cardiopatia fueron deriva-

Revista Chilena de Pediatria - Julio - Agosto 2009



SINDROME DE DOWN

dos para nacer en el HCPUC como centro de
referencia para cardiocirugia pediatrica, si se
excluyeran dichos nifios, la frecuencia seria del
58%, ligeramente superior a lo reportado. La
distribucion de CC sigue el patron habitual, con
alto porcentaje de defectos atrioventriculares,
CIV y CIA®*,

Otra de las patologias que es recomendable
buscar en forma activa, es el hipotiroidismo,
pues su deteccion y tratamiento precoz mejora
los resultados en el neurodesarrollo. En nuestra
cohorte encontramos un alto porcentaje con
patologia tiroidea (25,8%), en comparacion con
otros estudios**>%, cabe destacar que en todos
se realiz6 al menos una evaluacion de hormo-
nas tiroideas durante el seguimiento. La reco-
mendacion actual, durante el primer afio de
vida, es el estudio de hormonas tiroideas al
nacer, 6 y 12 meses®, conducta justificada, dado
la importancia de su diagnostico y tratamiento
precoz.

Los trastornos auditivos y oftalmologicos
fueron porcentualmente menores que lo repor-
tado en la literatura*?”3°, probablemente debi-
do ala dificultad en el acceso a los especialistas
y al consecuente subdiagnostico. La hipoacusia,
en su mayoria de conduccion, asi como muchos
de los trastornos oftalmoldgicos tienen trata-
miento, por lo tanto, es deber del equipo de
salud permitir que este grupo de nifios tenga
acceso a examenes diagnosticos y evaluacion
de especialistas, de manera de corregir las pa-
tologias tratables y ofrecerles la mejor condi-
cion para expresar al maximo sus potencialida-
des sensoriales.

Pudimos observar un gran nlimero de nifios
con desnutricion en los primeros meses de vida
(17/31), en su mayoria asociado a la presencia
de CC (14/17), persistiendo 1/3 de ellos con
desnutricion al afo. Durante los primeros me-
ses, el sobrepeso y obesidad no fue un proble-
ma, sin embargo, a los 12 meses observamos
un aumento de sobrepeso y obesidad hasta un
22,5%. Este comportamiento puede ser expli-
cado por la hipotonia, dificultad en succion-
deglucion, aumento del gasto energético y mal-
formaciones asociadas (como CC), que haria
de la desnutricion un tema fundamental a pre-
venir y tratar en los primeros meses. Por otra
parte, la obesidad, que empieza a ser importan-
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te a finales del primer afio de vida, probable-
mente se deba a multiples factores como la
baja actividad fisica, la falta de limites por parte
de la familia y equipo de salud y a la utilizacion
de curvas de crecimiento de nifios sin SD, con
lo que el diagnostico nutricional y las recomen-
daciones de alimentacion serian mal orienta-
das.

La morbilidad respiratoria fue las mas im-
portante con una frecuencia de de 5,38 £ 1,83/
nifio por afio. Puesto que en nuestro estudio no
fueron consideradas aquellas IRA sin diagnos-
tico médico, su frecuencia real podria estar
subestimada. Actualmente, estudios demues-
tran que nifios con SD tienen mayor frecuencia
y severidad de infecciones respiratorias que la
poblacion general>*, lo que puede ser explica-
do por alteraciones inmunologicas**’ (no estu-
diadas en nuestra serie) y anatomia e hipotonia
de la via aérea, ademas de la mayor dificultad
en la movilizacion de secreciones bronquia-
16538’39.

La sobrevida a 12 meses fue de 93% com-
parable con estudios norteamericanos y euro-
peos, y mayor a lo reportado en Sudamérica!®!!,
esto probablemente debido a la mejoria en la
atencion de salud y a la implementacion de
programas nacionales para diagnostico, trata-
miento y seguimiento de CC y otras patologias
neonatales®.

Nuestra limitante principal fue el nimero de
pacientes reclutados, lo que pudiera sobresti-
mar o subestimar algunas patologias encontra-
das. Hubo una pérdida del seguimiento menor
al 10% del grupo seleccionado.

En nuestro pais atin no existe registro nacio-
nal de nacimientos de nifios con SD ni un pro-
grama nacional estandarizado de seguimiento,
lo que explicaria la evaluacion no uniforme
ocurrida en nuestra serie y la parcial adheren-
cia a las recomendaciones internacionales. Esto
ultimo es especialmente importante en aquellas
patologias que requieren evaluacion y trata-
miento por especialista.

En conclusion, el conocer las causas de
morbilidad, hospitalizaciones y mortalidad en-
contradas en esta cohorte de nifios chilenos con
SD, ademas de hacer evidente la alta frecuen-
cia de patologias asociadas, nos parece nece-
sario evaluar la creacion de un programa nacio-
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nal de supervision de salud estandarizado para
nifios con SD, que permitan su adecuado segui-
miento, pesquisa precoz de patologias asocia-
das y tratamiento oportuno, mejorando tanto su
sobrevida como la calidad de vida de ellos y sus
familias.
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