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RESUMEN

Introduccion y objetivos: elaborar una guia de atencién bucoden-
tal dirigida a padres, tutores y personal asistencial de personas con
sindrome de Down basada en la evidencia cientifica actual.

Diseiio: revision bibliografica y propuesta de una pauta.

Material y métodos: busqueda bibliogrifica a través de PubMed
y Cochrane, imparticién de charlas de salud bucodental, recopilacién
de informacion a través de asociaciones y documentos practico—
clinicos y realizacién de encuestas en linea dirigidas a padres y al
personal asistencial.

Conclusiones: hemos elaborado una guia practica completa,
variada y especifica que responde a las principales necesidades de
las personas con sindrome de Down.

PALABRAS CLAVE: Sindrome de Down. Guia clinica. Educacion
sanitaria.

INTRODUCCION

El sindrome de Down es uno de los sindromes genéticos
mds comunes (1-5), provocado por una anormalidad cromo-
somica. Estd presente en todas las razas y el tnico factor
etioldgico que se asocia con seguridad es la edad materna de
gestacion, ya que existe un mayor riesgo a partir de los 35
afios (3.5).

Este colectivo cuenta con ciertas caracteristicas fisicas y
mentales inherentes (2,6-9) que han de tenerse en cuenta para
conseguir y mantener un buen estado de salud oral. La par-
ticipacién de padres, tutores y cuidadores es imprescindible
para lograr este cometido. No obstante, continuamente se les
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exige dar cuidados y prevencion sin facilitarles la informacién
necesaria para llevar a cabo estas tareas.

Sus estados de salud oral y sistémica coexisten en una rela-
cién directamente proporcional, por lo que contar con un buen
estado de salud bucal e instaurar habitos de prevencién des-
de una edad temprana adquiere suma importancia. Alcanzar
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un buen nivel de salud bucodental supone un aumento en la
calidad de vida, disminucién de la morbilidad (6), mejora
en funciones como la deglucidn, la masticacién y el habla,
prosperar en las relaciones sociales y, por tanto, posibilidad
de alcanzar el maximo desarrollo de sus capacidades.

Actualmente, existen multiples guias clinicas disponibles.
Sin embargo, varias utilizan un lenguaje demasiado técnico
enfocado a odont6logos (10,11), optan por incluir a otras dis-
capacidades intelectuales (12-14) o tépicos de salud (15) en
el mismo documento, son escuetos e insuficientes (15-19) o
van destinadas a poblacion infantil general (18,20).

Por ello, el objetivo de este articulo es realizar una revision
bibliografica que considere las particularidades propias de esta
anormalidad genética, asi como esclarecer de manera genéri-
ca las principales necesidades informativas e incertidumbres
planteadas por el personal asistencial de personas con sindro-
me de Down con el fin de elaborar un documento de educa-
cidn sanitaria especifico, completo y de facil comprension.

MATERIAL Y METODOS

Para la realizacién del presente trabajo se han seguido una

serie de pasos:

— Busqueda bibliogréfica a través de PubMed y Cochrane
para obtener el grado de evidencia cientifica en relacion
a la salud oral en pacientes con sindrome de Down. Se
han utilizado las palabras claves “Oral health”,“Down’s
Syndrome” .’ Practical guideline for Down’s Syndrome”
y “Dental care for Down’s Syndrome”.

— Revision de guias clinico-practicas hispanas e inglesas
disponibles con el propésito de distinguir aspectos que
pudieran suponer un impedimento para la comprension
informativa por parte del personal asistencial a las que
van destinadas.

— Imparticién de charlas en materia de higiene y salud
bucodental en el centro “Purisima Concepcién de
Granada”, dirigidas a nifios y a adultos con diversidad
funcional y trastornos psicolégicos con la finalidad de
valorar y comparar la capacidad motora, la motivacién
y los conocimientos acerca de este tema.

— Se han establecido contactos telefonicos y presenciales
con asociaciones de sindrome de Down con el objetivo
de detectar las principales problemadticas encontradas
en el autocuidado en esta tipologia.

— Interaccién con equipo multidisciplinar (terapeutas
ocupacionales, enfermeras, fisioterapeutas, logopedas y
maestras de educacidn especial) para conocer de forma
genérica sus funciones, grado de participacién e impli-
cacion en el mantenimiento de la salud bucodental de
personas con sindrome de Down.

— Realizacién de una encuesta digital dirigida a padres,
madres, tutores y cuidadores de personas con sindrome de
Down a través de la intranet de la asociacién Down Espafia
en la que se recogen datos sociodemograficos, habitos de
prevencion y salud bucodental, dieta, testimonios y posi-
bles dificultades a la hora de realizar la higiene oral.
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RESULTADOS Y DISCUSION
EN RELACION A LA SINTESIS BIBLIOGRAFICA

— Se han seleccionado un total de 12 articulos, 5 revisio-
nes y 7 revisiones sistemdticas utilizando las palabras
claves “Oral health”, “Down ’s syndrome”y “Dental
care for Down ’s syndrome” . En su mayoria, se centran
exclusivamente en el sindrome de Down (1-9,14), tanto
en nifios (5-8,21) y adolescentes (5) como en adultos o
en cualquier rango de edad (1-4,9). No obstante, dos de
ellos estudian la salud oral de forma conjunta con otros
pacientes con trastorno del desarrollo intelectual (22),
como pardlisis cerebral (23).

— Lasintesis bibliogréfica ha permitido obtener la siguien-
te informacion:

e Fisicamente, las personas con sindrome de Down
cuentan con una apariencia caracteristica: bra-
quicefalia (6-9), displasia de la regién media facial
(5-8,21), prognatia mandibular (9,21) y maxilar
superior poco desarrollado e hipoplasico (5-9,21)
con paladar alto, corto y estrecho (7-9). La hipertro-
fia y el empuje amigdalar (9), junto al insuficiente
espacio para albergar la lengua (6,7) y la hipotonia
muscular generalizada (21), contribuyen a que esta
se protuya (5-9), lo que impide el sellado labial
(7,8), evertiendo el labio inferior (7) y dejando a la
vista una lengua macroglésica (4-9,21) verdadera o
relativa (9), fisurada (6,8,9,23) y, en muchos casos,
con apariencia festoneada por la presion contra los
dientes (8). Algunos individuos babean, pero no se
debe a hipersalivacion, sino que es el resultado de los
supuestos anteriores (8,9).

» Para favorecer el paso de aire y compensar la estrechez
de las fosas nasales, a veces ocluidas (8), la boca se
queda abierta, se produce la respiracion oral (6,8,9,21)
y, en consecuencia, se desencadena o empeora la
xerostomia (8), la lengua y labios adquieren un aspec-
to fisurado (6) , se favorece la halitosis y aparecen
o empeoran los trastornos del suefio como la apnea
obstructiva (7,9,21). Estos trastornos pueden coexistir
con otros hébitos parafuncionales como el bruxismo
(4,6-9,23) y apretamiento (6,7), que inciden negati-
vamente de forma directa a nivel dental y de la ATM.

e Laevidencia cientifica afirma que existe retraso en el
proceso de recambio dentario (3.4,6-9,23). Los dien-
tes temporales se exfolian tardiamente (8) y tanto la
secuencia como la cronologia de erupcién en tempo-
rales y permanentes se encuentra alterada, 2 o 3 afios
después del patrén de erupcion normal (8). Se refieren
anomalias del desarrollo (hipocalcificaciones [21,23]),
asi como alteraciones dentales en nimero (agenesias o
hipodoncias [5-9,21,23]) y forma (4-9) (diente conoi-
de [7.8]), ademads de hipoplasias (8,10), que afectan en
gran proporcion a incisivos laterales superiores (7). Es
probable que exista microdoncia (4,6,8,9,23), lo que
facilita la presencia de diastemas (4-6).
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La proporcién coronorradicular es desfavorable, con
rafces mds pequeifias que el promedio (6-9) y cdmaras
pulpares amplias (taurodontismo [8,9]). Este hecho,
sumado a la alta prevalencia, la gravedad, y la rdpida
progresion y aparicién de la enfermedad periodontal
en personas con sindrome de Down (1,2,4,5,6-9,21-
23), puede suponer una pérdida prematura de dientes.
La bibliografia sugiere que existe una mayor propen-
sion a sufrir enfermedad periodontal no relacionada
con la cantidad de placa, sino con alteraciones en
su sistema inmune (1,2,6-9,22). Tanto es asi, que se
considera el principal problema de salud oral de este
colectivo, en contraposicioén a una menor prevalencia
de caries dental con respecto a la poblacién general
(3-7).

La evidencia coincide en una elevada prevalencia de
maloclusiones (4,6-8,23), con predominio de la cla-
se III (5,7-9,23), apinamiento dental (5-7), mordida
abierta (5,9, 21,23) y mordida cruzada, con mayor
frecuencia posterior (5,7).

Debido a sus condiciones sistémicas y anatomicas,
las personas con sindrome de Down presentan mayor
indice de patologia oral en comparacién con la pobla-
cion general (22,23). Por ello, en este colectivo la
prevencién y la atencién temprana son fundamenta-
les (2,6,23). Padres, tutores y cuidadores representan
un papel imprescindible en la supervision o la reali-
zacion de la higiene oral (1-3). Sin embargo, existen
escasas guias clinicas dirigidas a padres o cuidadores
que traten en exclusiva la higiene, las caracteristicas
orales y la salud bucodental en personas con sindro-
me de Down. En conjunto, los temas mas incluidos
son el cepillado dental, la visita al dentista y la caries.

— Tras larevision de varias guias clinicas, las criticas que
se deducen son las siguientes:

Existe gran heterogeneidad. Una gran parte de ellas se
centran en el manejo del comportamiento en clinica
0 son escritas en un lenguaje excesivamente formal,
con abuso de tecnicismos y sin un apoyo visual que
facilite la comprensién de dichos términos, por lo que
se deduce que van dirigidas a profesionales odont6-
logos (10-12,15,20). En contraposicion, destacan las
guias clinicas escuetas cuya informacién es insufi-
ciente (16,17,24) para alcanzar y mantener un buen
estado de salud oral, pues no abarcan todos los temas
necesarios para ello o bien se centran inicamente en
el cepillado y la prevencion de la caries (16, 19). En
general, estas gufas estdn obviando que el principal
problema de salud bucodental en las personas con sin-
drome de Down es la enfermedad periodontal, en la
que la repercusién a nivel sistémico y la gravedad de
las posibles infecciones es mayor a causa de su preca-
ria capacidad inmunitaria, por lo que contar con cono-
cimiento acerca de ello es imprescindible. Lo mismo
ocurre en aquellas guias que tratan simultdneamente
varios sectores sanitarios, que destinan una infima
parte a la salud bucodental y desvaloriza este &mbito.

0-6 anos
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e Paralelamente, la literatura alberga guias clinicas
destinadas exclusivamente al mantenimiento de
la salud bucodental durante la infancia (17,20,25)
sin tener en cuenta las necesidades futuras de esta
poblacién, dejandola desamparada en cuanto a infor-
macidn se refiere. También se ha comprobado la exis-
tencia de documentos en materia de salud bucodental
que integran a personas con todo tipo de diversidad
funcional (13,14), sin destacar los requerimientos
especificos de esta tipologia.

* En muchas ocasiones, con el paso del tiempo el con-
tenido queda desactualizado, por lo que esas reco-
mendaciones ya no se ajustan a la evidencia cientifica
del momento. Cabe destacar que muchas de ellas
carecen de fecha de publicacion, hecho que impide
valorar la posibilidad actual de aplicacién (11).

EN RELACION A LA ENCUESTA DIGITAL

El presente articulo incorpora tnicamente las preguntas
mds significativas de la encuesta, respondida por un total de
81 padres, tutores o personal asistencial de personas con sin-
drome de Down pertenecientes a diferentes rangos de edad
(Fig. 1). De ellos, llama poderosamente la atencién que un
75,3 % asegure no haber recibido suficiente informacion
sobre higiene y salud bucodental (Fig. 2) y un 71,6 % ignore
las caracteristicas orales de este colectivo (Fig. 3). En suma, el
desconocimiento de ciertos aspectos fundamentales en mate-
ria de salud bucodental, como la dieta (Figs. 4 y 5), resalta la
necesidad de elaborar una guia clinica adaptada, especifica y
de contenido completo y variado.

¢ Qué edad tiene él o ella?

Fig. 1. Resultado en porcentajes. Pregunta de dato sociodemogrdfico:
encuesta contestada por los padres y el personal asistencial de
personas con sindrome de Down a través de la intranet de la
asociacion Down Espaiia.
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¢Cree que ha recibido suficiente

informacion sobre higiene bucodental
en personas con sindrome de Down?

M No WSi

¢Y sobre las caracteristicas
de su boca?

HNo WS

Fig. 2. Resultado en porcentajes. Pregunta que verifica la necesidad
informativa de los encuestados: encuesta contestada por padres y
personal asistencial de personas con sindrome de Down a través de
la intranet de la asociacion Down Esparia.

¢En qué momento del dia se suelen ingerir
alimentos azucarados? (bolleria, chucherias,
refrescos, zumos envasados, etc.)

B Acompanando a las principales comidas
M Entre comidas, como picoteo
M Antes de irse a dormir

A todas horas

3, 7%

Fig. 4. Resultado en porcentajes. Pregunta de dieta: encuesta
contestada por padres y personal asistencial de personas con
Sindrome de Down a través de la intranet de la asociacion Down
Espaiia.
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Fig. 3. Resultado en porcentajes. Pregunta que verifica la necesidad
informativa de los encuestados: encuesta contestada por padres y
personal asistencial de personas con sindrome de Down a través de
la intranet de la asociacion Down Esparia.

¢Cual cree que es el peor momento para
ingerir los alimentos azucarados?

B Acompanando a las principales comidas
Entre comidas como picoteo
M Antes de irse a dormir
mDa igual en qué momento del dia se los
coma, todo es igual de malo.
3,7.%

Fig. 5. Resultado en porcentajes. Pregunta de dieta: encuesta
contestada por padres y personal asistencial de personas con
sindrome de Down a través de la intranet de la asociacion Down
Espaiia.
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ELABORACION DE LA GUIA CLINICA

El documento se encuentra organizado en diferentes blo-
ques tematicos:

1. Caracteristicas orales.

2. Alteracion de la salud oral.

3. Hébitos.

4. Limpieza dental e interdental: materiales y complemen-
tos adaptativos.
Tratamientos.
Motivacién, comportamiento y dependencia.
7. Otros: visitas al dentista, dieta y traumatismo.

AN

La guia de atencién bucodental elaborada (Figs. 6 y 7)
atiende las necesidades informativas de este colectivo acerca
de sus principales caracteristicas y afecciones orales, ademas
de técnicas, pautas y recomendaciones para alcanzar y preser-
var una buena salud oral desde la nifiez hasta la edad adulta,
teniendo en cuenta incluso el mantenimiento de tratamientos
odontolégicos rutinarios como la ortodoncia, la prétesis y
los implantes.

Su contenido estd escrito mediante un lenguaje sencillo
y comprensible, estructurado de forma esquematica y muy
visual, con gran cantidad de imdgenes que facilitan la com-
prension del texto por el lector. Es mds, sus variados temas
estdn basados en la evidencia cientifica obtenida tras una
exhaustiva revision sistemdtica, asi como experiencias,

:;M._MIM;::

Fig. 6. Resultado final. Pdginas extraidas de Sindrome de Down:
guia de atencion bucodental para padres y personal asistencial.

COMPORTAMIEN FORVERES]

Fig. 7. Resultado final. Pdginas extraidas de Sindrome de Down:
guia de atencién bucodental para padres y personal asistencial.
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inquietudes y cuestiones por parte de padres y personal asis-
tencial de personas con sindrome de Down, puesto que su
papel activo en la higiene oral diaria nos brinda la oportunidad
de conocer de cerca las necesidades de dicho colectivo.

Es especifica para esta poblacion, lo que permite abarcar
en exclusiva sus necesidades inherentes, y destacar de forma
simplificada ciertas diferencias con respecto a la poblacién
general, como el retraso en la erupcidn dentaria.

Atendiendo a las sugerencias recibidas, se ha intentado
fomentar en la medida de lo posible la autonomia de la per-
sona, mediante la adaptacion de distintas técnicas de higiene
bucodental y manejo del comportamiento, respetando y com-
prendiendo la diferente duracién de desarrollo individual de
cada persona.

CONCLUSION

Las caracteristicas propias del sindrome de Down, su alta
prevalencia de afecciones orales y sistémicas, la importancia
de la atencién temprana y de la prevencién y la necesidad
informativa de padres, tutores y personal asistencial justifican
el trabajo llevado a cabo: la elaboracién de una guia completa,
variada y especifica que responde a las principales necesida-
des de las personas con sindrome de Down.

Si desea obtener Sindrome de Down: guia de aten-
cion bucodental para padres y personal asistencial, puede
hacerlo a través de https://www.odontologiapediatrica.com/
necesidades-especiales/
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Oral health in Down s syndrome patients.
A review of the literature and proposal for a healthcare guideline
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ABSTRACT

Objectives: to prepare an oral care guide for parent, guardians

and healthcare professionals of people with Down syndrome, based
on current scientific evidence.

Design: review of the literature and guideline proposal.

RESUMEN

Introduccion y objetivos: elaborar una guia de atencién bucoden-

tal dirigida a padres, tutores y personal asistencial de personas con
sindrome de Down basada en la evidencia cientifica actual.

Diserio: revision bibliografica y propuesta de una pauta.

Article presented in 19" Reunion of Young Pediatric Dentists, in the VIII Course on Hospital Pediatric Dentistry at the Hospital
Sant Joan de Déu (Barcelona). First Runner up for the best communication.
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Material and methods: a search of the literature was performed
using PubMed and Cochrane, talks were given on oral health, infor-
mation collected through associations and practical/clinical docu-
ments and an online survey directed at parents and care staff was
performed.

Conclusions: we have put together a complete practical guide that
is varied and specific and that responds to the main needs of people
with Down syndrome.

KEYWORDS: Down syndrome. Clinical guidelines. Health edu-
cation.

INTRODUCTION

Down syndrome is one of the most common genetic syn-
dromes (1-5), caused by a chromosomal abnormality. It is
present in all races and the only etiological factor that is asso-
ciated for certain is maternal age at gestation, as there is a
greater risk from the age of 35 years (3.5).

This group has certain inherent physical and mental char-
acteristics (2,6-9), which should be taken into account in order
to achieve and maintain a good oral health. The participation
of parents, guardians and caregivers is essential if this goal
is to be achieved. They are, however, continually required to
provide care and prevention but the information necessary to
perform this task is not provided.

For those with Down syndrome, oral and systemic
health status coexist in a directly proportional relationship.
Therefore, establishing good oral health and prevention habits
from an early age, is extremely important. Achieving good
dental health implies an increase in quality of life, a decrease
in morbidity (6), an improvement in functions such as swal-
lowing, chewing and speaking, establishing successful social
relationships and, as a result, being able to reach their max-
imum potential.

Currently, there are a great many clinical guidelines availa-
ble. However, most use technical language that is too focused
on dentists (10,11). Other intellectual development disorder
(12-14) or health issues (15) are included in the same docu-
ment, which are too concise or insufficient (15-19), or intend-
ed for the general child population (18,20).

For this reason, the aim of this article was to perform a
literature search taking into account the characteristics of this
genetic abnormality, and to address in a generic way the main
requests for information and the queries raised by those caring
for people with Down Syndrome, in order to put together a
specific, comprehensive and easily understood health educa-
tion document.

MATERIAL AND METHODS

In order to carry out the present study, a series of steps
were taken:

— A search of the literature using PubMed/Cochrane in

order to obtain a degree of scientific evidence in rela-

tion to oral health in patients with Down syndrome. The

OpoNTOL PEDIATR

Material y métodos: buisqueda bibliogréfica a través de PubMed
y Cochrane, imparticién de charlas de salud bucodental, recopilacién
de informacién a través de asociaciones y documentos practico—
clinicos y realizacion de encuestas en linea dirigidas a padres y al
personal asistencial.

Conclusiones: hemos elaborado una guia practica completa,
variada y especifica que responde a las principales necesidades de
las personas con sindrome de Down.

PALABRAS CLAVE: Sindrome de Down. Guia clinica. Educacién
sanitaria.

keywords used were “Oral Health”, “Down Syndrome”,
“Practical guideline for Down syndrome” and “Dental
care for Down syndrome”.

— A review of the available guidelines in Spanish and
English, in order to identify aspects that could pre-
vent care staff from understanding certain information
directed at them.

— Giving talks on the subject of oral health and hygiene
at center “Purfsima Concepcion de Granada”, that was
directed at children and adults with functional diversity
and psychological disorders, with the aim of assessing
and comparing motor capacity, motivation and knowl-
edge on this subject.

— Contact was made by telephone and in person with
Down syndrome associations in order to detect the main
problems encountered during self-care with this type
of patient.

— Interaction with a multidisciplinary team (occupation-
al therapists, nurses, physiotherapists, speech therapists
and special education teachers) in order to gain a gen-
eral understanding of their function, degree of partici-
pation and involvement in maintaining the oral health
of people with Down Syndrome.

— Carrying out of an online survey directed at parents,
mothers, tutors and caregivers of people with Down
syndrome through the intranet of the Spanish Federation
of Down Syndrome (Down Espaifia) which collects
sociodemographic data, prevention and dental health
habits, diet, testimonials and possible difficulties when
performing oral hygiene.

RESULTS AND DISCUSSION
IN RELATION TO A LITERATURE SYNTHESIS

— A total of 12 articles were selected: 5 reviews and
7 systematic reviews, using the key words “Oral
Health”, “Down Syndrome” and “Dental care for
Down Syndrome”. Most focused exclusively on Down
Syndrome (1-9,14) both in children (5-8,21) and ado-
lescents (5) as well as adults in any age range (1-4,9).
However, two of these studies included the oral health
of other patients with intellectual disabilities (22), such
as cerebral palsy (23).
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— A synthesis of the literature permitted obtaining the fol-
lowing information:

Physically people with Down Syndrome have a
characteristic appearance: brachycephaly (6-9),
mid-facial dysplasia (5-8,21), mandibular progna-
thism (9,21), hypoplasia and underdevelopment of
the upper jaw (5-9,21) with a high, short and nar-
row palate (7-9). The hypertrophy and pushing of
the tonsils (9) together with insufficient space for
the tongue (6,7) and generalized muscular hypoto-
nia (21) contribute to the protrusion of the tongue
(5-9), a lack of lip seal (7,8), a down-turned low-
er lip (7) real or relative (9) macroglossic tongue
(4-9,21) that is fissured (6,8,9,23) and which on
many occasions is festooned due to pressure against
teeth (8). Some individuals drool not as a result
of hypersalivation but rather than from the above
(8.9).

In order to favor the passing of air and to remediate
the narrowness of the nostrils that are sometimes
occluded (8), the mouth remains open and oral
breathing occurs (6,8,9,21) and as a result xerosto-
mia will arise or worsen (8), the tongue and lips will
acquire a fissured appearance (6), encouraging hal-
itosis, and sleep disorders such as obstructive sleep
apnea will appear or worsen (7,9,21). These disor-
ders may coexist with other parafunctional habits
such as bruxism (4,6-9,23) and teeth clenching (6,7)
that have a negative and direct impact on the teeth
and TMJ.

Scientific evidence affirms that there is a delay in
tooth replacement (3,4,6-9,23). The primary teeth
are late to exfoliate (8), the sequence as well as the
chronology of eruption in primary and permanent
teeth is disturbed, taking place 2 or 3 years later than
the normal pattern of eruption (8). Development
anomalies have been reported (hypocalcifications
[21,23]), as well as disorders in number (agenesis
or hypodontia [5-9,21,23]) and shape (4-9) (conoid
teeth (7,8), in addition to hypoplasia (8,10), that
affect largely the upper lateral incisors (7). It is prob-
able that microdontia exists (4,6,8,9,23), leading to
diastemas (4-6).

The crown-root ratio is unfavorable, the roots smaller
than average (6-9) and the pulp chambers wide (tau-
rodontism (8.9). This together with the high preva-
lence, seriousness, rapid progression and appearance
of periodontal disease in those with Down Syndrome
(1,2,4,5,6-9,21-23) can entail the premature loss
of the teeth. The literature suggests that there is a
greater likelihood of suffering periodontal disease
not in relation to the amount of plaque but rather
to disorders of the immune system (1,2,6-9,22). So
much so, that it is considered the main oral health
problem of this group, as opposed to there being a
lower prevalence of tooth decay compared with the
general population (3-7).
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The evidence is similar on the high prevalence of
malocclusions (4,6-8,23) with Class III dominat-
ing (5,7-9,23), overcrowding (5-7), open bite (5.9,
21,23) and crossbite, with the posterior type being
more common (5,7).

Due to the systemic and anatomical effects, peo-
ple with Down Syndrome have a greater rate of
oral disease compared with the general population
(22,23). Therefore, in this group, prevention and
early care is fundamental (2,6,23). Parents, tutors
and care givers play an essential role in supervising
or performing oral hygiene (1-3). However, there
are very few clinical guidelines directed at parents
or caregivers that deal exclusively with hygiene,
oral characteristics and oral health in people with
Down Syndrome. Overall, the subjects that are
most included are brushing, visits to the dentist
and caries.

— After reviewing various clinical guidelines, it appears
that there is criticism aimed at the following:

There is great heterogeneity. A large part of the
guidelines are centered on behavior management at
the clinic or they are written entirely in formal lan-
guage, with too many technical terms and without
visual support to facilitate understanding the terms.
It can be assumed that these were aimed at pro-
fessional dentists (10-12,15,20). Conversely, brief
clinical guidelines standout with insufficient infor-
mation (16,17,24) for obtaining and maintaining
good oral health, as all the necessary areas are not
touched on, or only brushing and caries prevention
is featured (16, 19). In general, these guidelines are
ignoring the fact that the main oral health problem
in people with Down syndrome is periodontal dis-
ease. The repercussions at a systemic level and the
seriousness of possible infection are greater given a
poor immune system, which makes being familiar
with this fact essential. The same occurs in guide-
lines that treat various health areas simultaneous-
ly, allocating just a tiny section to oral health, and
devaluing this area.

The literature has, in parallel, clinical guidelines that
are destined exclusively to maintaining oral health
during infancy (17,20,25), but these do not consider
the future needs of this population and they are left
unprotected with regard to information. The exist-
ence of material on oral health that includes people
with all types of functional diversity was also verified
(13,14), but it does not highlight the specific require-
ments of this type of patient.

On many occasions, content becomes outdated over
time and the recommendations no longer reflect the
latest scientific evidence. It should be stressed that
many of these guides lack a publication date, which
makes evaluating the possibility of applying them in
the present impossible (11).
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WITH REGARD TO THE SURVEY ONLINE

The present study only includes the most significant figures
of the survey that was answered by 81 parents, guardians
or staff caring for people with Down syndrome in different
age ranges (Fig. 1). Of these it is striking that 75.3% claim
to not have received enough information on oral health and
hygiene (Fig. 2), and that 71.6% were not familiar with the
oral characteristics of this group (Fig. 3). In short, the lack of

What age is he or she?

W 0-6 years

Fig. 1. Result in percentages. Question on sociodemographic data:
survey answered by parents and care staff of people with Down
syndrome through the intranet of Down Espaiia.

Do you think you have received
enough information on oral hygiene
for people with Down syndrome?

WM No MYes

Fig.2. Results in percentages. Question that verifies the information

needs of those surveyed: survey answered by parents and care staff of

people with Down Syndrome through the intranet of Down Espaiia.

7-12 years M 13-18 years M 19-30 years W31 years
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knowledge on certain fundamental aspects of oral health such
as diet (Figs. 4 and 5), highlights the need to adapt specific
clinical guidelines that are both varied and complete.

And on the charactersitcs
of his/her mouth?

HNo MYes

Fig. 3. Results in percentages. Question that verifies the information
needs of those surveyed: survey answered by parents and care staff of
people with Down Syndrome through the intranet of Down Espaiia.

At what moment of the day do they tend to
eat sugary food? (buns, sweets,
refreshments, boxed juice, etc.)

B With main meals
M Between meals, as a snack
m Before going to bed

All the time
3.7%

22.2 %

Fig.4. Results in percentages. Question on diet: survey answered by
parents and care staff of people with Down Syndrome through the
intranet of Down Espaiia.
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When do you think is the worse time
for ingesting sugary food?

B With main meals Between meals, as a snack

m Before going to bed M It's all the same and equally bad
3.7 %

Fig.5. Results in percentages. Question on diet: survey answered by
parents and care staff of people with Down Syndrome through the
intranet of Down Espaiia.

PREPARATION OF THE CLINICAL GUIDELINES

The document is organized in different blocks of subjects:

1. Oral characteristics.

2. Disturbances to oral health.

3. Habits.

4. Teeth and interdental cleaning: adaptive materials and
complements.

5. Treatments.

. Motivation, behavior and dependence.

7. Others: Visits to the dentist, diet and trauma.

@)}

The guide on oral care that was prepared (Figs. 6 and 7)
addresses the information requirements of this group regard-
ing the main characteristics and oral conditions and it includes
the techniques, guidelines and recommendations for achiev-
ing and maintaining good oral health from childhood until
adulthood. It even includes routine dental treatment such as
orthodontics, prostheses and implant.
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Fig. 6. Final result. Pages extracted from: “Down syndrome: oral
care guide for parents and healthcare professionals”.
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The content is written in simple, understandable language.
It has drawings to make it very visual and there are many
images to help the reader understand the text. Moreover, all
the different subjects are based on scientific evidence obtained
after a thorough systematic review, as well as from the experi-
ences, concerns and queries of parents and staff looking after
people with Down syndrome. Their active role in their daily
oral hygiene gives us the opportunity to get to get to know
the needs of this group directly.

The fact that is specific for this population makes it possi-
ble to encompass their inherent needs as well as to highlight in
a simplified way certain differences with regard to the general
population such as tooth eruption delays.

In response to the suggestions received, we have tried to
encourage as far as possible the autonomy of the person. We
have also tried to adapt the different oral hygiene and behav-
ior management techniques, respecting and understanding
the different timescales of individual development of each
person.

CONCLUSION

The particular characteristics of Down Syndrome, the high
prevalence of oral and systemic conditions, the importance
of early care and prevention, as well as the needs of parents,
guardians and care staff of information, explains the need for
this project: the preparation of a complete, varied and specific
guide that responds to the main needs of people with Down
syndrome.

If you would like to obtain the guide “Sindrome de Down:
guia de atencion bucodental para padres y personal asisten-
cial” you may do so through https://www.odontologiapedi-
atrica.com/necesidades-especiales/
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Fig.7. Final result. Pages extracted from: “Down syndrome: oral
care guide for parents and healthcare professionals”.
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