X
Sociedad Argentina de Pediatria n an munde mejor

MIEMBRO de la ASOCIACION LATINOAMERICANA DE PEDIATRIA vy de la ASOCIACION INTERMACIONAL DE PEDIATRIA

Este lunes 21 de marzo se conmemora el Dia Mundial

La Sociedad Argentina de Pediatria promueve la inclusion de los nifios con
sindrome de Down y su derecho a ser diferentes

® Si bien no es una enfermedad, sino una alteracion genética (la mds frecuente en el ser
humano), representa la principal causa de discapacidad.

e Desde la Sociedad Argentina de Pediatria (SAP) promueven el respeto a las diferencias y
el derecho a ser diferentes, y destacan que el acompafiamiento y la estimulacién temprana
son determinantes de una buena evolucion a lo largo de la vida.

® Segun el Registro Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC) nacen cada afio en la
Argentina unos 120 nifios con sindrome de Down.

Buenos Aires, 18 de marzo de 2022 - En pleno marco del Dia Mundial del sindrome de Down, que se
conmemora el 21 de marzo, los especialistas de la Sociedad Argentina de Pediatria (SAP) instaron a
informarse sobre esta alteracidén genética discapacitante -que no es considerada una enfermedad- con el
objetivo de promover la inclusién y respetar las diferencias y el derecho de las personas con esta
condicion a ser diferentes.

“El Dia Mundial siempre es una buena oportunidad para remarcar que el acompafiamiento y la
estimulacién temprana son determinantes de una buena evolucién a lo largo de la vida. Son nifios y
nifias como cualquier otro, pero no son eternamente nifos. Son bebes, luego nifios, adolescentes,
joévenes y luego adultos con sindrome de Down y en todas las etapas merecen la inclusién y el trato
igualitario”, afirmé el Dr. Fernando Burgos, médico pediatra especializado en el tratamiento de nifios
con sindrome de Down e integrante de la Subcomision de Medios y Comunicacidon de la Sociedad
Argentina de Pediatria.

Segun el Registro Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC), nacen cada afio en la Argentina unos 120
nifios con sindrome de Down, que surge a partir de una prevalencia de 17,26 por cada 10.000
nacimientos, lo que representaria una poblacién aproximada de 5 mil individuos en todo el territorio.

Las células del cuerpo humano tienen 46 cromosomas distribuidos en 23 pares. Las personas con
sindrome de Down tienen tres cromosomas en el par 21 en lugar de los dos, como es habitual, por eso,
también se lo conoce como ‘trisomia 21’. Los cromosomas son las estructuras que contienen el ADN, que
es el principal constituyente del material genético de los seres vivos o una parte de él.

Av. Coronel Diaz 1971/75  (1425) Buenos Aires ® Republica Argentina
Telefax: (5411) 4821-8612 e Internet: http://www.sap.org.ar




Sociedad Argentina
de Pediatria

°
4

Por un nifio sano
&n un mundo mejor

Si bien no existe una causa Unica, entre los factores de riesgo que aumentan la posibilidad de su
desarrollo se destacan la edad avanzada de la madre, que los padres sean portadores de la translocacién
genética que lo desencadena y haber tenido previamente un hijo con sindrome de Down.

“Es la alteracién genética mas comun en el ser humano; suele afectar el desarrollo cerebral y del
organismo y es la principal causa de discapacidad intelectual; también puede ocasionar problemas
médicos, como trastornos digestivos o enfermedades cardiacas”, sostuvo el Dr. Burgos.

Las personas con sindrome de Down corren mds riesgo de desarrollar determinadas enfermedades y
problemas de salud que las personas sin este sindrome. Muchas de estas enfermedades asociadas
pueden requerir cuidados inmediatos al nacer, tratamiento ocasional durante la infancia y la
adolescencia y tratamientos a largo plazo durante toda la vida. Por ello es importante mantener los
controles periddicos con el pediatra, que es quien evaluard cada situacion y manejara las diferentes
interconsultas que correspondan, derivandolo, trabajando en equipo con el especialista que corresponda
en cada caso, como por ejemplo controles visuales, del desarrollo, nutricionales, entre otros, como para
hacer un seguimiento y mejorar la salud y la calidad de vida del paciente y su familia.

Dependiendo de cada caso en particular, participan en la atencion médica de un nifio o nifia con
sindrome de Down bajo la coordinacion del pediatra de cabecera, un conjunto de profesionales de la
salud que incluye al psicélogo, neurdlogo, endocrindlogo, cardidlogo, kinesidlogo, educadores
especiales, terapeuta del habla, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta y trabajadores sociales.

“Lo mas importante es el vinculo del niflo o nifia con la familia, para lo cual se destaca la figura del
psicélogo, quien tendra la tarea de colaborar para estructurar ese buen vinculo. Entendiendo por familia
no solo a su grupo mas cercano, compuesto por padres y hermanos, sino a su familia ampliada, con
abuelos, tios y primos. Un buen vinculo del nifio o nifia con su entorno favorece su desarrollo
madurativo, que es lo que le va a permitir interactuar e integrarse mejor con su entorno”, consigné el Dr.
Manuel Maza, médico pediatra y neurdlogo pediatra, miembro del Comité de Discapacidad de la
Sociedad Argentina de Pediatria.

Al momento del ingreso a la adolescencia es necesario evaluar y acompafiar al nifio o nina frente a los
cambios propios de esta etapa de la vida, cambios que tienen que ver con lo hormonal, las actitudes y el
desarrollo emocional; en esta etapa mas que nunca se destaca la importancia de la escolaridad y la
socializacién.

“Los nifios, nifas, adolescentes y adultos con sindrome de Down también necesitan la misma atencion
médica de rutina que el resto de las personas, desde las vacunas que reciben todos los nifios hasta
asesoramiento sobre salud reproductiva y cuidados cardiovasculares en la adultez. Como todas las
personas, se beneficiaran al realizar una actividad fisica regular, llevar una alimentacidn saludable y
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tener una vida social activa”, destacé la Dra. Angela Nakab, médica especialista en pediatria y
adolescencia, también miembro de la Subcomision de Medios y Comunicacién de la SAP.

Para diagnosticar durante el periodo prenatal la presencia o no de la alteracién cromosdmica en el feto,
existe un estudio denominado ‘biopsia corial o amniocentesis’, que consiste en obtener una muestra de
la placenta o del liquido amnidtico a través de una puncién sobre la panza de la mama. Constituye la
Unica forma de saber fehacientemente si el feto estd afectado o no por una enfermedad cromosdmica.
Estas pruebas no estdn exentas de riesgo, por lo que solo se recomiendan en aquellas mujeres con una
probabilidad mayor a 1 sobre 100 de tener un nifio con esta anomalia genética.

“Saber si su bebé presenta una trisomia puede ser beneficioso para los progenitores y para el nifo, ya
que permite planear un cuidado personalizado y multidisciplinario. En algunos casos, permite decidir el
mejor lugar y momento para el nacimiento. Asimismo, ayuda a que la familia y los médicos se preparen
para la llegada de ese bebé”, subrayé el Dr. Maza.

Para conocer en qué casos deberia considerarse la realizacidn de estas biopsias invasivas, se ofrece antes
una prueba que se llama screening o cribado combinado, que incluye un andlisis de sangre entre las
semanas 9 y 13 del embarazo para conocer la concentracién sanguinea de dos hormonas que produce la
placenta (la PAPP-A y la free beta-HCG), una ecografia especializada entre las semanas 11 y 13 para
analizar en detalle la anatomia temprana del bebé, que analiza algunos marcadores caracteristicos, y —
finalmente- un analisis computarizado que tabula todos los datos obtenidos y calcula la probabilidad de
riesgo de que el bebé presente sindrome de Down.

Generalmente a partir de este ‘pre-diagndstico’, al que se llega a través de un software computarizado
elaborado especialmente, 9 de cada 10 pacientes recibiran una valoracidn de riesgo inferior a 1 en mil
casos, grupo considerado de bajo riesgo, lo que permitira evitar estudios genéticos adicionales.

“Para aquellos casos confirmados, o luego del nacimiento con diagndstico de sindrome de Down,
solemos recomendarles a las parejas tomar contacto con otros padres que hayan vivido esta experiencia,
a cuyo efecto es muy positivo que se den la oportunidad de visitar la asociaciéon de pacientes de
sindrome de Down mads cercana a su domicilio, donde responderdn a sus dudas y podrdn conocer mas
acerca de quienes viven con esta condicidon y como se relacionan con sus allegados. Es muy enriquecedor
conocer otras vivencias y ver como fluye la relacidn entre el nifio y la familia, situacién que vemos a
diario en nuestros consultorios. Son nifios carifiosos y absolutamente nobles. Segun refieren los propios
protagonistas, es un amor dificil de explicar en palabras”, concluyé el Dr. Burgos.



