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Editorial

21 de marzo: Dia Mundial del Sindrome de Down

El 19 de diciembre de 2011 la Asamblea Gene-
ral de las Naciones Unidas en su 89° sesion plena-
ria designa el 21 de marzo como el dia mundial del
sindrome de Down en la siguiente resolucion (1):

La Asamblea General,

Recordando el Documento Final de la Cumbre Mun-
dial 2005 y la Declaracion del Milenio, asi como los resul-
tados de las grandes conferencias y cumbres de las Na-
ciones Unidas en las esferas econémica y social y otras
esferas conexas,

Recordando también la Convencién sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad, en virtud de la
cual las personas con discapacidad deberan disfrutar de
una vida plena y digna, en condiciones que aseguren su
dignidad, fomenten su autonomia y faciliten su participa-
cién activa en la comunidad y su goce pleno de todos los
derechos humanos vy libertades fundamentales en igual-
dad de condiciones con las demas personas, y por la cual
los Estados partes se comprometen a adoptar medidas
inmediatas, efectivas y pertinentes para que toda la so-
ciedad tome mayor conciencia respecto de las personas
con discapacidad,

Afirmando que garantizar y promover la plena reali-
zacion de todos los derechos humanos y libertades fun-
damentales de todas las personas con discapacidad es
esencial para alcanzar los objetivos de desarrollo conve-
nidos internacionalmente,

Consciente de que el sindrome de Down es una com-
binacién cromosoémica natural que siempre ha formado
parte de la condicion humana, existe en todas las regio-
nes del mundo y habitualmente tiene efectos variables en
los estilos de aprendizaje, las caracteristicas fisicas o la
salud,

Recordando que el acceso adecuado a la atencion
de la salud, a los programas de intervencion temprana y
a la ensefanza inclusiva, asi como la investigacion ade-
cuada, son vitales para el crecimiento y el desarrollo de
la persona,

Reconociendo la dignidad inherente, la valia y las
valiosas contribuciones de las personas con discapacidad
intelectual como promotores del bienestar y de la
diversidad de sus comunidades, y la importancia de su

autonomia e independencia individual, en particular la
libertad de tomar sus propias decisiones,

1. Decide designar el 21 de marzo Dia Mundial del
Sindrome de Down, que se observara todos los afios a
partir de 2012;

2. Invita a todos los Estados Miembros, las organiza-
ciones competentes del sistema de las Naciones Unidas
y otras organizaciones internacionales, asi como a la so-
ciedad civil, incluidas las organizaciones no gubernamen-
tales y el sector privado, a que observen debidamente el
Dia Mundial del Sindrome de Down con miras a aumentar
la conciencia publica sobre esta cuestion;

3. Alienta a los Estados Miembros a que adopten me-
didas para que toda la sociedad tome mayor conciencia,
especialmente a nivel familiar, respecto de las personas
con sindrome de Down;

4. Solicita al Secretario General que sefale la presen-
te resolucion a la atencién de todos los Estados Miembros
y organizaciones de las Naciones Unidas.

En Chile se estima una prevalencia de sindro-
me de Down de 24,7/10.000 nacimientos, siendo
la tasa mas alta en Latinoamérica (2), y con una
significativa tendencia al ascenso (1982-1994:
17/10.000 nacimientos vs 2001-2010: 25/10.000
nacimientos) (3). El principal factor de riesgo para
esta situacion epidemiolégica es la postergacion del
embarazo a edades mayores, especialmente des-
de los 35 afos. Es asi que en nuestro pais se esta
observando un cambio demogréfico importante,
caracterizado por un aumento de los nacimientos
en mujeres 40 0 mas afos (4) y un envejecimiento
de las mujeres chilenas en edad fértil (5), que las
expone a un mayor riesgo de malformaciones con-
génitas y de hijos con sindrome de Down (6).

Es conocido el mayor riesgo de mortalidad pe-
rinatal de los nifos con sindrome de Down, dado
por prematurez, bajo peso al nacer, obito fetal (7) y
por la asociacién con comorbilidades estructurales
como son las malformaciones cardiacas (8) y otras
malformaciones mayores que disminuye su sobre-
vida a corto y mediano plazo. En la vida adulta los
portadores de SD presentan otras comorbilidades
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que limitan sus expectativas de vida, especialmen-
te insuficiencia respiratoria (9), eventos cardiovas-
culares mayores (10), cancer sanguineo y otros
tumores (11).

Un estudio efectuado en paises europeos entre
los afios 2000-2010, mostré que el 43,6% (IC95%
42,4-44,7%) de los nacimientos con SD presenta-
ban malformaciones cardiacas y el 15,0% (IC95%
14,2-15,8%) presentaban otras malformaciones
(12). En ese estudio hubo 14.109 casos de SD
(6.738 nacidos vivos, 306 muertes fetales y 7.065
interrupciones del embarazo por anomalia fetal).
De las interrupciones del embarazo solo el 8,1%
(IC95% 7,7-8,7%) tenian una malformacioén cardia-
ca diagnosticada, y la prevalencia de las malforma-
ciones cardiacas y otras malformaciones permane-
cieron constantes. Lo anterior permite concluir que
la principal causa de interrupcion del embarazo fue
el diagndstico prenatal de SD.

El diagndstico prenatal de malformaciones con-
génitas y anomalias genéticas son un extraordi-
nario avance en medicina materno-fetal, especial-
mente cuando se utiliza en mujeres de alto riesgo
de presentar esas alteraciones en el desarrollo de
la gestacion de sus hijos (=35 afios). El conoci-
miento de que su hijo/hija viene sano produce una
gran tranquilidad para ella y su familia, como tam-
bién es beneficioso tener el conocimiento de una
anomalia estructural o genética porque permite
preparar a la madre y su familia a un pronéstico
perinatal adverso, como también planificar la via de
parto, y el manejo del recién nacido para un mejor
diagndstico y oportuno tratamiento.

Sin embargo, en paises donde esta legaliza-
da la interrupcién del embarazo, habitualmente el
diagndstico prenatal de SD termina en aborto indu-
cido. La primera revision sistematica sobre el tema,
en 10 estudios internacionales en el periodo 1990-
1998 mostr6 que el 92% (IC95% 92-93%) de esos
embarazos fueron interrumpidos (13). Una segunda
revision sistematica sobre 24 estudios realizados
en EEUU, en el periodo 1995-2011, presentd un
promedio de interrupcién del embarazo de un 67%
(IC95% 61,4-93,3%) en los estudios poblacionales
y de 85% (IC95% 60-90%) en estudios de institu-
ciones hospitalarias (14). En Europa (EUROCAT)
la prevalencia de SD en el total de los nacimien-
tos es de 22,0/10.000 nacimientos (IC95% 21,7-
22,4/10.000 nacimientos) y de 11,2/10.000 nacidos
vivos (IC95% 10,9-11,5/10.000 nacidos vivos), lo
que refleja el impacto del diagndstico prenatal en la
supervivencia de los portadores de SD (15).

Pese a lo anterior, en paises desarrollados, en
general cuando nace una persona con SD recibe
los tratamientos pertinentes a sus comorbilidades,
lograndose una significativa sobrevida: en EEUU
de 88,1% (IC95% 87,0-89,0) a los 20 afos (16), y
en Australia de 83% (95%IC 80-85%) a los 30 afos
(17).

Es importante destacar en esos paises, las po-
liticas de inclusién de estos nifios a la sociedad, es
asi que en Espafa, pais con una significativa re-
duccion de personas con SD (8,09/10.000 nacidos,
en 2007) se ha desarrollado el Il Plan de Accion
para personas con sindrome de Down en Espafa
(18), con una politica de inclusion a la sociedad que
establece: “Las personas con sindrome de Down
tienen los mismos derechos y obligaciones que
sus conciudadanos y deben disponer, al igual que
éstos, de las oportunidades necesarias para su
pleno desarrollo. Su diferencia debe ser aceptada
y valorada positivamente para que ejerzan su de-
recho a desarrollar su propio proyecto de vida en
un contexto caracterizado por la libre eleccion, la
autonomia y la solidaridad”. Es asi que en Espafa
en mayores de 16 afos, el 55,9% es analfabeto,
el 28,8% tiene estudios primarios incompletos, el
12,9% tiene estudios primarios o equivalentes y el
2,4% estudios secundarios o superiores.

En Chile no hay estadisticas nacionales sobre
prevalencia del sindrome SD, salvo calculos esti-
mativos proporcionados por la base de datos del
ECLAMC (2,3,6), como tampoco de sobrevida y de
integracion a la sociedad. Las encuestas de disca-
pacidad efectuadas por el INE (19) y el Ministerio
de Desarrollo Social (20) no permiten identificar
al SD como causa de discapacidad. Es necesario
desarrollar registros nacionales que identifiquen to-
das las alteraciones estructurales (malformaciones
congénitas) y anomalias cromosémicas (trisomias
21, 13, 18 y otras) diagnosticadas durante la ges-
tacion y al nacer para tener una real dimension de
la incidencia y prevalencia de estas condiciones,
con fines de que se puedan desarrollar programas
y politicas publicas del tratamiento de sus comorbi-
lidades y de inclusion a la sociedad.

La dignidad de las personas con SD no empie-
za al momento de nacer sino desde la concepcion.

Dr. Enrique Donoso S.
Editor Jefe.
Revista Chilena de Obstetricia y Ginecologia.
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