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Down en Manabi. Republica del Ecuador, 2010.
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Resumen

Se realizd6 un estudio descriptivo transversal, con el
objetivo de caracterizar algunas variables clinico-genéticas
y epidemioldgicas del sindrome Down en la provincia
Manabi, Republica del Ecuador, durante el afio 2010. El
universo de estudio estuvo constituido por 1 017 pacientes
diagnosticados con el sindrome. La tasa de prevalencia
para el sindrome Down en esta provincia fue de 8,5 por
cada 10 000 habitantes, el grupo de 0 a 19 afios resultd
ser el de mayor incidencia en esta tasa. El 51,8 % de los
casos presentd una discapacidad intelectual moderada.
En el 40,32 % de los casos las madres tenian menos de
35 anos de edad en el momento de la concepcion. Este
estudio evidencio para esta region, que la mayor tasa de
prevalencia del sindrome Down esta en las edades 6ptimas
para la concepcion, y que esta enfermedad genética cursa
con discapacidad intelectual de moderada a severa, con un
mayor grado de semidependencia en los pacientes.
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Abstract

A descriptive cross-sectional study was carried out in
Manabi province, Republic of Ecuador during 2010, with
the objective of characterizing some clinical-genetic and
epidemiologic variables regarding Down’s syndrome.
The universe under study was formed by 1 017 persons
diagnosed with the syndrome. It was found that the
prevalence rate equalled 8,5 per 10 000 inhabitants, the 0
to 19 years old group being the largest one and also that
51,8 % of cases had a moderate intellectual disability and
in 40,32 % cases the mother was less than 35 years old at
conception.. This study evidenced that in this region the
Down’s syndrome largest prevalence rate is found in the
optimum ages for conception and also that this genetic
disease is accompanied by a moderate to severe intellectual
disability and a greater degree of partial dependency in the
patients.

Keywords: Down syndrome, epidemiology, clinical-
genetic issues, Manabi/Ecuador.

Introduccién

El estudio de las causas de discapacidad intelectual
(DI) constituye un reto para la comunidad cientifica
y para la sociedad por las dificultades inherentes a la
identificacion de su etiologia y por lo heterogéneo y
complejo de su atencion.!

Entre las causas que originan la DI, un 30 % es
de origen genético (cromosdmico, monogénico y
multifactorial) y un 15 % de origen ambiental (como
la asfixia neonatal y las infecciones). El resto de casos
(mas del 50 %) presenta una etiologia desconocida.'
Entre un 2,9 y un 11,6 % de la DI es de origen

cromosomico. Aqui se incluye el sindrome Down (SD)
o trisomia 21, que es la causa genética mas frecuente,
aunque ha descendido notablemente en muchos paises
debido a la implementacion del diagndstico prenatal
citogenético.’

EnlaRepublicadel Ecuador, enespecial enlaprovincia
costefia Manabi, no se habia pesquisado el sindrome
Down en el universo de personas con discapacidad
intelectual. Por este motivo se propuso caracterizar
algunas variables clinicas, genéticasy epidemiologicas
de este sindrome en esa provincia, en el contexto del
estudio clinico-genético, psicopedagodgico y social a
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las personas con discapacidad llevado a cabo en la
Reptiblica del Ecuador por la Misioén Solidaria del
ALBA "Manuela Espejo”™.

Se realizd un estudio observacional descriptivo
transversal, de base poblacional, en el cual se estudié
el universo de personas con DI de la Provincia Manabi.
Las personas con sindrome Down, se identificaron a
través del método clinico, con el reconocimiento de
los signos dismorficos que distinguen el sindrome. Se
caracterizaron estos pacientes con variables clinicas,
epidemiologicasy genéticas como la edad biologica de
los pacientes, sexo, grado de discapacidad intelectual,

evaluacion funcional y edad materna en el momento
del parto.

Resultados y Discusion

En la provincia Manabi existen 1 017 pacientes con
sindrome Down para una tasa de 8,5 por cada 10 000
habitantes (Tabla 1). El comportamiento por sexo fue
similar, de 4,2 por cada 10 000 habitantes en cada
caso. Los grupos de edades de 0-9 y 10-19 resultaron
los de mayor tasa (2,4 y 2,2 por 10 000 habitantes
respectivamente).

Tabla 1. Distribucion de la poblacion con sindrome Down segln tasas por edad y sexo. Provincia Manabi,

2010.

Grupos Etareos .
Sexo masculino

Sexo femenino Total

(Anos)
N pomms N woooms N 0000m
0-9 151 1,2 145 1,2 296 2,4
10-19 134 1,1 127 1,0 261 22
20-29 100 0,8 108 0,9 208 1,7
30-39. 76 0,6 75 0,6 151 1,2
40-49 30 0,2 34 0,2 64 0,5
50-59 11 0,1 16 0,1 27 0,2
60 y mas 7 0,1 3 0,02 10 0,1
Total 509 42 508 42 1017 8,5
Poblacion de Manabi. 1186 025
Total de pacientes con sindrome de Down en Ecuador 7457

A nivel mundial, la prevalencia global de sindrome
Down es de 10 por cada 10.000 nacimientos
vivos, pero hay notables diferencias entre paises
que dependen prioritariamente de sus variables
socioculturales. En paises donde el aborto es ilegal,
como ocurren en Irlanda o en los Emiratos Arabes
Unidos, la prevalencia es mayor: entre 17 y 31 por
10.000 nacimientos vivos. En Francia, en cambio,
la prevalencia desciende a 7,5 por 10.000, debido
quizas a la alta tasa de abortos provocados de fetos
con sindrome Down, que alcanza el 77 %.?

La incidencia mundial del sindrome Down es muy
variable pues se reportan cifras desde 15 por 10.000
nacimientos en Suramérica, hasta 4 por 10.000 en
Japon. En Cuba la incidencia es de 9,8 casos por cada
10.000 nacimientos. En el Ecuador esa cifra es mayor,
1 por cada 500 nacimientos.?

Al evaluar el grado de DI de los pacientes con
diagndstico clinico de sindrome Down se pudo
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observar que mas de la mitad (51,8 %) sufre una DI
moderada, y en el 30,9 % ésta es severa. (Tabla 2).

Tabla 2. Pacientes con sindrome Down segln sexo y
grado de discapacidad intelectual.

Clasificacion de Porcentaje
la discapacidad Sexo Sexo %
intelectual Femenino Masculino Total
Leve 16 8 24 2,35
Moderada 267 260 527 51,8
Severa 158 157 315 30,9
Profunda 7 13 20 1,9
A definir 60 71 131 12,8
Total 508 509 1017 100




Al analizar el nivel de validismo de los pacientes,
se observd que 637 de ellos mantenian una
semidependencia y 233 una dependencia total de los
familiares. El comportamiento de este aspecto por
grupo de edades se observa en la figura 1.

Figura 1. Pacientes con sindrome Down segin
evaluacion funcional y grupo de edad.
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La DI que acompafa a toda persona con sindrome
Down se expresa de manera muy variable.*Sin dudas,
esta realidad es la que ensombrece el diagnostico y el
nacimiento de un hijo con sindrome Down y afecta
a las familias de manera marcada. Ello obliga a los
profesionales a adoptar posturas de comprension y
de apoyo personal y, al mismo tiempo, a responder
con rigor y empatia las interrogantes que las familias
plantean, lo cual exige conocimiento, prudencia y
sensibilidad.

Un paciente con sindrome Down no tiene por
qué convertirse en una persona dependiente, y en
ocasiones, son los propios padres los que frenan el
desarrollo de su autonomia. En general, se propone
que las personas con discapacidad disfruten de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales,
eliminando las barreras que impiden la participacion
de las personas con discapacidad en la sociedad.

La autonomia de las personas con sindrome Down
constituye una obligacion para su entorno desde
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los primeros afios de su vida y debe ser un objetivo
prioritario de todas las actuaciones que hacia ellas se
realicen, por tanto la igualdad de oportunidades exige
proporcionar a las familias estructuras de apoyo, asi
como la posibilidad de que las personas adultas con
este sindrome elijan su propia vida. La responsabilidad
de hacer esto posible recae en las autoridades ptblicas
pertinentes y en la sociedad en general, pues no hay
igualdad sin justicia ni solidaridad.*

Llamo6 nuestra atencion que solo el 52,48 % de las
madres de los casos tenia mas de 35 afos de edad
en el momento de la concepcion y que el 40,32 % se
encontraba entre los 20 y 35 afios de edad. (Figura
2). Aunque el riesgo es mayor a medida que aumenta
la edad de la madre, aproximadamente el 80 % de los
casos con SD nace de mujeres de menos de 35 afios,
ya que las mujeres mas jovenes paren mas que las
mujeres de mayor edad. La mujer ecuatoriana pare
por lo general entre los 25 y 30 afos.>¢

Figura 2. Edad de la madre de los pacientes con
sindrome Down en el momento del embarazo.
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Este constituye el primer estudio poblacional
realizado en la provincia Manabi, donde se identifica
la prevalencia del sindrome Down, como la causa
genética mas frecuente de discapacidad intelectual.
La identificacion del sindrome en la region y su
caracterizacion desde el puntode vistaclinico, genético
y epidemiologico abre un camino para la proyeccion
de intervenciones comunitarias, con estrategias que
permitan un mayor validismo de estos pacientes y
garanticen su incorporacion a la sociedad.
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