JQUE ES LA SINDACTILIA?

La sindactilia, una de las anomalias congénitas de la mano mas frecuentes, es una
unién anormal entre los dedos de las manos o los pies; los dedos estan “palmeados”

y no se han separado normalmente durante el desarrollo. Con mayor frecuencia, afecta
a los dedos mayor y anular. En alrededor del 50 % de los casos, afecta a ambas manos.
La sindactilia puede ocurrir aislada o acompafiada de otras anomalias, como parte de
un sindrome.

¢La sindactilia le ocasiona dolor a mi bebé? Generalmente, la sindactilia no es dolorosa. No obstante, en algunos
casos muy graves, es posible que las ufias crezcan dentro de las puntas de los dedos unidos y las infecciones y heridas leves que
esto ocasiona podrian causar molestias.

¢Cudles son los diferentes tipos de sindactilia? La sindactilia puede darse de diferentes maneras. La sindactilia
completa ocurre cuando los dedos estan unidos totalmente hasta las puntas, mientras que en los casos de sindactilia
incompleta, los dedos estan unidos solo en una parte. La sindactilia simple ocurre cuando los dedos estan unidos Unicamente
mediante la piel y el tejido blando, mientras que la sindactilia compleja ocurre cuando los huesos de los dedos estan unidos.

¢ Quiénes tienen sindactilia? La sindactilia puede afectar a cualquier bebé recién nacido. En general, la sindactilia
ocurre en, aproximadamente, uno de cada 2500 recién nacidos. En hasta un maximo del 40 % de los casos, existen antecedentes
familiares de sindactilia. Si la sindactilia se presenta aislada, se hereda como una enfermedad autosémica dominante; esto
significa que los hijos de un individuo afectado tendran un 50 % de probabilidades de tener sindactilia. No obstante, la sindactilia
no es la misma de una generacion a la siguiente, y puede ser mds o menos grave que en los padres afectados. La sindactilia es
mas frecuente en las personas caucasicas que en las de otras etnias, y afecta a los varones con el doble de frecuencia que a las
mujeres.

¢Cudl es la causa de la sindactilia? Cuando se desarrollan las manos y los pies dentro del Gtero, comienzan como
“paletas” que, después, normalmente se separan en cinco dedos. La sindactilia ocurre cuando hay una falla en este proceso
de division. Esto puede deberse a una anomalia genética o a influencias ambientales.

¢Cudles son los principales problemas relacionados
con la sindactilia? El principal problema de la sindactilia es el
funcionamiento de las manos y los dedos. La sindactilia ocasiona
limitaciones en el funcionamiento debido a que los dedos afectados
no pueden moverse independientemente. En casos muy graves, en
los que varios dedos estan afectados con sindactilia compleja,
pueden existir problemas con infecciones y lesiones en la piel.
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Encuéntranos en:

facebook.

Busque a Syndactyly Family
Support (Apoyo para familias
con sindactilia) en Facebook

para conectarse con otras familias
afectadas por la sindactilia.
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“Fue de gran ayuda hablar con otros
padres. Después de superarlo, senti que
podia ayudar a otros padres a ocuparse

también de la sindactilia. Todos son

muy comprensivos”.

-Alisha Hill



JQUE ES LA NFS?

La Fundacidn Nacional para la Investigacion,
el Apoyo y la Educacion de la Sindactilia es
una organizacion benéfica libre de impuestos
segun la seccién 501(c)(3), organizada para
financiar la informacion, el apoyo y la
educacion. La fundacién funciona como
recurso para que las familias afectadas por

la sindactilia, y otras anomalias de la mano
relacionadas, puedan conectarse con

otras familias, instituciones de tratamiento y
médicos certificados por el Colegio Médico que
sean especialistas en lamanoy en el
tratamiento de la sindactilia. Ofrecemos
subvenciones para investigar las causas y
mejores practicas en el tratamiento, segun lo
permita la financiacion.

La Fundacién Nacional para la Investigacion, el

Apoyo y la Educacién de la Sindactilia fue
fundada en el aino 2012 por Linwood y Karen
Gray quienes fueron afectados como padres
por la sindactilia en el afio 1979 con el
nacimiento de su hijo y, nuevamente en el
2012, con el nacimiento de su nieto.

INVESTIGACION

La Fundacién Nacional para la Investigacion, el Apoyoy la
Educacién de la Sindactilia fue organizada para ayudar a
financiar la investigacion de las causas y la prevencién de
la sindactilia. A pesar de los avances de la medicina
moderna, la financiacion dedicada a la sindactilia es
escasa, en gran medida porque no es una enfermedad que
ponga en riesgo la vida. No obstante, es un defecto
congénito bastante frecuente al que no se le conocen
medidas preventivas, y solo se trata en la actualidad por
intervencidn quirurgica.

De forma anual, segun lo permite nuestra recaudacion
de fondos, ofrecemos subvenciones competitivas a otros
cientificos, universidades y médicos que también buscan
avanzar en el conocimiento y el tratamiento de la
sindactilia y otras anomalias relacionadas con la mano.

El Consejo de Asesoramiento Cientifico revisa las
solicitudes para financiar investigaciones y realiza
recomendaciones a la Junta Directiva para la financiacion
de subvenciones.

La Fundacién Nacional para la Sindactilia forma parte
actualmente de Disease InfoSearch, un recurso confiable
para mas de 7000 enfermedades y las organizaciones
dedicadas a ellas. Nuestra participacion en Disease
InfoSearch logra que la informacién de la Fundacién
Nacional para la Sindactilia esté mas ampliamente
disponible para los individuos afectados por sindrome
de las bridas amnidticas, polidactilia, polisindactilia,
sindactilia y simbraquidactilia.

e APOYO FAMILIAR Y EDUCACION

¢Cudl es el tratamiento para los bebés con sindactilia?

Si bien se trata a todos los pacientes individualmente, con planes de
tratamiento disefiados especificamente para cada uno, es posible arriesgar
algunas generalizaciones. La sindactilia se trata quirdrgicamente, mediante
una operacion que separa los dedos utilizando la misma piel de los dedos v,
en algunos casos, injertos de piel del brazo o de la parte baja del abdomen
para cubrir los dedos separados. Cuando estan afectados el mefiique o el
pulgar, esta operacién se realiza a los seis meses de edad, aproximad-
amente, a fin de evitar que el dedo anular o indice que estan al lado se
distorsionen con el crecimiento, ya que el pulgar y el mefiique son mas
cortos que los dedos adyacentes. De lo contrario, la division de la sindactilia
se realiza, con frecuencia, cuando el paciente es mas grande, con edades que van desde los

12 meses hasta los 3 afios. Antes de esta edad, la incidencia de complicaciones con la curacién de heridas y fracasos
de injerto de piel es significativamente mas elevada. En casos especiales con sindactilia muy compleja, o sindactilia
complicada, como en el caso del sindrome de Apert, es posible que la cirugia se realice antes y se necesiten multiples
procedimientos en una secuencia escalonada para lograr la separacion de todos los dedos.

¢ Qué tipos de especialistas participardn en la atencién de mi bebé? Como minimo, su hijo recibira
tratamiento de un cirujano de mano y de un terapeuta de mano certificado. Ademas, generalmente participan un genetista
y un pediatra del desarrollo en la atencion de bebés con sindactilia.

Otras anomalias de la mano frecuentes Polidactilia significa literalmente “muchos dedos”. Puede haber un
pulgar, un mefiique o, con menor frecuencia, un dedo de la parte central de la mano de mas. La polidactilia es una de las
anomalias congénitas de la mano mas frecuentes.

Uno de nuestros objetivos es conectar a las
familias con cirujanos de manos certificados por
el Colegio Médico. Estas son las respuestas de
dos madres a la pregunta “éCémo ayuda el
apoyo familiar que ofrece la NFS”.

“Comprendi que no estaba sola. Al tomar las

decisiones sobre cirugia, terapia, etc., sabia

que estaba yendo en la direccion correcta”.
-Kelly Meyer

“Compartir experiencias y fotografias ayuda
a ofrecer una mayor comprension de la
sindactilia”.

-Victoria Munoz




