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Analizan progresos

y desafios

en torno al Sindrome de Down

FOTO GENTILEZA DANIELA FUENTES/CET INKA POVEN DE VALDIVIA,

CARACTERISTICAS.
Genetista del
HBYV, dirigenta
de agrupacion
ydirectora de
centro de
estimulacion
hicieron un
andalisis en el
marco del Dia
Internacional
que invita a
reflexionary
visibilizar.

Oscar Gallardo Rios

wscargullardo@australvaldivia.c!

oy 21 de marzo se
conmemora a nivel
mundial el Dia In-
ternacional del Sin-
drome de Down, trastorno ge-
nético que afecta a un porcen-
taje menor dela poblacion, pe-
ro que conlleva la aparicion de
una serie patologias asociadas.

Hoy, los avances de lamedi-
cina han permitido a la gran
mayoria de los pacientes tener
una condicion de salud compa-
tible con sus deseos de inser-
cion social, por lo que los es-
fuerzos estdn concentrados en
seguir abriendo espacios para
la integracion.

Ximena Barraza es genetis-
ta clinica del Servicio de Pedia-
tria del Hospital Base Valdivia
explicé que “el Sindrome de
Down es una manifestacion cli-
nica, es decir, un conjunta de
sintomas y signos clinicos que
uno puede detectar en el exa-
men de un feto en el periodo
prenatal y también en el perio-
do postratal en un recién naci-

EN EL CENTRO DE ESTIMULACION TEMPRANA (CET) INKA POYEN SE ATIENDE A NIRIOS DESDE LOS O HASTA LOS 26 AROS DE EDAD, DONDE SE LES ENTREGA UNA FORMACION INTEGRAL.

Celebraran con “Ruta de Ia Inclusion”

@ Ladirectora del CET Inka Poyen, Daniela Fuentes, informd que
para celebrar el Dia de Sindrome de Down hoy, “nuestro esta-
blecimiento se va a desplegar por Valdivia, en distintos puntos
como escuelas basicas, liceos, organismos publicos, donde va-
mos a llegar con nuestros estudiantes y una presentacién sobre
el Sindrome de Down, el lenguaje apropiado y caracteristicas
que queremos que las demas instituciones conozcan. Ademas,
vamos a exhibir un pequefio documental para crear conciencia
y comprender el mensaje que queremaos entregar”.

do, y que expresan la trisomia
21, que es la presencia de un
tercer cromosoma 21 en el ca-
riotipo. El cariotipo normal tie-
ne 46 cromosomas, cada uno
de nosotros tiene un par de
cromosomas que van del 1 al
22; ademas de dos cromoso-
mas sexuales. Sin embargo, en
estos nifios el cromosoma 21 es-
tarepetido tres veces”.
¢Coma surge el Sindrome
de Down? La doctora sefiald
que “hay estudios, pero no se
conoce con claridad porquéen
un porcentaje de embriones se
produce esta situacion. Apa-
rentemente, uno podria espe-
cular de que esto pudiese ocu-
Frir con cualquier cromosoma,

perola wisomia 21 serfamds to-
lerable y permite que nazean
nifios vivos con esta trisomia”.

Con respecto a los efectos
que conlleva este sindrome, la
profesional sefialé que “las ca-
racteristicas clinicas de estos
nifios son en general un sindro-
me hipoténico, es decir una
disminucién en el tonomuscu-
lar, que hace que sean como
mds ‘blanditos’ les digo yo.
‘También genera dificultad inte-
lectual que es de grado varia-
ble, ya que hay todo un espec-
tro. Hay nifios con Sindrome
de Down que pueden alcanzar
los hitos del desarrollo intelec-
tual y psicomotor mas o menos
ala par que los otros nifios de

su edad y hay otros nifios que
tienen mucho mayor compro-
misoy que les cuesta mas con-
seguir esos hitos”,

Y agrego: “Ademds tiene
asociadas algunas malforma-
ciones cardiacas e intestinales

que son las principales, pero
también en otros 6rganos. En
el caso del corazon, se estima
que un 50% de los nifos con
Sindrome de Down tienen al-
guna patologia cardiaco asocia-
da y eso también es de grave-

dad variable. En ocasiones pue-
den ser cosas menores gue no
requieren de intervencion y
otras que pueden ser bastante
mds complejas”.

Consultada por la esperan-
za de vida, Ximena Barraza ex-
Puso que “eso en general se re-
laciona con las patologias aso-
ciadas que tengan. Un nifio con
Sindrome de Down que no tie-
ne patologias asociadas, tiene
una esperanza de vida bastan-
te buena y puede llegar facil-
mente a los 50 o 60 anos. Al-
guien que tenga una cardiopa-
tia compleja que no es posible
carregir quirtirgicamente, pro-
bablemente se le va a acortar la
esperanza de vida”.
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Analizan progresos y desafios en torno al Sindrome de Down

6 nacimientos al afio

de nifos con Sindrome de Down es el promedio que se regis-
traen el Hospital Base Valdivia, segiin lo informado por ladoc-
tora Ximena Barraza, genetista clinica del HBV..

500/ © delos pacientes

que nacen con Sindrome de Down desarrollan alguna patolo-
giacardiaca. También son frecuentes las enfermedades intes-

tinales alo largo de sus vidas.
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4.800
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['INo Definida

100 estudiantes

tiene en la actualidad en Centro de Estimulacién Temprana
(CET) Inka Poyen de Valdivia, de los cuales un 85% correspon-
deanifios y nifas con Sindrome de Down.

{viene de la pagina anterior)

En relacion a los avances
médicos a nivel local, la gene-
tista destaco que en el Hospi-
tal Base Valdivia, “en el Labo-
ratorio de Citogenética tene-
mos la capacidad para hacer el
diagnéstico prenatal a través
de cariograma en liquido am-
niético, o bien a través de un
fish en liquido amniético, que
esuna técnica mas rapida. Eso
es muy bueno, porque nos
permite ir adelantando algu-
nas medidas que se puedan to-
mar en el periodo de recién
nacido temprano y también
preparar ala familia para la re-
cepcion de un nifio que tiene
muchas expectativas, pero
que también va a significar un
acondicionamiento del fun-
cionamiento familiar”.

También preciso que “des-
pués de que nace el nifio, tene-
mos la capacidad de hacer el
diagnadstico y confirmar la tri-
somia 21. Aunque la capacidad
de diagnostico clinico para
Sindrome de Down es bastan-
te buena y yo diria que practi-
camente todos los nifos se
pueden diagnosticar clinica-
mente, esimportante hacer el
estudio con el cariograma,
porque hay un pequefio por-
centaje, cerca de un 4%, que
pueden ser condiciones fami-
liares y puede haber un riesgo
de que se repita en un proxi-
mo embarazo. Para el asesora-
miento reproductivo de esa
pareja, es muy importante te-
ner ese diagnostico™,

La doctora Barraza explico
que enel Hospital Base Valdivia
“nacen en promedio seis nifios
alafio con Sindrome de Down,
lo quese enmarca dentrode las
estadisticas mundiales (por
cantidad de habitantes)”.

EXPERIENCIA

Maria Eugenia Ramirez es pre-
sidenta de la Agrupacion de Pa-
dres y Amigos de Nifios con Sin-
drome de Down de Valdivia y
ademas es madre de Pablo, de
17 anos de edad, quien nacio
con este sindrome.

Sobre suexperiencia perso-
nal, recordd que “el embarazo
fue malo, porque fue de alto
riesgo. Nunca supe que mi hijo
tenia Sindrome de Down hasta
que nacid, a los seis meses de
gestacion. No tuvimos mucho
tiempo de lamentarnos, ni de
vivir un duelo, ya que mi hijo
nacio con tantos problemas,
que nos dijeron que se iba a
morir. Eso fue para nosotros
stiper fuerte. Sin embargo, po-
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LA DOCTORA XIMENA BARRAZA ES GENETISTA CLINICA DEL HOSPITAL BASE.

coa poco se empezo a afirmar
y salio adelante con todo, luego
de tener leucemia, patologias
al corazon, problemas al esto-
mago, un quiste en su cabeza y
varias cosas mds”.

Enrelacion al impacto que
esto provoco en su familia,
Maria Eugenia explicé que
“mi vida cambid absoluta-
mente, ahora todo es diferen-
te en nuestra familia. Por mu-
cho que quieran decir que
hay que tratarlos como a cual-
quier otro nifio, es imposible,
porque ellos no son como
cualquier chico, ninguno de
ellos. Los primeros aftos son
muy delicados de salud. Yo
antes trabajaba en atencion
de pablico y tuve que dejar de
trabajar, ya que los cuidados
que ellos requiere no son los
de un nifio normal. Ademas,
los otros hijos empiezan a
quedar de lado”.

Y agrego: “Desde que salio
del hospital, lo llevamos inme-
diatamente a un centro de esti-
mulacion temprana, ya que en
el mismo hospital nos contac-
taron con el CET Inka Poyen.
Fue uno de los primeros bebés
quellegd a ese colegio. Cuando
dicen que son pure amor, es
verdad. Deja ‘baboso’ a cual-
quiera que le dé el espacio, te
envuelven enun mundo de ca-
rifio, de entrega, Valoran mu-
cholas casasy te ensefan a dis-
frutar de las cosassimples dela
vida™.

COMUNICACIONES HBY

b

Con respecto a la agrupa-
cion, dela cual es socia hace 14
aftos y estd ad portas de cum-
plir un afio como presidenta,
Maria Eugenia Ramirez preciso
que “la agrupacion fue creada
para hacer actividades con los
nifios. Postulamos a proyectos
parasalir a pasear con ellos, los
llevamos a conocer, hace un
tiempo nos ganamos un pro-
yecto para hacer una obra de
teatroy también trabajamos en
fonoaudiologia con la Universi-
dad San Sebastidn”.

“Ademas, es una instancia
para apoyarnos, nos reunimos
para hacer beneficios, conver-
5amos y nos comunicamos
mucho. Nuestro objetivo es
que compartan entre sus pares
y generar ese tipo de instan-
cias”, complementd.

CET INKA POYEN
A nivel local, uno de los esta-
blecimientos especializados en
la atencion de nifios con Sin-
drome de Down es el Centrode
Estimulacion Temprana (CET)
Inka Poyen de Valdivia.
Daniela Fuentes es directo-
ra del establecimiento y expli-
c6 que “Inka Poyen es una es-
cuela especial que lleva 18 afios
en Valdivia y atiende a estu-
diantes de 0 a 26 afios con dis-
capacidad, pero la mayor po-
blacion (85%) son nifios y jove-
nes con Sindrome de Down.
Contamos con distintos niveles
de ensefianza que son parvu-

“Vemos la atencion
como un todo...”

@ Ladoctora Ximena Barraza
destaco que “en el Policlinico
de Genética del Hospital Base
Valdivia hemos tomado la
responsabilidad de tener un
control que sea mas general
del paciente, tratando de dar-
le una vision mds holistica y
no concentrandose en los
problemas particulares que
tengan, sino que tratando de
verlo como un todo. También
tratando de abarcar toda la
parte social, estos nifos tie-
nen derechos atravésde la
atencion asistencial por
ejemplo. Nosotros estimula-
mos a los padres a que hagan
los tramites y tambiénen el
apoyo escolar, orientacion
para integrar a los nifios”.

los, atencién temprana, educa-
cion basica y niveles laborales”.
Con respecto a sus objeti-
vos, preciso que “de acuerdoa
nuestro proyecto educativo,
nuestro objetivo es potenciar
las habilidades de nuestros es-
tudiantes, para asi favorecer la
transicion a la vida adulta acti-
va. Esto significa que entrega-
mos una ensefanzaaprendiza-
je de manera integral, trabaja-
mos las dreas pedagogicas, el
lenguaje, la motricidad y tam-
bién en habilidades parala vida
come autonomia, independen-
cia, inclusion laboral e inclu-
sion social. Nos interesa que
nuestros estudiantes puedan
potenciar el lado académico,
pero asi también las habilida-
des blandas, que puedan tener
un cireulo social con el cual
compartir. Nosélo tener como
apoyo la casa y el colegio”.
2Como desceribiria la expe-
riencia de trabajar con nifios
con Sindrome de Down? Da-
niela Fuentes sostuvo que “es
un trabajo de mucha satisfac-
cion, porque uno puede ver
aprendizajes, quizas no a cor-
to plazo, pero cuando estd
unificada la familia y el cole-
gio, se ven realmente grandes
avances. Como parte de nues-
tro proyecto educativo tene-
mos la inclusion laboral y hoy
tenemos una estudiante de 24
anos que esta trabajando, que
estd contratada, que tiene
sueldo, que administra su di-
nero. Pero, eso se logra gracias
al apoyo constante de la fami-
lia, junto a las estrategias que
NOSOtros entregamos”™. ©3

Seminario abordara
derechos de personas
con discapacidad

EN PAILLACO. Actividad se realizard hoy
en el auditorio Santiago Santana.

a Oficina Comunal de Dis-
Lcapacidad de la Munici-
palidad de Paillaco reali-
zard el primer Seminario de
Promocién de Derechos a Per-
sonas con Discapacidad. La ac-
tividad estd programada para
hoy jueves 21 de marzo, desde
las 9 horas, en el auditorio San-
tiago Santana.

La iniciativa es parte de la
ejecucion de Fondo Nacional
de Proyectos Inclusivos (Fona-
pi), lo que permitird contar
con expositores de nivel local
y regional, quienes profundi-
aticas de discapa-

Zaran en tems
cidad e inclusion.

La encargada de la Oficina
Comunal de Discapacidad, Gis-
sela Sepiilveda, dio a conocer
que la invitacion es abierta a
toda la comunidad.

“Es importante que partici-
pen personas con discapaci-
dad, como también quienes no
las tienen, para que se infor-
men y despejen dudas con res-

21

de marzo se realizaré el
seminario de promocion de
derechos a personas con
discapacidad.

9

horas comienzan las expo-
siciones, que se realizaran
en el auditorio Santiago
Santana de Paillaco.
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Es importante que se
informen y despejen
dudas conrespectoa
las normativas que ri-
genalas personas
condiscapacidad en
nuestro pais”.

GisselaSepalveda
Oficina Discapacidad Paillaco

pecto a las normativas que ri-
genalas personas con discapa-
cidad en nuestro pais”, expli-
c0.

Entre las temdticas a abor-
dar en el seminario se encuen-
tran: “Promocion de derechos
a personas con discapacidad™;
“Ajustes razonables a personas
con discapacidad. Articulo 24
Ley 20.422"; “Inclusion labo-
ral a personas con discapaci-
dad”™: y “Accesibilidad univer-
sal enla comuna. Un recorrido
por lacomuna de Paillaco”.

Quienes estén interesados
en participar, deben inscribir-
sea través de un formulario,
porque los cupos son limita-
dos.

Desde la municipalidad
precisaron que se entregara
certificado de participacion a
los asistentes, Para dudas o
consultas, pueden escribir al
correo paillacoedli@gmail.com
0 al WhatsApp +56 9 6238
7900. =3
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