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SINDROME 22Q. ENTREVISTA A M@ CARMEN CHAVES

Faltan protocolos

sanitarios

M2 Carmen Chaves nos cuenta el dia a dia de su sobrino Alejandro, un niino de 10
anos afectado por el Sindrome 22Q, una anomalia genética que afecta a una peque-
na porcion del cromosoma 22, y nos explica cuales son las principales reivindica-
ciones de las familias afectadas, que pasan porque se establezca un protocolo de
actuacion medico para atender a estos nifios y por una mayor difusion de la enfer-
medad para que profesionales sanitarios y educativos conozcan este sindrome.

Alejandro, afectado por el
Sindrome 22Q.

¢A que edad fue diagnos-
ticado tu sobrino?
Con un mes. En su caso fue
muy rapido porque a mi
hermana, en una ecografia,
le detectaron que traia un
problema cardiaco
(Tetralogia de Fallot) y que
uno de sus rinones no fun-
cionaba bien.

Asi, nada mas nacer, le
hicieron una prueba genéti-
ca.

éA que capacidades le ha
afectado el sindrome?
Este sindrome puede causar
hasta 180 patologias dife-
rentes.

En su caso esta operado
de corazon, tiene un rinon
menos, retraso madurativo,
retraso en el lenguaje y difi-
cultades de aprendizaje.Sin
embargo, los sintomas de la
enfermedad no se perciben,
por lo que estamos ante un
sindrome invisible ya que el
aspecto de los afectados no
sufre cambios.

éQue tipo de tratamiento
preventivo/rehabilitador
tiene?

Tiene que realizar visitas a
los especialistas: endocrino
(para controlar posible hipo-
calcemia), cardiologo, maxi-
lofacial, neurodlogo, psicolo-
go, nefrologo e infecciosos.
Asimismo, también tiene
que realizar terapias rehabi-
litadoras.

Ademas, va a natacion
para vigilar su espalda dos
veces en semana y tiene
una profesora de refuerzo
para solventar sus dificulta-
des en el cole.

¢Como es su dia a dia con
la enfermedad?

En su caso, de momento
con vigilancia medica vy visi-
tas a sus diferentes especia-
listas.

A nivel escolar, el dia a
dia es muy complicado por-
que |e cuesta mucho vy
muchas tardes las tiene que
pasar haciendo deberes y
tareas que en el cole no le
ha dado tiempo a terminar;
aungue mi hermana intenta
organizar la tarde de logo-
pedia y profesora para que
también pueda jugar, que
es lo que mas le gusta,
como nino que es.

¢Como cambio la vida de
la familia el diagnostico?
Ha cambiado mucho. Mi
hermana dejo su trabajo, ya
que, al principio, tenia que
ir continuamente al médico.

Ahora, las tardes las
dedica por completo a lle-
varlo a terapia y a los debe-
res del cole.

Sé que, a veces, resulta
agotador para el nino vy los
padres, pero toda la familia
estamos muy unidos porque
el es muy especial; se hace

querer porque es muy cari-

noso y se gana a los adul-
tos.

éCon qué herramientas
/apoyo institucional con-
tais para garantizar su
calidad de vida?

En su caso, por la cardiopa-
tia le han dado la discapaci-
dad Y la Ley de
Dependencia. Pero este sin-
drome no reconoce a estos
enfermos grado de discapa-
cidad en todos los casos.

Colaboras en una asocia-
cion, {en cual?

Si, todos colaboramos,
desde los abuelos hasta sus
primos, en la Asociacion
Sindrome 22Q de Andalucia
(www.22gandalucia.es).

é¢Que actividades reali-
zais en la asociacion para
visibilizar el sindrome
22Q? ¢éQue objetivos
teneis?

La asociacion trabaja a nivel
de toda Andalucia y la han
creado familiares y padres
de ninos afectados.

Realizan un encuentro
anual donde intentan reunir
a padres y profesionales
que conozcan el sindrome
para intercambiar informa-
cion.

También intentan organi-
zar, con los pocos medios de
los que disponen, eventos
musicales, campamentos
de inclusion, exposiciones,
conciertos o actividades
deportivas para dar visibili-
dad a la enfermedad, vya
que se sabe que uno de

cada 2.500 nacidos lo hacen
con este sindrome, pero hay
muchos sin diagnosticar.

El objetivo principal es
que los profesionales medi-
cos y educadores conozcan
el Sindrome 22Q.

éCuales son vuestras rei-
vindicaciones A la
Administracion?

A nivel médico no existe en
Espana un protocolo de
actuacion para estos ninos,
por lo que en la mayoria de
los casos son los padres los
que dirigen las visitas a los
medicos.

Estos ninos tiene una
probabilidad mas alta que el
resto de la poblacion de
sufrir depresion, esquizofre-
nia, estrés, u otros proble-
mas de salud mental. Sin
embargo, no se les recono-
ce el grado de discapacidad
del 33% por tener el sindro-
me 22Q.

A nivel educativo, cuesta
mucho que reconozcan sus
dificultades. No se les
puede tratar ni como a dis-
|éxicos, ni como a afectados
de TDH, ni de dislalia, por lo
que a los profesores les
cuesta entender su compor-
tamiento.

En cuanto a las ayudas,
no recibimos ninguna para
poder contratar a un traba-
jador social o0 persona
ajena a la familia, por lo que
la mayoria de las actuacio-
nes que se realizan surgen
del esfuerzo de padres vy
algunos profesionales que
dedican su tiempo libre a
organizar actividades.



