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INTRODUCCION

El Sindrome de Down es la alteracion genética mas frecuente y la principal causa
diagnosticada de discapacidad intelectual de origen congénito. El cuadro fue descrito por
John Langdon Down en 1866, pero no fue hasta 1959 cuando Jérdme Lejeune junto a Marthe
Gautier en Francia y Patricia Jacobs en el Reino Unido, demostraron que era debido a la
trisomia del cromosoma 21 (Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down
(FIADOWN), 2015). No se conocen con exactitud las causas que provocan el exceso
cromosomico, aunque se relaciona estadisticamente con una edad materna superior a los 35
afios. Los avances actuales en el descifrado del genoma humano estan desvelando algunos
de los procesos bioquimicos subyacentes al retraso mental, pero en la actualidad no existe
ningun tratamiento farmacol6gico que haya demostrado mejorar las capacidades
intelectuales de estas personas. Las terapias de estimulacién precoz y el cambio en la
mentalidad de la sociedad, por el contrario, si estdn suponiendo un cambio cualitativo
positivo en sus expectativas vitales (Fundacion Belén, 2020).

La vida de las personas con Sindrome de Down ha cambiado de forma radical en las Gltimas
décadas. Se ha prolongado la esperanza de vida hasta casi los 60 afios y se han alcanzado
altos niveles de autonomia personal y desarrollo, lo que ha mejorado el bienestar y la calidad
de vida de las personas afectadas y sus familias con una atencion adecuada. Estos hechos que
disminuyen las desigualdades en salud generan a su vez grandes beneficios en toda la
comunidad. Sin duda los avances se han producido gracias al esfuerzo de muchos sectores
profesionales, pero también por el papel fundamental que desempefian los padres, pues
cualquier actividad terapéutica para que tenga un efecto duradero, debe acompafarse de la
participacion de las familias. Los problemas abarcan un amplio espectro, pero cada persona
con Sindrome de Down es diferente y necesita una atencion integral basada en la
consideracién de un ser humano con cualidades y potencialidades que hay que ayudar a
desarrollar y fortalecer adaptandose al ritmo de sus respuestas (Caldero, 2013).

Segun las Naciones Unidas (ONU) la incidencia estimada del Sindrome de Down a nivel
mundial se situa entre 1 de cada 1.000 y 1 de cada 1.100 recién nacidos (Naciones Unidas
(ONU), 2020). En Colombia de acuerdo con el censo del 2005 establecié en una tasa de mil
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nacimientos, el 1,72% de nifios nacié con Sindrome de Down (BARRIOS, 2016). Con el fin
de dar respuesta a esta poblacién en nuestro pais, en conjunto con un proyecto de la
Universidad CES, se crea una iniciativa para ayudar en la calidad y el avance progresivo del
tratamiento a partir de una atencion integral a los nifios con Sindrome de Down.

Teniendo en cuenta lo anterior el objetivo de este informe es el de identificar, documentar y
difundir las lecciones aprendidas durante el desarrollo de un prototipo de una plataforma
tecnoldgica para la gestion de la atencion integral recibida en los nifios con Sindrome de
Down, a través de la metodologia de “caso de estudio” propuesta por el Banco
Interamericano de Desarrollo (Banco Interamericano de Desarrollo (BID), 2011). Los
resultados obtenidos durante el desarrollo de la iniciativa aportaron que es una propuesta
viable segun la validacion y la fase en que se encuentra el proyecto.

PREGUNTA DE REFLEXION

¢Es posible mejorar la gestion de la atencion integral recibida en los nifios con Sindrome de
Down y sus familias a través del uso de plataformas tecnolégicas basadas en tecnologia de
informacién y comunicacion?

NARRACION DEL CASO

Antecedentes

El sindrome de Down es un trastorno genético que se origina cuando la division celular
anormal produce una copia adicional total o parcial del cromosoma 21. Este material genético
adicional en las células produce cambios en el desarrollo y en las caracteristicas fisicas de la
persona (Mayo Clinic, 2019). La gravedad varia de un individuo a otro y puede provocar
diferentes problemas de salud, tales como: cardiopatias, problemas intestinales, respiratorios,
auditivos, visuales, incapacidad intelectual, entre otros. Debido a su condicion requieren una
atencion integral para fortalecer el desarrollo de sus habilidades tanto fisicas como mentales,
con la ayuda de los avances médicos a nivel preventivo y clinico permiten una mayor calidad
de vida y una mejor atencion temprana que minimizan estos efectos (Down, 2013).

Segun el Dane, Colombia cuenta con 3°065.361 personas en condicion de discapacidad, de
una poblacion total enumerada (hasta el 2 de noviembre 2019), tasada en 42°786.766, es
decir, son el 7,1 por ciento de los colombianos (Tiempo, 2019). Lo cual deja en evidencia
que no hay una cifra exacta de la poblacion total con Sindrome de Down en Colombia de



fuentes oficiales, y a eso se suma que no se cuenta con un centro especializado de atencion
integral para los mismos (Ministerio de la Proteccion Social).

Como respuesta a dar apoyo a esta poblacion naci el centro integral para la atencion de nifios
con Sindrome de Down, el cual se encuentra ubicado en la Institucion Prestadora de Servicios
de Salud, IPS CES en el municipio de Sabaneta, Antioquia (Univerdad CES, 2020). Este
cuenta con un grupo interdisciplinario de profesionales para brindarle atencion integral a los
usuarios con este sindrome, en donde muchas de las consultas pueden ocurrir en un mismo
dia o semana con las diferentes especialidades (Pediatria, odontopediatria, Psicologia, etc.).
Tanto la familia como el usuario podrian no tener presente por mucho tiempo cada una de
las indicaciones impartidas por ellos, lo que dificultaria el éxito en el avance del tratamiento.
Por lo tal se hace necesario disponer de una herramienta tecnoldgica que logre gestionar las
indicaciones en conjunto del personal tratante y llevar un registro de cada uno de los
consultantes.

Actualmente se propone una plataforma tecnoldgica que permita al usuario y su familia
gestionar y poner en practica las recomendaciones impartidas en la atencion interdisciplinaria
con el fin de tener disponibilidad permanente de la informacion de cada usuario y mejorar el
servicio prestado.

Propdsito

Identificar, documentar y difundir las lecciones aprendidas durante el desarrollo de una
iniciativa de innovacion de la plataforma tecnoldgica para la gestion de la atencion integral
de los nifios con Sindrome de Down y su familia.

Unidad de andlisis

Para el caso que se estd documentando se definié que la unidad de andlisis de acuerdo con el
proposito y pregunta de reflexién es: una plataforma tecnoldgica que permita a los usuarios
y su familia gestionar y poner en practica las recomendaciones impartidas en la atencion
interdisciplinaria.

Meétodos e instrumentos de recoleccion de informacion

Para dar respuesta a la pregunta de reflexion se utilizaron los siguientes métodos para
recolectar la informacion:



En el proceso de creacion, desarrollo y validacion del prototipo de la plataforma tecnolégica
para la gestion del usuario de las recomendaciones impartidas por el profesional se determiné
la realizacion de las siguientes actividades:

1.

Se efectud un estado del arte sobre las diferentes guias de atencion en Sindrome de
Down, con el fin de evaluar los diferentes roles de cada uno de los profesionales que
intervienen en la atencion de las personas con esta alteracion genética, para
determinar como seria la estructura del prototipo. A continuacion, se especifica cada
uno de los pasos:

e Se realizo una busqueda en la base de datos Pubmed con la ecuacion: “Down
Syndrome” y se descargo el resultado.

e Se llevo a cabo a través de VOSviewer una red de conceptos con los resultados
de todos los documentos de la primera blUsqueda para investigar palabras
asociadas, que nos indicara un resultado mas especifico.

e Se efectud una segunda busqueda en la base de datos Pubmed: “Down Syndrome
AND attention model” y se descarg6 el resultado con el fin de buscar palabras
concretas asociadas al tema.

e Luego a través de VOSviewer se ejecutd una red de conceptos con los resultados
de todos los documentos de la segunda busqueda para investigar palabras
asociadas, que nos indicara un mejor resultado.

e Posteriormente se hizo una tercera y ultima ecuacion de basqueda con palabras
claves acerca del tema a través de la base de datos Scopus: “Down Syndrome*

and clinical practice guides OR attention model OR attention management
plataform in care OR medical care OR care model”.

Posteriormente se llevo a cabo una entrevista no estructurada con el equipo de trabajo
encabezado por la lider y el director del proyecto sobre el tema, el cual quedo
registrado por audio y donde se indago sobre:

e Planteamiento formal del problema?

e ;Alcance del proyecto?

e (Grupo interdisciplinario inicialmente para la atencion integral?



e ;Como las tecnologias de informacién y comunicacion ayudaria a obtener
resultados positivos?

3. Se llevaron a cabo reuniones periodicas con el equipo de trabajo lider y director del
proyecto para evaluar los avances del prototipo y las funciones de este. El registro de
algunas de estas reuniones quedo en registrado por medio de audio.

4. Se valido con un usuario si el prototipo creado le facilitaba la gestion de la atencién
integral recibida en el centro y el equipo de trabajo también participd de esta
actividad.

Meétodos para analizar e interpretar la informacion

Con la informacion recolectada para el desarrollo de la plataforma tecnolégica se logré los
siguientes resultados:

1. A continuacion, los resultados del estado del arte sobre las diferentes guias de
atencion en Sindrome de Down, con el fin de evaluar los diferentes roles de cada uno
de los profesionales que intervienen en la atencion de las personas con esta alteracion
genética, para determinar como seria la estructura del prototipo:

Algunas guias consultadas no especifican claramente los diferentes profesionales
que intervienen en la atencién, pero se deducen con las diferentes comorbilidades
frecuentes de las personas con Sindrome de Down.

Teniendo en cuenta varias guias de précticas clinicas se identifico el grupo
interdisciplinario fundamental en la atencién del Sindrome de Down: Fisioterapia,
Pediatria, Cardiologia, Odontologia, Fonoaudiologia, Psicopedagogia,
Endocrinologia, Nutricion, Enfermeria, Oftalmologia, Otorrinolaringologia.

Para consolidar la iniciativa o idea en cuanto a la estructura de la plataforma con
cada una de las profesiones, se identifico el papel que desempefiaria cada
especialidad en la atencion integral del Sindrome de Down. A continuacion, se
relaciona:

o Fisioterapia: Ayuda a restringir movimientos compensatorios que puedan
desarrollar debido a alteraciones de hipotonia, fuerza y la cortedad de sus
extremidades, etc.



o Pediatria: Valoraciones o exploraciones fisicas periodicas con el fin de
encontrar alteraciones y realizar seguimientos.

o Fonoaudiologia: Mejorar los procesos de la comunicacion o aprendizaje del
lenguaje.

o Psicopedagogia: Optimizar los procesos didacticos y metodoldgicos para
solventar problemas de aprendizaje.

o Nutricion: Dar pautas y consejos de alimentacion equilibrada y ejercicio
fisico habitual por la prevalencia de sobrepeso y obesidad.

o Cardiologia: Controles periodicos segin la necesidad, debido a que la
frecuencia de cardiopatias congénitas en la poblacion con Sindrome de Down
es del 50% y la mitad no presentan sintomas.

o Oftalmologia: Se debe realizar una exploracion oftalmoldgica al nacer y
periédicamente durante la vida de la persona, debido a trastornos como:
estrabismo, miopia, alteraciones de la retina, cataratas congénitas, nistagmos,
la blefaritis, entre otros.

o Otorrinolaringologia: Por problemas de hipoacusia sobre todo de
conduccion, laringitis, aftas y diferentes alteraciones anatomicas en el area, es
necesario la realizacion de controles de por vida por el especialista.

o Endocrinologia: Controles periédicos segun la necesidad por alteraciones de
la tiroideas durante toda la vida.

o Odontologia: Controles de por vida por diferentes alteraciones: retraso de la
denticion, alteraciones en la forma, disposicion, numero de las piezas
dentales, afecciones periodontales, etc.

o Enfermeria: Apoyo en las actividades de promocién y prevencion al usuario
y familia.

2. En entrevistas con el lider y director del proyecto; estos refieren que actualmente en
el pais no se cuenta con un centro especializado para esta poblacion y que por parte
de los organismos oficiales no se cuenta con una cifra exacta de los mismos.
Inicialmente la poblacién objeto serian los nifios, por lo que el grupo interdisciplinario
seria el siguiente: Pediatria, Psicologia, Odontopediatria, Fonoaudiologia, Nutricion
y Fisioterapia.

3. Enreuniones periddicas con el equipo de trabajo se obtuvieron los siguientes logros:



o El papel que desempefiaria las tecnologias de informacion y comunicacion en
el proyecto seria después de la atencidn, es decir, a través de una plataforma
que gestione cada una de las recomendaciones impartidas por el grupo
interdisciplinario de profesionales y a la vez que permita al usuario y su
familia llevar a cabo las mismas.

e Se inicio el proceso de creacion y desarrollo del prototipo. Este se validd con
el equipo de trabajo y un usuario. Los cuales manifestaron que era una
herramienta sencilla, dindmica y muy util para el éxito del tratamiento ya que
se lograba visualizar cada una de las recomendaciones que los especialistas
comunicaban en la consulta, otras funciones como la de referir un paciente,
agendar cita y consideraban de suma importancia su pronta implementacion.
Resaltan que esta plataforma podria permitir la realizacién de una trazabilidad
a las recomendaciones impartidas y el avance del paciente a través de una base
de datos sélida y con idoneidad del dato para evaluar la eficiencia del
tratamiento y calidad de la atencion.

Lecciones y recomendaciones

Esta iniciativa se logro construir teniendo en cuenta las necesidades concretas del mercado y
de los usuarios potenciales, la cual se logré materializar hasta el prototipo segun la fase en la
que se encuentra la iniciativa de innovacion. Sin embargo, el tiempo estipulado fue limitado.
Por lo que se recomienda contar con un tiempo adecuado para el desarrollo propicio de cada
una de las fases.

En la realizacion del proyecto se utilizd una metodologia propia con el cual se logré obtener
el resultado en corto tiempo, No obstante, se recomienda tener como punto de partida o
complementar con metodologias basadas en la evidencia cientifica, con el fin de estructurar,
planear y controlar el proceso de desarrollo.

La validacion del prototipo con el usuario permitio establecer que la plataforma es viable
para facilitar la gestion de la atencion recibida de los diferentes profesionales y permitir
disponer en todo momento de estas. Aungue hasta el momento una limitante es el nimero
reducido de usuarios con que se validd la solucién por los acuerdos de confidencialidad del
proyecto, se espera seguir obteniendo informacion de la experiencia de usuario mas adelante.

Llevar una idea a su materializacion requiere de un desarrollo continuo, disciplina, trabajo
arduo, compromiso, pero nunca un trabajo netamente individual. Es importante contar con



un equipo de trabajo que permita con sus experiencias, apreciaciones objetivas, consejos y
todo tipo de recomendaciones darle un avance significativo y pleno que direccione a la
consolidacion del proyecto.
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