Un Futuro
Prometedor Juntos

Una guia para padres primerizos y futuros padres




La Sociedad Nacional de Sindrome de Down
imagina un mundo en que todas las personas
con sindrome de Down tienen la oportunidad de
mejorar su calidad de vida, realizar sus
aspiraciones y convertirse en miembros valiosos
de las comunidades que los acogen. Nos
comprometemos a ser el defensor nacional de
la valoracion, aceptacion e inclusion de las
personas con sindrome de Down.



Estimado amigos:

Si recientemente han dado a luz o estan esperando un bebé con
sindrome de Down, es probable que en este momento tengan muchas
preguntas e inquietudes. Se podrian estar preguntando, como lo hice
yo cuando fui madre por primera vez:

e ¢;De qué manera el sindrome de Down afectara el desarrollo
de mi bebé?

¢ ¢Qué significa el diagnéstico para mi como padre?
¢ ;De qué manera este recién llegado afectara al resto de mi familia?

e ;Cudl es el mejor camino a seguir para ayudar a mi bebé a alcanzar
su maximo potencial?

¢ ;Cémo sera cuando sea nino, adolescente y adulto?

Mi hija Carson naci6 en 1978. Recuerdo que como madre primeriza, lo
que mas deseaba era tener la tranquilidad de que mi bebé y mi familia
estarian bien, pero habia muy poca informacion correcta disponible

en éso momento. Como resultado directo de mi experiencia, fundé la
Sociedad Nacional de Sindrome de Down (NDSS por su sigla en inglés)
para brindar asistencia a otras familias de personas con sindrome de
Down. Una de nuestras primeras publicaciones fue un folleto especial
para padres primerizos. Estaba lleno de fotos de nifos con sindrome de
Down e incluia citas textuales de los padres acerca de sus experiencias
y esperanzas para el futuro.

Después de todos estos anos, seguimos brindando informacion
actualizada sobre el sindrome de Down y compartiendo el mensaje de
que el desarrollo de su bebé superara sus expectativas. Esta guia para
padres primerizos y futuros padres incluye informacién y consejos para
que usted y su bebé tengan el mejor comienzo posible. Aborda temas
relacionados con la atencion médica, la intervencion tempranay el
cuidado de usted y su familia. También incluye listas de recursos que
han sido de utilidad para otros padres. Esperamos que este paquete de
informacioén les brinde el tranquilicese que podrian estar buscando en
este momento.

Felicitaciones por el nacimiento reciente o inminente de su bebé, y
espero que el nuevo integrante de la familia les traiga la alegria, el
amor y la risa que Carson ha traido a nuestra familia. Recuerden

que no estan solos. Aunque habra desafios, emprenderan un viaje
emocionante, y la NDSS esta aqui para brindar informacion y apoyo a lo
largo del camino.

Pligbeth Jur—

Elizabeth Goodwin
Fundadora
Sociedad Nacional de Sindrome de Down
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Acerca del Sindrome de Down

El sindrome de Down es el trastorno cromosdmico que ocurre con mayor frecuencia. En los Estados Unidos, uno
de cada 691 bebés nace con sindrome de Down. El sindrome de Down afecta a las personas de todas las razas
y niveles econémicos. Hoy en dia, las personas con sindrome de Down participan plenamente en las actividades
educativas, profesionales, sociales y recreativas de nuestras comunidades. Cada ano mas adolescentes y adultos
con sindrome de Down se gradlan de la escuela secundaria, van a la universidad, encuentran empleo y viven de
forma independiente. Existen mas oportunidades que nunca antes para que las personas con sindrome de Down
puedan desarrollar sus habilidades, descubrir sus talentos y hacer realidad sus suenos.

Pero, ¢qué es exactamente el sindrome de Down y como se diagnostica? Esta seccidon brinda una descripcion general
sobre la genética del sindrome de Down y explica las diversas pruebas utilizadas para su deteccién y diagnéstico.
Ademas, habla sobre como el sindrome de Down puede afectar el desarrollo de su bebé.

¢Qué es el sindrome de Down?

El cuerpo humano esta formado por células. Todas las células contienen un centro, llamado ndcleo, en el que se almacenan
los genes. Los genes contienen los codigos responsables de todas las caracteristicas que heredamos y se agrupan a lo
largo de estructuras con aspecto de barras llamadas cromosomas. El nicleo de cada célula normalmente contiene 23
pares de cromosomas (la mitad se hereda de la madre y la otra mitad del padre). El sindrome de Down se produce cuando
algunas o todas las células de una persona tienen una copia total o parcial adicional del cromosoma 21.

La forma mas comun de sindrome de Down se conoce como trisomia 21. Las personas con trisomia 21 tienen 47
cromosomas en cada una de sus células en lugar 46, el nimero habitual. Esta condicién es el resultado de un
error en la division celular llamado no disyuncion. Antes de la concepcion o en el momento que ocurre, un par de
cromosomas 21, ya sea en el espermatozoide o en el évulo, no se llega a separar y asi transmiten ambas copias del
cromosoma 21 en lugar de una sola. A medida que se desarrolla el embrién, el cromosoma extra se replica en cada
célula del cuerpo. Este error en la division celular es responsable del 95% de todos los casos de sindrome de Down.

Los otros dos tipos de sindrome de Down se llaman mosaicismo y translocacion. El mosaicismo (o sindrome de
Down mosaico se diagnostica cuando hay una mezcla de dos tipos de células, algunas que contienen lo usual de
46 cromosomas y otras que contienen 47. Aquellas células con 47 cromosomas contienen un adicional cromosoma
21. El mosaicismo es la forma menos comun del sindrome de Down y representa solo alrededor del 1% de todos
los casos. La translocacion, que representa alrededor del 4% de los casos de sindrome de Down, el nimero total
de cromosomas en las células sigue siendo 46; sin embargo, una copia total o parcial adicional del cromosoma 21
se une a otro cromosoma, por lo general, el cromosoma 14. La presencia de un cromosoma 21 completo o parcial
adicional hace que se presenten las caracteristicas del sindrome de Down.

Se desconoce aun la causa del cromosoma adicional, en forma total o parcial. La edad de la madre es el tnico factor
que ha sido relacionado con una mayor probabilidad de tener un bebé con sindrome de Down como resultado de
la no disyuncién o mosaicismo. Sin embargo, debido a que las mujeres mas jovenes tienen tasas de fertilidad mas
altas, el 80% de los bebés con sindrome de Down nacen de mujeres menores de 35 anos. Cuando una mujer ha dado
a luz a un bebé con sindrome de Down, la probabilidad de tener un segundo hijo con sindrome de Down es de 1 en
100, aunque la edad también podria ser un factor.

La edad de la madre, sin embargo, no esta vinculada a la posibilidad de tener un bebé con translocacion. La mayoria
de los casos de translocacion son eventos fortuitos, al igual que los casos de trisomia 21 y mosaicismo. Alrededor
de un tercio de los casos de translocacion (1% de todos los casos de sindrome de Down) tienen un componente
hereditario - uno de los padres no afectados es portador de un cromosoma translocado. Por este motivo, la posibilidad
de que se produzca una translocacion en un segundo embarazo es mayor que la posibilidad de una no disyuncién. El
asesoramiento genético puede determinar si uno de los padres es portador del cromosoma translocado.
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¢ Qué tipos de pruebas prenatales estan disponibles
para la deteccion del sindrome de Down?

Hay dos tipos de pruebas para el sindrome de Down que se pueden realizar antes de que nazca su bebé: pruebas de
deteccion y pruebas de diagnéstico. Las pruebas de deteccion prenatales estiman la posibilidad de que el feto tenga
sindrome de Down. Estas pruebas no pueden decirle con certeza si su feto tiene sindrome de Down, solo proporcionan
una probabilidad. Las pruebas diagnésticas, por otra parte, pueden proporcionar un diagnéstico definitivo con casi el
100 por ciento de precision.

En la actualidad, hay una amplia variedad de pruebas de deteccion prenatales disponibles para las mujeres
embarazadas. La mayoria de estas pruebas de deteccion se realizan mediante un analisis de sangre y un ultrasonido
(ecografia). Los examenes de sangre (o pruebas de deteccion en suero) miden las cantidades de diversas sustancias
en la sangre de la madre, incluyendo la alfafetoproteina, inhibina A, proteina plasmatica A, estriol, y gonadotropina
coridnica humana. Junto con la edad de la madre, se utilizan para calcular la probabilidad de tener un hijo con sindrome
de Down. Por lo general, se ofrecen en el primer y segundo trimestre y las pruebas de deteccion en suero materno
sblo pueden predecir el 80 por ciento de los casos de fetos con sindrome de Down. Es importante tener en cuenta que
ninguna de estas pruebas de deteccion prenatales puede ofrecer un diagndstico definitivo de sindrome de Down. En su
lugar, los resultados que las madres pueden esperar son: “Usted tiene una probabilidad de 1 en 240 de tener un hijo
con sindrome de Down” o “Usted tiene una probabilidad de 1 en 872 de tener un hijo con sindrome de Down.”

Estos exdmenes de sangre se realizan a menudo conjuntamente con una ecografia detallada (ultrasonido) para
comprobar si hay caracteristicas fisicas que se asocian con el sindrome de Down en el veto. Recientemente, los
investigadores han desarrollado una combinacién de suero/ecografia/edad de la madre que puede ofrecer un indice
de exactitud mas elevado en una etapa mas temprana del embarazo. Sin embargo, alin con el ultrasonido la prueba de
deteccion no dara un diagnéstico definitivo de sindrome de Down.

En los Ultimos anos, las pruebas de deteccion prenatales no invasivos han sido puestos a disposicion. Estas pruebas
se llevan a cabo sacandole sangre a la futura madre tan pronto como a las 10 semanas de gestacion y se basan en la
deteccion de ADN libre de células que circula entre el feto y la madre. Estos examenes de sangre pueden detectar hasta
el 98.6% de los fetos con trisomia 21. Un resultado “positivo” en la prueba significa que existe una probabilidad de 98.6%
de que el feto tenga trisomia 21; un resultado “negativo” en la prueba significa que existe una probabilidad de 99.8% de
que el feto no tenga trisomia 21. Los resultados de la prueba estan disponibles en 8 a 10 dias, y aproximadamente el
0.8% de los pacientes no reciben el resultado debido a las normas técnicas. Mientras que los ensayos clinicos iniciales
fueron llevados a cabo s6lo en casos con trisomia 21, una de las formas de sindrome de Down, un resultado “positivo”
no puede distinguir entre casos de trisomia 21, sindrome de Down por translocacion y el alto porcentaje de sindrome de
Down mosaico. Dicho de otra manera, un resultado “positivo” captara todas las formas de sindrome de Down, excepto
el sindrome de Down mosaico que tenga un porcentaje de células afectadas de 33% o menos. Se les aconseja a todas
las madres que reciban un resultado “positivo” en esta prueba que confirmen el diagnéstico a través de uno de los
procedimientos de diagnéstico que se describen a continuacion.

En la actualidad, se ofrecen pruebas de deteccion prenatales de rutina a mujeres de todas las edades. Si la deteccion
prenatal determina que la probabilidad de tener un hijo con sindrome de Down es alta, los médicos suelen aconsejar
gue la madre se someta a pruebas de diagnéstico.

Los procedimientos de diagnéstico disponibles para el diagnostico prenatal del sindrome de Down son la muestra de
vellosidades coriénicas (CVS) y la amniocentesis. Estos procedimientos, que tienen hasta el 1% de riesgo de causar
un aborto espontaneo, son casi 100% precisos en el diagnéstico del sindrome de Down. La amniocentesis se realiza
usualmente en el segundo trimestre, entre las semanas 15 y 22 de gestacién y la CVS se realiza en el primer trimestre,
entre las semanas 9y 14. La amniocentesis y la CVS ademas pueden distinguir entre estos tipos genéticos de sindrome
de Down: trisomia 21, sindrome de Down por translocacion y sindrome de Down mosaico.
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¢Por qué debo hacerme una prueba prenatal?

Algunas madres optan por renunciar a todas las pruebas de diagndstico, porque saben que continuaran con su
embarazo sin importar los resultados, y no desean exponer su embarazo ni al minimo riesgo de un aborto espontaneo
que existe con la CVS y la amniocentesis. Otras madres comienzan con una deteccion prenatal y luego continian con
una prueba diagnéstica definitiva. Y otras Madres simplemente se saltan la deteccion prenatal y comienzan con una
prueba diagnostica definitiva. EI someterse o no a una prueba de deteccidon prenatal o prueba diagnéstica es una
decision personal y los futuros padres deben tomar la decision que sea la mejor para ellos.

Algunos motivos para elegir una prueba prenatal incluyen:

e Conocimiento anticipado: Algunos padres desean saber lo antes posible si su feto tiene sindrome de Down para
poder hacer preparativos (como informar a otros miembros de la familia e investigar mas sobre el sindrome de
Down) antes del nacimiento. Las familias que eligieron esta opcion han informado en estudios de investigacion que
el nacimiento de su hijo con sindrome de Down fue una celebracién igual que cualquier otro nacimiento porque
tuvieron tiempo para adaptarse al nuevo diagnéstico.

* Adopcion: Algunos padres desean recibir un diagnostico prenatal para poder hacer los arreglos para la adopcion
si su feto tiene sindrome de Down. Hay una larga lista de espera de familias en los Estados Unidos dispuestas a
adoptar un niflo con sindrome de Down. Para obtener mas informacion, visite a la red nacional de la adopcion de
ninos con sindrome de Down (National Down Syndrome Adoption Network) en www.ndsan.org.

e Interrupcion: Algunos padres desean tener un diagnostico prenatal para poder interrumpir su embarazo. Los
padres deben analizar esta opcion con su obstetra.

Una de las mejores maneras de comenzar a considerar estas opciones es hablar con familiares de personas con
sindrome de Down a través de una organizacion local de sindrome de Down. Ademas, hay muchos libros y articulos
escritos por familiares acerca de sus experiencias personales. El mensaje de las familias que se repite una y otra vez
es que el impacto positivo de tener un miembro con sindrome de Down supera por mucho a todas las dificultades o
desafios que puedan aparecer. Si tiene alguna pregunta acerca de estos procedimientos, no dude en consultarle a su
médico. Es importante que reciba informacion correcta y que entienda todas sus opciones.

¢ Como se diagnostica el sindrome de Down?

Dado que muchos futuros padres optan por no hacer los diagndsticos prenatales, la mayoria de los casos de
sindrome de Down son diagnosticados después de que nace el bebé. Los médicos suelen sospechar un caso
de sindrome de Down ante la presencia de ciertas caracteristicas fisicas. Algunos de los rasgos comunes a los
bebés con sindrome de Down incluyen:

* bajo tono muscular

e el perfil de la cara plano

* yna nariz pequena

* 0jos inclinados hacia arriba

* un solo pliegue profundo que cruce el centro de la palma de la mano
* |a excesiva capacidad de extender las articulaciones

* pequenos pliegues de piel en la esquina interna de los 0jos

* espacio excesivo entre el primero y el segundo dedo del pie

No todos los bebés con sindrome de Down tienen todas estas caracteristicas y muchos se pueden encontrar, hasta
cierto punto, en personas que no tienen la condicién. Por lo tanto, los médicos deben hacer una prueba especial
llamada cariotipo antes de hacer un diagnostico definitivo.

Para obtener un cariotipo, los médicos le sacan sangre al bebé para examinar las células. Después fotografien los
cromosomas y luego los agrupan por tamano, nimero y forma. Mediante el examen del cariotipo pueden determinar
con precision si su bebé tiene sindrome de Down.
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¢De qué manera el sindrome de Down afectara el desarrollo de mi bebé?

Un cromosoma adicional significa que existe un exceso de material genético en las células de su bebé. Si bien esto
afectara el desarrollo de su hijo, es importante comprender que no es un cianotipo que determina su potencial. El
sindrome de Down es una condicion que su hijo tiene - no lo define como persona. Como sucede con todas las personas,
las habilidades y los conocimientos que él o ella adquieran seran una combinacién Unica de habilidades innatas y
experiencias de vida.

Mayormente, su bebé serd igual que otros bebés. Cada bebé necesita ser alimentado, cargado y, sobre todo, amado.
Existen, sin embargo, ciertos problemas de salud y de desarrollo cominmente asociados con el sindrome de Down. Las
personas con sindrome de Down tienen mayor riesgo de tener ciertos problemas de salud. Los bebés, en particular, son
mas propensos a tener problemas cardiacos, pérdida de audicion e infecciones respiratorias. Sin embargo, los avances
en la medicina han logrado que la mayoria de estos problemas de salud sean tratables.

Todas las personas con sindrome de Down tienen retrasos en su desarrollo cognitivo y fisico, sin embargo, los retrasos
cognitivos son generalmente de leves a moderados y no son indicativos de todas las fortalezas y talentos que cada
individuo posee. El bajo tono muscular y otras caracteristicas fisicas asociadas con el sindrome de Down pueden
afectar cuando su bebé podra sentarse, caminar y hablar. Sin embargo, tenga la seguridad de que su hijo aprendera a
llevar a cabo estas actividades y muchas mas sélo posiblemente un poco mas tarde que sus companeros sin sindrome
de Down.

Una buena atencion médica e intervencion temprana pueden brindar una base sélida para el 6ptimo desarrollo de su
hijo. Las siguientes dos secciones, “Un comienzo saludable” y “La intervencion temprana,” le ayudaran a empezar a
aprender todo lo que puede hacer para que su bebé tenga el mejor comienzo posible.
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Recursos adicionales







Un comienzo saludable

Una de las principales preguntas en la mente de muchos padres es: “;Mi bebé sera saludable?” Muchos bebés con
sindrome de Down nacen sin ninglina problema de salud. Sin embargo, es cierto que los recién nacidos con sindrome
de Down tienen mayor riesgo de ciertas complicaciones. Si bien es posible que su bebé no tenga ninguna de estas
complicaciones, es importante saber sobre las mismas para que pueda detectarlas a tiempo si es que ocurren.
Esta seccidon presenta las posibles complicaciones y las herramientas Utiles para vigilar la salud y los patrones de
crecimiento de su hijo. Ademas, brinda informacién sobre como seleccionar un pediatra, preguntas en qué pensar a
la hora de tomar decisiones sobre posibles tratamientos y las opciones de alimentacion.

¢Qué problemas de salud estan asociados con el sindrome de Down?

Los recién nacidos con sindrome de Down tienen un mayor riesgo de defectos congénitos del corazon, pérdida
de la audiciény la visidon, problemas respiratorios, vias digestivas obstruidas, leucemia infantil y otros problemas
de salud. También tienen mayor susceptibilidad a las infecciones. Los médicos hacen pruebas de rutina para
detectar estos problemas, porque algunos, como los defectos cardiacos, pueden estar presentes incluso sin la
presencia de sintomas evidentes. Aunque la lista de posibles problemas de salud puede ser alarmante, tenga
en cuenta que su bebé no necesariamente los tendra todos y posiblemente no tenga ninguno de esos. Si su hijo
tiene una o mas de estas complicaciones, recuerde que los avances en la medicina han logrado que la mayoria
de los trastornos sean tratables. Por ejemplo, la mayoria de las enfermedades del corazon se pueden corregir
con cirugia.

Puede asegurar el desarrollo 6ptimo de su recién nacido a través un cuidado de la salud informado. Hay
disponible una cantidad inmensa de informacion por lo que es importante no dejarse abrumar. Aprenda a su
propio ritmo y trate de centrarse en las cosas que puede hacer en el presente para darle un buen comienzo a
su bebé. “Las pautas de atencion de la salud para personas con sindrome de Down” pueden ser de utilidad. Se
incluyen copias de estos documentos al final de este folleto.

¢Qué son las pautas de atencion de la salud para el sindrome de Down?

La American Academy of Pediatrics ha desarrollado informacion especializada sobre la salud para las familias con
nifos con el sindrome de Down la informacion que abarca el periodo prenatal hasta los 21 anos. Informacion sobre
la salud para las familias con ninos con el sindrome de Down proporciona informacion acerca de las preocupaciones
potenciales para la salud en cada etapa del desarrollo. Listas de verificacidon adaptada por La American Academy of
Pediatrics se puede encontrar al final de este folleto.

Estas pautas ayudan a definir los estandares de atencion de calidad para las personas con sindrome de Down.
Ademas de recomendaciones especificas sobre las pruebas de deteccion, incluyen informacién sobre los tipos de
problemas médicos que las personas con sindrome de Down tienen riesgo de sufrir y sugerencias para la intervencion
temprana, la dieta y el ejercicio y otros problemas a través de la vida.

Puede utilizar las pautas de atencion de la salud para asegurar que su bebé esté al dia en cuanto a las pruebas de
deteccién requeridas y recomendadas. Si bien es posible que su pediatra conozca las recomendaciones actuales,
se aconseja que se le brinde una copia para colocar en el expediente de su hijo. Ademas de encontrarlas al final de
este folleto, puede imprimir y descargarlas desde la seccidon “Atencion Médica” de la pagina de la NDSS en espaol
en www.ndss.org.

Debido a que usted es la persona que mas se preocupa por el desarrollo de su hijo, es importante que se
familiarice con las pautas y se comunique regularmente con su médico para asegurarse de que su bebé reciba
la mejor atencion posible.
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Informacion especializada
sobre salud

La pagina Web de la NDSS,
www.ndss.org, es un recurso
muy completo y actualizado
para las familias. Proporciona
informacion general sobre
inquietudes de la salud y el
desarrollo en personas con
sindrome de Down.

¢Qué debo buscar en un pediatra?

Para obtener una atencién médica 6ptima, se aconseja localizar a un
pediatra del desarrollo o un especialista en sindrome de Down, si hay
alguno disponible en su area. Puede ademas ponerse en contacto
con la NDSS para saber dénde se encuentra la clinica mas cercana
especializada en sindrome de Down. Sin embargo, tenga en cuenta que
no siempre es necesario encontrar un experto en el sindrome de Down.
Cuando se trata de un bebé con necesidades especiales de atencion
médica, lo mas importante es encontrar un médico que esté dispuesto
a aprender acerca del trastorno y a colaborar con usted para asegurar la
mejor atencién posible para su hijo.

Una de las mejores maneras de encontrar un pediatra es pedirles

recomendaciones a las familias de otros nifios con sindrome de Down en su area. Los grupos locales de apoyo para
padres pueden ser una buena fuente de referencias. Pongase en contacto con la NDSS para encontrar su grupo local de
apoyo para padres. Como padre, tiene el derecho de entrevistar a posibles médicos hasta encontrar el mas adecuado
para usted. Busque un médico con quien se sienta comodo y con quien pueda comunicarse libremente. Ademas, no se
sienta intimidado al hablar con los médicos. Un buen médico reconoce que los padres son los expertos cuando se trata
de sus hijos. El o ella respeta sus inquietudes y los considera como su socios.

Meédica.”

Clinicas de sindrome de Down

Las clinicas de sindrome de Down brindan atencion médica especializada y
otros servicios a personas con sindrome de Down y sus familias.

Para saber si hay una clinica de sindrome de Down cercana a su domicilio,
comuniquese con la NDSS al 800-221-4602 o a info@ndss.org.

También puede ver una lista de clinicas especializadas en sindrome de
Down en todo el pais ingresando a la pagina de la NDSS en espanol
en www.ndss.org/resources/NDSS-en-Espanol/, en la seccion “Atencion
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¢Qué me pueden decir sobre las terapias alternativas?

Como padre, sin duda quiere darle a su hijo todas las oportunidades para que logre sus aspiraciones y lleve una vida
plena. Es probable que encuentre mucha informacion sobre distintas terapias alternativas a medida que investigue
mas sobre el sindrome de Down. Los padres a menudo se entusiasman cuando se alega que ciertos tratamientos
pueden mejorar las funciones motoras y cognitivas u otras areas de desarrollo, y muchos invierten una gran cantidad
de esperanza y dinero en estos tratamientos. Si bien esto es comprensible, sepan que aunque ha habido muchas
terapias populares a lo largo de los afios ninguna ha sido cientificamente probada. De hecho, se ha demostrado que
algunas son ineficaces o hasta perjudiciales.

Al considerar cualquier terapia posible, aseglrese de hablar sobre eso con su pediatra. Solicite copias de estudios
actuales que respaldan los beneficios de la terapia y considere las siguientes preguntas:

e ;Se ha documentado la seguridad y eficacia de la terapia?
e .Es realista lo que alegan?

e ;Cuales son las credenciales y los antecedentes de la persona que promueve la terapia?
(Por ejemplo, itiene certificaciones de una organizacion profesional?)

e ;Esa persona tiene interés econémico en la venta de la terapia?
e .Es la terapia costosa o le exige demasiado tiempo a su familia?

e ;Cuales son los riesgos y efectos secundarios? ¢Exceden los posibles beneficios?

Puede ponerse en contacto con la NDSS para obtener mas informacion acerca de las terapias
alternativas y nuestra postura sobre tratamientos especificos.
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¢Deberia amamantar o darle el biberén a mi bebé con sindrome de Down?

Puede que usted sepa los enormes beneficios que la lactancia materna proporciona a los recién nacidos. La leche
materna contiene anticuerpos naturales que fortalecen el sistema inmunitario de los bebés. Esto es especialmente
importante para los bebés con sindrome de Down que tienen tasas mas altas de infecciones respiratorias y otras
infecciones. La leche materna también puede reducir los problemas intestinales, los cuales son mas comunes en los
bebés con sindrome de Down, y contiene un ingrediente que influye en el crecimiento y desarrollo cerebral.

Ademas, el proceso fisico del amamantamiento fortalece la mandibula y los misculos faciales del bebé lo cual ayuda
a sentar una buena base para el desarrollo del habla y del lenguaje y brinda contacto de piel a piel, una forma de
estimulacién sensorial que crea conexiones neurales que pueden facilitar el aprendizaje futuro.

Hay muchas buenas razones para amamantar pero hacerlo o no es una eleccion personal. Algunas madres amamantan
de forma exclusiva mientras que otras les dan el biberdn. Otras madres los alimentan de las dos formas. Hay muchos
factores que entran en juego en esta decision, incluyendo si usted siente que su cuerpo produce suficiente leche, si
su bebé tiene complicaciones de salud y si piensa volver al trabajo poco después del parto.

Si piensa amamantar, tenga en cuenta ciertos factores que podrian ser un desafio. Los bebés con sindrome de
Down tienen un bajo tono muscular lo que puede dificultar que su bebé se “prenda” al pecho al principio. Ya que los
bebés con sindrome de Down tienden a ser mas somnolientos que otros bebés, es probable que tenga que hacer un
esfuerzo adicional para mantenerlo alerta y despierto mientras lo alimenta. Ademas, si su bebé necesita cirugia, es
posible que necesite una sonda de alimentacion por un corto tiempo.

Pero no se preocupe. Hay muchas organizaciones y personas que pueden ayudarle a empezar y que dan consejos
para superar estos y otros problemas que puedan surgir. Estos especialistas pueden ayudarle a aprender como
bombear, almacenary transportar la leche materna o como seleccionar la leche de férmula adecuada para satisfacer
las necesidades de su bebé si decide darle el biberon.

Cuando se trata de la alimentacion, lo importante es tomar la decision mas adecuada para usted. La alimentacion
deberia brindar tiempo de calidad para crear un vinculo entre la madre y el nifio, por lo que ambos deberian estar
tan comodos y relajados como sea posible. Una reunion con el especialista en lactancia de su hospital es una buena
oportunidad para comenzar a conocer cual opcion de alimentacion puede ser la adecuada para usted.
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Recursos adicionales







La intervencion temprana

Los primeros anos de vida son criticos en el desarrollo de un nino. Todos los ninos pequenos atraviesan los cambios
en el desarrollo mas rapidos y significativos en esta etapa. Durante estos primeros anos ellos logran las habilidades
basicas fisicas, cognitivas, sociales, del lenguaje y de autonomia personal que sientan las bases para el progreso
futuro. Estas habilidades se adquieren a través de patrones de desarrollo predecibles. Los ninos con sindrome de
Down normalmente experimentan retrasos en ciertas areas del desarrollo, por lo que la intervencion temprana es
muy recomendable. Puede empezar en cualquier momento después del nacimiento, pero cuanto antes se empiece,
mejor. Esta seccion brinda informacion sobre los tipos de intervencion temprana disponibles y la forma de acceder a
los servicios.

¢Qué es la intervencion temprana?

La intervencion temprana es un programa sistematico de terapia, ejercicios y actividades disefado para
abordar todo tipo de retraso en el desarrollo que podrian experimentar los ninos con sindrome de Down
u otras discapacidades. Estos servicios son obligatorios seglin la ley federal llamada Individuals with
Disabilities Education Act (Ley de educacion para personas con discapacidades, IDEA). Esta ley requiere que
los estados brinden servicios de intervencion temprana a todos los nifos que cumplan con los requisitos
de elegibilidad con el objetivo de mejorar el desarrollo de bebés y nifios pequeinos y ayudar a las familias a
entender y satisfacer las necesidades de sus hijos. Los servicios de intervencion temprana mas comunes para
bebés con sindrome de Down son la fisioterapia, la terapia del habla y del lenguaje y la terapia ocupacional.

¢Cuando se debe comenzar la intervencion temprana?

La intervencion temprana se debe comenzar poco después del nacimiento y generalmente continlia hasta que
el nino tenga 3 anos de edad. Una enmienda realizada a IDEA en el 2004 ha permitido a los estados ofrecer
programas de intervencion temprana que pueden continuar hasta que el nifio ingresa, o es elegible para ingresar,
al jardin de infancia. Cuanto antes se inicie la intervencion temprana, mejor. Sin embargo, nunca es demasiado
tarde para empezar.

¢De qué manera puede la intervencion temprana beneficiar a mi bebé?

El desarrollo es un proceso continuo que comienza en la concepcion y continua paso a paso en una secuencia
ordenada. Existen hitos especificos en cada una de las cuatro areas de desarrollo (motricidad gruesa y fina,
habilidades de lenguaje, desarrollo social y habilidades de autonomia personal) que sirven como requisitos previos
para las siguientes etapas. Se espera que la mayoria de los ninos logren cada hito en un momento designado,
también conocido como una “edad clave”, que se puede calcular en términos de semanas, meses o anos. Debido
a los desafios especificos asociados con el sindrome de Down, es probable que su bebé tenga retrasos en algunas
areas del desarrollo. Aun asi, tenga la seguridad de que él o ella lograra cada uno de los mismos hitos que los
demas ninos, s6lo que a su propio ritmo. Al realizar el seguimiento del desarrollo de su hijo con sindrome de Down
es mejor centrarse en la secuencia en la que se logran estos hitos en lugar de la edad en la que se logran.
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¢Qué tipo de intervencion temprana aborda cada aspecto del desarrollo?

La fisioterapia se centra en el desarrollo motriz. Por ejemplo, durante los primeros 3 a 4 meses de vida se espera
que un bebé adquiera el control de la cabeza y la capacidad de incorporarse a una posicion sentado (con ayuda) sin
que la cabeza caiga hacia atras y con fuerza suficiente en la parte superior del torso para mantener una postura
erguida. La fisioterapia adecuada puede ayudar a que un bebé con sindrome de Down, quien puede tener bajo tono
muscular, logre este hito.

Antes del nacimiento y durante los primeros meses de “La intervencién temprana fue sin lugar a
vida, el desarrollo fisico sigue siendo la base subyacente

de todo el progreso futuro. Los bebés aprenden a través
de la interaccion con su medio ambiente. Para lograr este
aprendizaje, el bebé debe tener la capacidad de moverse
con libertad y determinacion. La capacidad de explorar lo
que nos rodea, alcanzar y agarrar juguetes, girar la cabeza
para seguir con la mirada un objeto en movimiento, darse vuelta, gatear en busca de un objetivo - todos estos
comportamientos dependen del desarrollo de la motricidad gruesa como también la fina. Estas actividades fisicas e
interactivas fomentan la comprension y el dominio del medio ambiente, estimulando el desarrollo cognitivo, social y
del lenguaje.

dudas util para su desarrollo y el mio. Nos
motivo a hacer todo lo posible para ayudarla
a lograr su potencial. Fue un periodo de
aprendizaje para ambas.”

Otro de los beneficios a largo plazo de la fisioterapia es que ayuda a prevenir los patrones de movimiento compensatorio
que las personas con sindrome de Down tienden a desarrollar. Estos patrones pueden generar problemas ortopédicos
y funcionales si no se corrigen.

La terapia del habla y del lenguaje es un componente critico de la intervencion temprana. Aunque es posible que los
bebés con sindrome de Down no digan sus primeras palabras hasta los 2 o 3 anos, existen muchas habilidades que
tienen que adquirir antes del habla y del lenguaje. Estas incluyen la capacidad de imitar y repetir sonidos; la habilidad
de esperar su turno (que se aprende a través de juegos como tapar y destaparse la cara); habilidades visuales (mirar
a las personas cuando hablan y a objetos); habilidades auditivas (escuchar musica y conversaciones durante largos
periodos); habilidades tactiles (aprender sobre el tacto, explorar objetos en la boca); habilidades motoras orales (usar
la lengua, mover los labios); y habilidades cognitivas (comprender la permanencia de los objetos y las relaciones
causa y efecto).

Un terapeuta del habla y del lenguaje puede ayudar con estas y otras habilidades, incluyendo el amamantamiento.
Debido a que el amamantamiento emplea las mismas estructuras anatémicas usadas para el habla, puede ayudar a
fortalecer la mandibula y los musculos faciales del bebé y sentar las bases para futuras habilidades de comunicacion.
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La terapia ocupacional ayuda a los ninos a desarrollar y dominar
las habilidades necesarias para ser independientes. La terapia
ocupacional puede ayudar a desarrollar habilidades tales como abriry
cerrar cosas, recoger y soltar juguetes de diversos tamanos y formas,
apilar y construir, manipular perillas y botones, experimentar con
crayones, etc. Los terapeutas también ayudan a los ninos a aprender
a alimentarse y vestirse solos, y ensenan habilidades para jugar e
interactuar con otros ninos.

El objetivo de los programas de intervencidén temprana es para mejorar
y acelerar el desarrollo a mediante de la construccion de las fortalezas
de un nino y el fortalecimiento de las areas que son mas débiles, en
todas las areas de desarrollo.

¢ Como pueden los padres beneficiarse con los
programas de intervencion temprana?

Los programas de intervencion temprana tienen mucho que ofrecer a
los padres en cuanto a apoyo, estimulo e informacion. Los programas
ensefan a los padres cdmo interactuar con sus bebés y ninos
pequenos, como satisfacer las necesidades especificas de sus hijos y
cémo mejorar el desarrollo.

“Sus ojos se iluminaban cuando
hacia algo bien. Simplemente te
llenas de amor y satisfaccion en
un momento como ese.”

¢ Como me inscribo en los servicios de
intervencion temprana?

Cada estado tiene su propio conjunto de leyes que rigen los servicios de intervencion temprana. Puede pedirle una
referencia al médico de su bebé o buscar una agencia local con una visita a www.ectacenter.org. Una vez obtenida
la referencia, el personal del programa debera programar y completar una evaluacion inicial dentro de un plazo
determinado. Cuando termine la evaluacion, se le asignara un trabajador social para coordinar los distintos servicios
para los que su bebé y su familia califican. Los servicios de intervencion temprana se individualizan para satisfacer las
necesidades especificas de cada bebé en particular. El trabajador social, los terapeutas y los familiares determinaran
las areas de enfoque y estableceran objetivos basados en los hitos de desarrollo. Estos quedaran registrados en un
documento llamado Individualized Family Service Plan o IFSP (plan individualizado de servicio familiar).

¢Quién paga por la intervencion temprana?

La evaluacion que determina si su hijo cumple con los requisitos para la intervencion temprana es gratuita si se
realiza por una entidad autorizada por el estado. No se le negaran los servicios basados en la capacidad de pago
a ningun nino que relna los requisitos para recibirlos pero se podrian facturar a las companias de seguros y/o se
podrian exigir pagos segln una escala movil segln el estado en que residan. Consulte con el centro de intervencion
temprana de su estado para obtener informacién sobre los proveedores de servicios autorizados y las obligaciones
financieras. Con frecuencia, estos servicios no ocasionan ningln gasto, o tienen un costo muy bajo para los padres.

¢Qué sucede después de los 3 anos?

La ley IDEA, que regula la intervencién temprana, también exige que los distritos escolares locales brinden una
adecuada educacioén publica gratuita a nifnos de edad preescolar con discapacidad a partir de los 3 afos, a menos
que eso fuera incompatible con la ley o la practica del estado, o la orden de cualquier tribunal, que estuvieran
relacionadas con proporcionar educacion publica a nifnos entre 3 y 5 anos.
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Hito

MOTRICIDAD GRUESA
Se sienta solo
Gatea
Se pone de pie
Camina solo
LENGUAJE
Primera palabra
Frases de dos palabras
SOCIAL/AUTONOMIA PERSONAL
Responde con una sonrisa
Come con los dedos
Bebe de una taza sin ayuda
Usa la cuchara
Control del intestino
Se viste solo

Rango para ninos con
sindrome de Down

6 a 30 meses

8 a 22 meses

1a 3.25 anos
1 a4 anos

1 a 4 anos
2 a 7.5 anos

1.5 a 5 meses
10 a 24 meses
12 a 32 meses
13 a 39 meses
2 a 7 anos
3.5 a 8.5 anos

Rango tipico

5 a 9 meses
6 a 12 meses
8 a 17 meses
9 a 18 meses

1 a 3 anos
15 a 32 meses

1 a 3 meses
7 a 14 meses
9 a 17 meses
12 a 20 meses
16 a 42 meses
3.25 a 5 anos

“Debes olvidarte del cronograma reservado para tus otros hijos. Este nifio lo lograra a su propio ritmo.

”
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Recursos adicionales

LIBROS

Early Communication Skills for Children
with Down Syndrome.

Kumin, L. (2003).

Bethesda, MD: Woodbine House.

Observacion detallada de la funcién de un
terapeuta del habla y del lenguaje, la forma
en que ciertas caracteristicas del sindrome
de Down afectan el desarrollo del habla 'y
del lenguaje, y las etapas del desarrollo de
la comunicacion.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Fine Motor Skills for Children with Down
Syndrome: A Guide for Parents and
Professionals (Second Edition).

Bruni, M. (2006).

Bethesda, MD: Woodbine House.

Una explicacion de las mejores practicas

y procedimientos para ayudar a los

ninos a dominar habilidades para la vida
cotidiana en el hogar, la escuela y un futuro
independiente.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Gross Motor Skills in Children with Down
Syndrome: A Guide for Parents and
Professionals.

Winders, P. (1997).

Bethesda, MD: Woodbine House.

Esta guia brinda informacion esencial

a padres y profesionales acerca del
desarrollo de la motricidad. Mas de 100
actividades y fotos facilitan la practica de
habilidades motoras con bebés y nifios de
hasta 6 anos de edad.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Teaching Reading to Children with Down
Syndrome: A Guide For Parents and
Teachers.

Oelwein, P. (1995).

Bethesda, MD: Woodbine

Programa de lectura paso a paso
especificamente creado para nifnos con
sindrome de Down, con énfasis en el
aprendizaje visual.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

DVDS

Emma’s Gifts.
Endless Horizon Productions.

Este documental acompana a una familia
en su recorrido por los anos preescolares, y
muestra el poder de defender los derechos
del nino y la importancia de la intervencion
temprana. Los padres de Emma comparten
sus historias para brindar una vision

muy conmovedora y realista sobre lo que
significa tener un hijo con sindrome de
Down. Incluye la evaluacién del habla de
Emma y un album de fotos.

Disponible a través de Endless Horizon
Productions,en www.emmasgiftsfilm.com
o endlesshorizonproductions@gmail.com

Signing Time
www.signingtime.com

Basado en una popular serie de DVD
sobre el lenguaje de senas, este sitio
Web ofrece recursos en linea para

padres cuyos hijos estan aprendiendo a
comunicarse con senas. Ademas ofrece
una variedad de productos educativos
para la venta, incluyendo algunos creados
especificamente para ninos con sindrome
de Down.

ORGANIZACIONES

Division for Early Childhood of the
Council for Exceptional Children

Teléfono: 310-428-7209
Correo electrénico: dec@dec-sped.org
Sitio Web: www.dec-sped.org

Una de las 17 divisiones del Council for
Exceptional Children (Consejo para ninos
excepcionales), esta organizacion respalda
las politicas y practicas que apoyan a

las familias y promueven el desarrollo,

en especial en los ninos pequenos

con discapacidades y retrasos en el
aprendizaje.

Early Childhood Technical Assistance
Center

Teléfono: 919-962-2001
Correo electrénico: ectacenter@unc.org
Sitio Web: www.ectacenter.org

Este centro ayuda a las familias a entender
sus derechos baja la ley federal conocida
como el Acto para la educacién de
individuas con discapacidades (IDEA, en
inglés), comunicarse con otras familias, y

encontrar recursos de alta calidad sobre el
cuidado de los bebés y los ninos pequenos
con discapacidades.

Center for Parent Information and
Resources

Sitio Web: www.parentcenterhub.org

El Centro de Informacion y Recursos

para Padres (CPIR en Inglés) sirve como
un recurso central en cada estado para
proporcionar formacién e informacién a
los padres de bebés, ninos pequenos,
ninos y jovenes con discapacidad, y los
profesionales que trabajan con ellos. Este
sitio web proporciona una lista de centros
por estado.

SITIOS WEB

Base de datos del Education Resources
Information Center (ERIC)
www.eric.ed.gov

Patrocinado por el Instituto de Ciencias

de la Educacion del Departamento de
Educacién de los Estados Unidos, se

trata de una biblioteca gratis en linea de
publicaciones académicas y no académicas
sobre la educacion.

Los libros, DVD, organizaciones y sitios
Web que aparecen en esta guia son sélo
una muestra de los recursos disponibles
para las familias de hijos con sindrome de
Down. Péngase en contacto con la NDSS
para obtener mas recursos.






La busqueda de apoyo

Si recientemente se enterd que su bebé tiene o tendra sindrome de Down, es probable que tenga un millén
de preguntas, inquietudes y temores en este momento. Y eso estd bien. Lo mas importante que hay que tener
en cuenta es que no sera el diagnostico lo que le cambiara la vida sino el hecho de tener un nuevo bebé.
Habra desafios en la crianza de su hijo, pero también habrd muchas, muchas alegrias. En esta seccion se
analizan algunas de las fuentes a las que puede acudir en busca de apoyo y tranquilidad en este momento.

¢Es normal lo que estoy sintiendo?

Para nadie es facil enfrentar el hecho de saber que su bebé tiene sindrome de Down y, en este momento, es posible
que esté pasando por una montana rusa de emociones. Aunque cada persona enfrenta el diagnéstico a su manera,
ciertas reacciones son comunes en los padres primerizos o futuros padres de un nino con una discapacidad. Para la
mayoria de los padres, el periodo inmediatamente posterior al diagnéstico esta lleno de incertidumbre y duda. Por
ejemplo, es posible que se preocupe por el impacto que tendra el trastorno en la vida de su hijo y si usted tendra
la capacidad o no de manejar todas las responsabilidades de criar a un hijo con una discapacidad. Si su hijo tiene
complicaciones de salud, es posible que sienta temores e inquietudes adicionales. Es natural experimentar negacion,
enojo, depresion y pasar por otras etapas de dolor mientras se adapta a la noticia de que su bebé tiene sindrome
de Down. Incluso para los padres que sabian que corrian un riesgo mayor de tener un hijo con sindrome de Down o
que recibieron un diagnostico positivo, la aceptacion puede ser dificil o, al principio, hasta puede parecer imposible.

Sepa que todo lo que pueda estar sintiendo es normal. Lo que es mas importante alin, sepa que no esta solo. Existen
muchas fuentes de apoyo disponibles para padres primerizos y futuros padres de ninos con sindrome de Down.
Puede esperar que, con el tiempo y con el apoyo adecuado, disminuya la intensidad de las emociones dolorosas y
que éstas sean reemplazadas por sentimientos nuevos y positivos. Una de las mejores formas de encontrar animo
y tranquilidad es la relacién con otros padres de ninos con sindrome de Down. Con frecuencia, otros padres pueden
ayudarle a ver mas alla del diagnéstico de su bebé y disfrutar las alegrias de la paternidad. Ellos ya pasaron por la
misma situacion y pueden ser una valiosa fuente de apoyo.

¢ Como puedo ponerme en contacto con otros padres de hijos
con sindrome de Down?

Una de las mejores maneras de conocer a otros padres es involucrarse en un grupo de apoyo local para padres de
hijos con sindrome de Down. Estos grupos pueden ofrecerle un excelente foro para compartir sus sentimientos e
inquietudes como padre primerizo y la oportunidad de aprender de las experiencias de otros que han pasado por
la misma situacion. Saber mas sobre el sindrome de Down también ayuda a aliviar parte de su incertidumbre y
los grupos de apoyo son lugares excelentes para empezar a adquirir este conocimiento. Ademas de brindar apoyo
emocional, otros padres pueden recomendar recursos y organizaciones de sindrome de Down que le seran (tiles y
ayudarle a entender la nueva terminologia.

La NDSS cuenta con una red de mas de 350 grupos de apoyo afiliados, y podemos referirlo al grupo para padres
mas cercano a su domicilio. Puede Illamar o escribir al Goodwin Family Information and Referral Center (Centro de
informacion y referidos) para obtener esta informacion. Ademas de las reuniones de grupos de apoyo, la mayoria
de nuestras filiales ofrece una amplia gama de programas y servicios para personas con sindrome de Down y

sus familias como, por ejemplo, talleres para hermanos, presentaciones de disertantes expertos, programas de
intervencién temprana, actividades sociales y eventos para crear conciencia publica. Pertenecer a un grupo de
apoyo puede ser de beneficio para usted y su familia ahora y en el futuro, por lo que le recomendamos ponerse en
contacto con su grupo local y explorar esta opcion.
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Si no hay un grupo de apoyo para sindrome de Down en su area,
es posible que su hospital o pediatra pueda brindar informacion “Hemos iniciado una gran amistad
de contacto de otros padres que hayan aceptado servir como un con los otros padres de nuestro
recurso. También puede haber un grupo de apoyo general para grupo de apoyo. Al principio, fue
padres de hijos con discapacidad al que se pueda unir. Como reconfortante estar con otras
alternativa, podria considerar la posibilidad de crear su propio personas que se encontraban en
grupo de apoyo para relacionarse con otros padres. La NDSS puede la. misma situacion y aprendian con
brindar la informacién que necesita para empezar. nosotros. No era necesario explicar
nuestros sentimientos ni ocultarlos.”

¢Qué otras cosas puedo hacer para cuidarme
a mi mismo?

En este momento, usted estd muy concentrado en cuidar bien a su bebé. Pero recuerde que también es
importante cuidarse a si mismo en este momento. Si lo hace, se sentira sano, fuerte y preparado para enfrentar
sus responsabilidades como padre. También puede ayudarle si desarrolla y mantiene un estado de animo
positivo, lo cual es necesario para superar nuevos desafios con éxito. Estos son algunos consejos que han sido
de utilidad para muchos padres primerizos a fin de reducir la ansiedad y el estrés:

Sea paciente con si mismo. El camino hacia la aceptacion es un proceso, por lo tanto, tomese su tiempo para manejar
sus respuestas emocionales. Es posible que algunos dias sienta como si estuviera caminando hacia atras pero
entienda que esto no significa que no esta avanzando. Si piensa que le seria de utilidad, no dude en ponerse en
contacto con un terapeuta. Un terapeuta puede ayudarle a encontrar maneras de afrontar la situacion y desarrollar
confianza en su capacidad para manejar los desafios.
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Construya un sistema de apoyo. Puede ser tentador estar solo en este momento pero hacerlo puede dar como
resultado la sensacién de aislamiento. Pongase en contacto con amigos de confianza o familiares. Esto les
permite a sus seres queridos comprender la situacion por la que esta pasando y les da la oportunidad de ofrecer
consuelo y apoyo. Podra hacerles saber cuando necesita o desea obtener su ayuda y, si desea un tiempo a solas, no
dude en decirselos.

Programe un tiempo a solas con frecuencia y utilice este tiempo para “recargarse.” Lea un libro, tome un bafo
de agua tibia, salga a pasear, o simplemente mire su programa de television favorito. Haga algo que disfruta y encuentra
relajante, y permitase disfrutarlo. Un tiempo a solas puede sonar como un lujo, pero es necesario para la buena salud y
puede hacer maravillas para su productividad y estado de animo.

Cuide su salud fisica. Las investigaciones muestran que un plan de alimentacion saludable y el ejercicio pueden
reducir el cansancio, la irritabilidad, y el riesgo de ciertas enfermedades y complicaciones de salud. Desarrolle un plan
adecuado para usted y haga el esfuerzo de seguirlo, sobre todo en momentos de mucho estrés. Ademas, aseglrese
que le hagan chequeos médicos con regularidad.

Trate de vivir en el momento. Si bien es importante planificar para el futuro, la preocupacion por el futuro puede conducir
facilmente a la ansiedad. Aunque pueda ser dificil, trate de concentrarse sélo en lo que realmente puede hacer en el
presente. Si se empieza a sentir ansioso por una situacion en particular, pruebe con esta estrategia:

1) Identifique el problema.
“Mi hijo me ha ayudado a crecer como

2) Investigue sus opciones. persona, a estar mas atento a los demas
y ver lo que es realmente importante en

la vida. El me ha ensenado la belleza

4) Fije una fecha en el futuro para evaluar si su decision esta del amor incondicional.”
dando resultado.

3) Tome una decision.

Mientras tanto, siga con la decision que ha tomado y confie en que todo saldra bien.

No pierda de vista “las cosas importantes de la vida.” Cultive las relaciones con su pareja, hijos, amigos
y familiares. Comuniquense, rian, hagan cosas divertidas juntos, celebren las tradiciones y aseglrese de
pasar tiempo de calidad con su nuevo bebé que no esté centrado en su discapacidad. El hecho de que su
bebé tiene sindrome de Down le cambiara la vida. jPero eso no cambiara las cosas que son verdaderamente
importantes en la vida!
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La perspectiva de un padre sobre el tener un hijo con discapacidad

Bienvenidos a Holanda

Por Emily Perl Kingsley
©1987 Emily Perl Kingsley. Todos los derechos reservados.

Me preguntan con frecuencia que describa la
experiencia de criar a un hijo con discapacidad
para tratar de ayudar a personas que no han
compartido esa experiencia Unica a entender,
imaginar como se sentiria. Es asi...

Cuando vas a tener un bebé, es como si
planificaras unas vacaciones fabulosas - a ltalia.
Uno compra un gran nimero de libros turisticos
y hace planes maravillosos. EI Coliseo. El David
de Michelangelo. Las géndolas en Venecia. Es
posible que aprendas algunas frases Utiles en
italiano. Todo es muy emocionante. Después de
meses de gran expectacién, finalmente llega
el dia. Haces las maletas y te vas. Varias horas
después, el avion aterriza. La aeromoza entra y
dice: “Bienvenidos a Holanda.”

“i¢Holanda?!”, dices. “¢4Como que Holanda? Yo
pagué por un viaje a ltalia! Se supone que debo
estar en Italia. Toda mi vida he sonado con viajar
a ltalia.” Pero ha habido un cambio en el plan
de vuelo. Han aterrizado en Holanda y ahi debes
quedarte.

Lo importante es que no te han llevado a un lugar
horroroso, repugnante, sucio, lleno de pestilencia,
carestia y enfermedad. Simplemente es un lugar
diferente. Por lo tanto debes salir y comprar otros nuevos libros turisticos. Y debes aprender un nuevo
idioma. Y conocerds un nuevo grupo de personas que nunca hubieras conocido. Simplemente es un lugar
diferente. Tiene un ritmo mas lento que Italia y es menos Ilamativo que Italia. Pero después de estar alli
durante un tiempo y recobrar el aliento, miras a tu alrededor... y empiezas a notar que Holanda tiene
molinos de viento... y Holanda tiene tulipanes. Holanda incluso tiene pinturas de Rembrandt.

Pero todos tus conocidos estan ocupados yendo y viniendo de Italia... y todos hacen alarde de lo maravilloso
que lo pasaron alla. Y por el resto de tu vida, diras: “Si, ahi es donde se suponia que debia ir. Eso es lo que
habia planeado.”

Y ese dolor nunca, nunca, nunca, nunca desaparecera... porque la pérdida de ese sueno es una pérdida
muy, muy significativa.

Pero... si te pasas la vida lamentando el hecho de que no pudiste ir a Italia, no podras estar libre para
disfrutar las cosas muy especiales, muy encantadoras... de Holanda.
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El cuidado de su familia

Es normal que los padres primerizos de un nifo con sindrome de Down se pregunten qué impacto tendra esta
nueva persona en los miembros de la familia y sus relaciones. Es posible que se esté preguntando: ¢De qué
manera afectara a mis otros hijos un hermano o hermana con sindrome de Down? ¢Alterara mi relacion de pareja
tener un hijo con una discapacidad? ¢Como cambiaran mis relaciones con amigos y familiares? Si bien la situacion
de cada familia es Unica, puede ser Gtil y alentador saber que tanto las historias personales como los estudios de
investigacién proporcionan pruebas sélidas de que las familias de los nifos con sindrome de Down pueden ser
estables, exitosas y felices. Esta seccion brinda informacion sobre lo que usted puede hacer para satisfacer las
necesidades de toda su familia.

¢ Como afectara a mi familia el hecho de tener un bebé con sindrome de Down?

Una de las mejores maneras de encontrar una respuesta a esta pregunta es hablar con los familiares de las personas
con sindrome de Down. Ademas, hay muchos libros y articulos escritos por familiares acerca de sus experiencias
personales. El mensaje de las familias que se repite una y otra vez es que el impacto positivo de tener un miembro
con sindrome de Down supera por mucho a todas las dificultades o desafios que puedan aparecer. La mayoria de
las familias dicen que son mas fuertes y estan mas cercanas como resultado de la experiencia de tratar con una
discapacidad y que se centran mas en las cosas que realmente importan en la vida.

También hay muchos estudios de investigacion que exploran la forma que tener un hijo con sindrome de Down
afecta a las familias. Estos muestran que aunque estas familias experimentan problemas adicionales, sus niveles
de bienestar son comparables a los de las familias que no tienen un hijo con sindrome de Down. Los investigadores
dicen que lo que parece determinar si las familias son fuertes y resistentes de prosperar es la posibilidad de acceder
a recursos individuales, familiares y comunitarios. Al ponerse en contacto con la NDSS, usted ha tomado un primer
paso importante para asegurar que su familia tenga el apoyo que necesita para adaptarse con éxito y mantenerse
fuerte. Aseglirese ademas de aprovechar todos los recursos disponibles en su comunidad local y concéntrese en
crear una red de apoyo que le ayude a usted y a su familia en los momentos dificiles.

¢.De qué manera afectara a mis otros hijos tener un hermano
o hermana con sindrome de Down?

Si bien un hermano o hermana con sindrome de Down puede presentar desafios Unicos, también ofrece muchas
oportunidades para un crecimiento positivo y el desarrollo de la personalidad de los ninos. Los estudios demuestran
que los ninos que tienen un hermano o hermana con sindrome de Down pueden beneficiarse de muchas maneras. Por
ejemplo, estos ninos a menudo exhiben un nivel de madurez superior al de sus pares y tienden a tener habilidades
de comunicacion y habilidades sociales mas desarrolladas. La experiencia y los conocimientos adquiridos por tener
un hermano o hermana con sindrome de Down también parece que hacer los ninos sean mas capaces de aceptar
y apreciar diferencias. Ellos tienden a ser mas conscientes de las dificultades que atraviesan otras personas y a
menudo sorprenden a sus padres, maestros y otras personas con su sabiduria, perspicacia y empatia.

Los hermanos y hermanas de las personas con sindrome de Down ademas estan muy conscientes de los desafios
que enfrentan y, por lo tanto, a menudo sienten un tremendo orgullo de sus logros. Ademas, los padres a menudo
informan que no importa los problemas que los hermanos puedan experimentar con su hermano o hermana con
sindrome de Down en el hogar, fuera del hogar suelen ser muy fieles a su hermano o hermana y hacen todo lo posible
para defenderlos y protegerlos.
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¢ Como explico el sindrome de Down a mis otros hijos?

Al contarles a sus hijos que su nuevo hermanito o hermanita tiene sindrome de Down, adapte su explicacion a su edad
y capacidad de comprension. Un nino mayor puede ser capaz de entender la genética del sindrome de Down mientras
que un hermano menor podria necesitar una explicacion mas simple. Anime a sus hijos a hacer preguntas acerca
de lo que no entienden, y asegurese de hacer hincapié en que el nuevo bebé sera capaz de hacer todas las mismas
cosas que hacen los demas bebés. La mayoria de los ninos son capaces de comprender que un bebé con sindrome
de Down puede aprender de forma un poco mas lenta y necesitar cuidado especial y a menudo se enorgullecen en
ayudar a su nuevo hermano o hermana.

Recuerde que sus hijos van a seguir su ejemplo. Si se les puede comunicar “Ambos teniamos miedo de
con entusiasmo la llegada de su nuevo hermano o hermana, ellos se
sentiran entusiasmados también. Trate de mantener las rutinas y tradiciones
familiares y no restrinja las actividades de la familia en la comunidad mas
de lo necesario. Esto ayudara a que sus otros hijos aceptan la condiciéon
de su hermano o hermana mientras que le aporta al nuevo bebé muchas nuestras vidas.”
experiencias nuevas y variadas. Los hermanos y hermanas son a menudo los
primeros en darse cuenta de que su nuevo hermano o hermana es mas parecido y no tan diferente a otros ninos, que
tiene su propia personalidad y que, al igual que todos los miembros de la familia, él o ella tendra fortalezas, desafios
y mucho que aportar.

como afectaria a nuestra
familia nuestra nueva
bebé. Y resulto ser la luz de

¢Cuales son algunos consejos para atender a las necesidades de mis otros hijos?

Como lo ya mencionado, es posible que sus hijos estén haciendo un trabajo estupendo al ayudar con su hermano o
hermana, pero debe asegurarse de que usted esta haciendo todo lo posible para satisfacer sus necesidades también.
Estos son algunos consejos para el cuidado de los hermanos:

e Asegurese de reconocer todas las emociones, no sélo las positivas. “« Mi
Si sus hijos saben que esta bien expresar los sentimientos que
puedan tener acerca de su hermano o hermana con sindrome de
Down, es menos probable que las emociones negativas aparezcan en
otras formas, como por ejemplo, problemas de conducta.

hermana me ensené
mas que nadie acerca
de la vida y coémo vivir.
Ella me motiva porque
yo sé lo duro que trabaja.”
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e Aunque puede ser beneficioso para sus otros hijos sentir que pueden desempenar un papel importante en el
cuidado de su hermano o hermana con sindrome de Down, no los sobrecargue de responsabilidades en esta area.

e Aunque sus responsabilidades puedan conducirlo en muchas direcciones diferentes, preste atencion a sus
hijos y a cualquier cambio en sus estados de animo. Si nota sintomas de ansiedad o depresion, obtenga la

ayuda que su hijo necesita tan pronto como sea posible.

e Haga un esfuerzo por dedicarle tiempo a cada uno de sus hijos con regularidad. Cada nifo es Unico, asi
gue no se preocupe por dividir su tiempo por igual. En cambio, céntrese en lo que es importante para un niio
en particular y dediquele tiempo a esas cosas que hacen que €l o ella se sienta amado y especial. Recuérdeles
a sus hijos que todos los miembros de la familia son especiales a su manera.

¢ Como puedo mantener fuerte mi relacion con mi pareja?

Hay muchas cosas que puede hacer para mantener su relacién fuerte en medio de las tensiones adicionales que
puedan surgir en la crianza de un nino con una discapacidad. Dos importantes estrategias que mencionan los padres
a menudo son mantener una buena comunicacion y pasar tiempo juntos solas. Por lo tanto, tdmese unos minutos
cada dia para hablar con su pareja. Planee una “noche de cita” habitual. O bien, tomen unas vacaciones juntos.

Aunque no puedan salir tanto como quisieran, hagan un esfuerzo por
mantener vivo el romance. No deje de celebrar los aniversarios u otras
ocasiones especiales, y haga cosas pequenas para demostrarle a su
pareja que valora y aprecia su arduo trabajo.

Una relacién amorosa es una de las mejores fuentes de fortaleza y apoyo
para hacerle frente a cualquier desafio que cruce su camino.

“ En realidad, creo que el hecho
de tener un hijo con sindrome
de Down ha fortalecido nuestra
relacion. Estamos juntos en esto”.
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¢ Como comparto el diagnoéstico con otros familiares y amigos?

Los padres primerizos a veces se preocupan por cOmo contarles a sus amigos y familiares sobre la condicién de su
bebé. Sin embargo, se recomienda que lo hagan lo antes posible. Los padres dicen que cuanto mas esperan, mas
dificil les resulta. La espera no sélo suma mas tensién a la que usted ya puede estar sintiendo pero ademas es
probable que se pierda el consuelo y el apoyo que sus seres queridos podrian brindar en este momento. Tenga en
cuenta, ademas, que los demas seguiran su ejemplo. Sus familiares y amigos por lo general desean servir de apoyo
y, si usted puede centrarse en los aspectos positivos del cuidado de su nuevo bebé, jlo mas probable es que ellos
compartan su alegria! Ademas deberia considerar la posibilidad de ofrecer a amigos y familiares informacién sobre
los aspectos del desarrollo en el sindrome de Down, para que ellos también puedan compartir en la celebracion de
los logros de su bebé.

Si alguien no reacciona de la manera que usted esperaba, recuerde que él o ella | “ Otros familiares ven a mi
puede tener razones personales para reaccionar asi que no tienen nada que hijo como una persona.
ver con usted o con su bebé. Algunas personas pueden sentirse incémodas, ya Ellos lo aceptan y lo

que no cuentan con informacion correcta sobre el sindrome de Down o nunca alientan de la misma
conocieron a alguien con ese condicion. Es posible que ellos ademas pudieran forma que lo harian con
estar tratando con su propia afliccion o dolor. Los abuelos, por ejemplo, pueden otros familiares.”

estar tratando no sélo la noticia de que su nieto tiene una discapacidad sino

también el conocimiento de que su hijo esta sufriendo. Del mismo modo que los

nuevos padres a menudo pasan por las etapas del dolor, los abuelos también pueden experimentar sorpresa, negacion
y otras emociones antes de ser capaces de aceptar la noticia. Es importante dejarlos lidiar con sus emociones a su
propio ritmo para que también puedan sanar y comenzar a encontrar la alegria de ayudar a criar a su nieto. Los
grupos de apoyo generalmente estan abiertos para los abuelos y otros familiares de modo que usted pudiera hacerles
saber que es una opcion de la que pueden disponer.

No tenga miedo de compartir sus emociones con sus amigos de confianza y familiares. Con frecuencia estan dispuestos
a brindar apoyo emocional u otro tipo de asistencia. Si comparte sus sentimientos con honestidad y de forma abierta,
crea oportunidades para que ellos lo hagan también. Recuerde que siempre que recurra a otros en busca de ayuda,
es una buena idea ser especifico acerca de la cantidad de ayuda que desea o0 necesita y cuales son sus necesidades.
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LIBROS

Fasten Your Seatbelt: A Crash Course on
Down Syndrome for Brothers and Sisters.
Levine, S. and Skotko, B. (2009).
Bethesda, MD: Woodbine House.

Escrito exclusivamente para hermanos
adolescentes de personas con sindrome
de Down, este libro aborda las preguntas
e inquietudes mas comunes de hermanos
adolescentes en un sencillo formato de
preguntas y respuestas.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Living with a Brother or Sister with
Special Needs: A Book for Sibs.
Meyer, D. and Vadasy, P. (2000).

Seattle, WA: University of Washington Press.

Con un énfasis en las formas de enfrentar
las necesidades emocionales de los
hermanos, este libro responde a las
preguntas mas dificiles. Una publicacién
del Sibling Support Project (Proyecto de
apoyo para hermanos).

Disponible a través de University
of Washington Press en
www.washington.edu/uwpress

0 800-537-5487

Married with Special-Needs Children:

A Couples’ Guide to Keeping Connected.
Marshak, L. and Prezant, F. (2007).
Bethesda, MD: Woodbine House.

Este libro analiza las formas en que las
parejas manejan los problemas especificos
que pueden surgir al tener un hijo con
necesidades especiales.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Oh Brother! Growing up with a Special
Needs Sibling.

Hale, N. (2004).

Washington, D.C.: Magination Press.

Con humor y honestidad, Becca comparte
sus experiencias y las soluciones que
encontro a los desafios de vivir con
Jonathan, su hermano con necesidades
especiales.

Disponible a través de Magination Press
en www.apa.org/pubs/magination
0 800-374-2721

We'll Paint the Octopus Red.
Stuve-Bodeen, S. (1998).
Bethesda, MD: Woodbine House.

Una historia reconfortante para los ninos
pequenos desconcertados por el sindrome
de Down y lo que significa para su relacion
con su hermano o hermana; el libro
concluye con una serie de preguntas y
respuestas acerca del sindrome de Down
que los ninos hacen con frecuencia.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Views from Our Shoes: Growing up with a
Brother or Sister with Special Needs.

Ed. Meyer, D. (1997).

Bethesda, MD: Woodbine House.

En 40 ensayos, hermanos y hermanas
de 4 a 18 anos de edad comparten

las observaciones y experiencias que
adquirieron al crecer con un hermano o
hermana que tiene una discapacidad.

Disponible a través de Woodbine House
en www.woodbinehouse.com
0 800-843-7323

Your Loved One is Having a Baby with
Down Syndrome

lannone, N., Meredith, S., Geoffroy, A.
Bethesda, MD: Woodbine House

Este libro sirve como una guia para los
amigos y familias que estan navegando las
emociones de encontrar que alguien que
quieres va a tener un bebé con sindrome
de Down.

Esta disponible como un libro electrénico
gratuito de Down Syndrome Pregnancy en
http://downsyndromepregnancy.org o de
Woodbine House en www.woodbinehouse.
com o 800-843-7323

ORGANIZACIONES
Sibling Support Project

Teléfono: 206-297-6368

Correo electronico:
donmeyer@siblingsupport.org
Sitio Web: www.siblingsupport.org

El Sibling Support Project (Proyecto

de apoyo para hermanos), cree que

las discapacidades, enfermedades y
problemas de salud mental afectan a la
vida de todoslos familiares. Su objetivo
es aumentar el apoyo de los pares y las
oportunidades de informacion para los
hermanos y hermanas de personas con
necesidades especiales y aumentar la
comprension de padres y proveedores
de atencion de la salud de las cuestiones
relacionadas con los hermanos.

La mision del proyecto se lleva a

cabo mediante la capacitacion de los
proveedores de servicios locales para que
puedan crear programas comunitarios
de apoyo entre pares para hermanos
jovenes a través de talleres, listas de
correos electrénicos y un sitio Web, tanto
para hermanos jovenes como adultos

y aumentando la concientizacion de
padres y proveedores de las inquietudes
Unicas,cambiantes y vitalicias a través de
talleres, sitios Web y material escrito.

Los libros, DVD, organizaciones y sitios Web que aparecen en esta guia son sélo una muestra de los recursos disponibles para las familias de
hijos con sindrome de Down. Péngase en contacto con la NDSS para obtener mas recursos.






Un futuro prometedor

Su hijo nacié, o esta a punto de nacer, en un mundo que ofrece mas oportunidades que nunca para que las personas
con sindrome de Down puedan alcanzar su maximo potencial. Cada dia ampliamos nuestros conocimientos sobre
como aprenden las personas con sindrome de Down y las mejores formas de apoyar su desarrollo. Las investigaciones
cientificas constantemente arrojan nueva informacion sobre las causas del sindrome de Down y los trastornos con que
esta asociado. La NDSS y muchas organizaciones de defensa locales y nacionales trabajan incansablemente para
promover leyes que defiendan los derechos de las personas con discapacidad. Todos estos esfuerzos han abierto
muchas puertas para que las personas con sindrome de Down puedan hacer realidad sus suenos. Esta seccion
analiza las perspectivas para el futuro.

¢ Qué les depara el futuro a las personas con sindrome de Down?

Todavia queda mucho por hacer, pero con los avances positivos que hemos visto en los Gltimos anos, tiene todas las
razones para ser optimista sobre el futuro de su bebé. Por ejemplo, hoy en dia la mayoria de los ninos con sindrome
de Down son incluidos en las aulas de educacién normal junto con sus compaferos. Las investigaciones demuestran
que esta inclusion tiene efectos positivos sobre las experiencias académicas y sociales de los estudiantes con y sin
discapacidad.

Ademas, muchas personas con sindrome de Down se gradUan de la escuela secundaria y continlan sus estudios
en la universidad. La Ley de educacion para personas con discapacidad (IDEA por sus siglas en ingles) exige que
los maestros y administradores escolares trabajen con usted para crear un plan para su hijo con el fin de asegurar
una transiciéon exitosa a la vida después de la secundaria, y hay muchos nuevos programas de educacion superior
disponibles para personas con discapacidad. Ademas, estamos notando un aumento en la cantidad de oportunidades
laborales significativas y satisfactorias disponibles para las personas con sindrome de Down, como también mas
opciones para una vida independiente. Muchas personas con sindrome de Down tienen empleo, viven solas y algunos
se casan.

El hecho de que estas opciones estan disponibles en la actualidad nos da motivo para creer que para la proxima
generacion de personas con sindrome de Down - incluido su hijo - el futuro es ain mas brillante.
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¢ Como puedo darle a mi hijo la mejor oportunidad de tener un futuro prometedor?

Nadie puede determinar cuél es el potencial de su hijo, pero hay muchas cosas que puede hacer para darle la mejor
oportunidad de tener una vida préspera y feliz. En primer lugar, su hijo necesitard mucho amor, afecto y apoyo para
un desarrollo sano. Como todos los nifos, los con sindrome de Down tienen sus propios talentos y habilidades y es
importante reconocer y celebrar sus logros. Es probable que su hijo reciba muchos servicios de intervenciéon temprana,
incluyendo fisioterapia, terapia del habla y del lenguaje, y terapia ocupacional. Sin embargo, en lugar de poner énfasis
en lo que su hijo no puede hacer, jcéntrese en lo que él o ella puede hacer!

Este tipo de interaccion es comun con los ninos que tienen
un desarrollo normal y no deberia ser diferente con los
ninos con discapacidades.

“Las mejores palabras de aliento que recibi y que
me guiaron en la crianza de mi hijo son: ‘No te
dejes convertir en un obstaculo para €l. Debes

Por supuesto, los bebés y ninos con sindrome de Down tener el valor para dejar que trate’. Cada vez que

presentan ciertos desafios en su desarrollo que requieren temo por él, recuerdo estas palabras.”

atencion especial. Ademas de brindarle a su bebé una

variedad de experiencias y oportunidades constantes para

el crecimiento y el aprendizaje, usted también querrd aprender todo lo que pueda acerca del sindrome de Down.

Existen muchas estrategias exitosas para abordar desafios especificos, pero, a menudo, los padres son los que deberan

encontrarlas. Afortunadamente, tiene a su disposicion muchas organizaciones y recursos que le pueden brindar

informacién sobre temas especificos.

Aunque es posible que su hijo con sindrome de Down necesite mas atencion de vez en cuando, haga el esfuerzo de
tratarlo igual que a sus otros hijos y tenga expectativas similares. Es importante recordar que la inclusién comienza en
la familia. Al vivir la vida y disfrutar de las mismas actividades que disfrutan otras familias, usted le ensenara a su hijo
que tiene el mismo derecho que todos los demas de vivir una vida plena y activa. También les demostrara a los demas
que las personas con sindrome de Down son mas parecidas que diferentes a nosotros.

Como padre, usted es un defensor natural de su hijo. Es probable que se tope con muchas personas quien no saben
mucho acerca del sindrome de Down y usted podra compartir informacién con ellos acerca de las habilidades de su
hijo y el potencial de las personas que nacen con esta condicion. A medida que se sienta mas comodo con su funcioén,
es posible que descubra que desea luchar por los derechos de las personas con sindrome de Down de maneras mas
formales, jy hay muchas oportunidades para llevar su compromiso al siguiente nivel!
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Como puede ayudar la NDSS

La Sociedad Nacional de Sindrome de Down (NDSS) ha trabajado desde 1979 en la promocion de la valoracion,
aceptacion e inclusién de las personas con sindrome de Down. Los programas de la NDSS reflejan nuestra misién
de mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down: Programas de apoyo comunitario; el Centro de
Politica Nacional; Iniciativas de concientizacion publica y el Programa Nacional Buddy Walk® (Caminata de Amigos).

Programas de apoyo comunitario de la NDSS

La NDSS se compromete a brindar apoyo de calidad y servicios de informacién a la comunidad del sindrome de Down.

e La NDSS dirige una red de mas de 375 grupos afiliados en todo el pais, formada por grupos locales de apoyo a
padres y otras organizaciones que prestan servicios a la comunidad del sindrome de Down.

e A través de nuestra linea de asistencia telefonica y del correo electronico, la NDSS responde a mas de 8.000
solicitudes de informacion sobre el sindrome de Down cada ano. La linea de asistencia telefénica cuenta con
un servicio de interpretacion que se puede acceder en mas de 150 idiomas.

e Desde 2005, el Fondo de Enriquecimiento O’Neill Tabani ha otorgado mas de 75 becas para cursos
post-secundarios y de enriquecimiento a estudiantes con sindrome de Down.

e Un recurso completo y actualizado para familias y profesionales, el sitio NDSS.org recibe mas de 3 millones de
visitas cada ano e incluye el sitio traducido al espanol.

Centro de Politica Nacional de la NDSS

El Centro de Politica Nacional de la NDSS en Washington, DC lucha para proteger los derechos y derribar las barreras
de todas las personas con sindrome de Down mediante la colaboracion con el congreso y las agencias federales y la
educacién de padres y auto defensores sobre como defender derechos a nivel local, estatal y nacional.

e £ trabajo del Centro de Politica Nacional de la NDSS se rige por una agenda legislativa dinamica que incluye
una amplia gama de temas y toca todas las etapas de la vida.

e E/ Centro de Politica Nacional NDSS facilita y moviliza los esfuerzos de promocion de las politicas federales,
estatales y locales que impactan de manera positiva en las personas con sindrome de Down en todo el pais.

e E/ Centro de Politica Nacional trabaja con el Congreso y las agencias federales para desarrollar y mejorar
la legislacion.

e A través del Programa “DS-Ambassador” (Embajador-SD) de la NDSS, el Centro de Politica Nacional entrena
y educa a los padres, auto defensores y otras personas en los 50 estados.

e El Programa del Comité de Asuntos Gubernamentales (GAC por sus siglas en ingles) de la NDSS ayuda a que las
organizaciones de apoyo al sindrome de Down, los padres y los auto defensores en todos los estados unan sus
fuerzas con la NDSS para lograr cambios positivos en los sistemas de los gobiernos estatales y locales.

e £] evento de la NDSS llamado Buddy Walk® (Caminata de Amigos) en Washington, es una conferencia anual de
dos dias que retine a la comunidad con sindrome de Down para defender la causa a nivel nacional.

e E/ Centro de Politica Nacional organiza y participa en coaliciones de organizaciones nacionales de personas
con discapacidad.
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Iniciativas de concientizacion publica de la NDSS

El propdsito de la concientizacion publica por parte de la NDSS es convertir la misién de “valoracién, aceptacion
e inclusion” en un mensaje nacional integral para el conocimiento publico.

¢ |.a NDSS se comunica con los medios de comunicacién nacionales (incluyendo television, prensa, radio, medios en
linea y redes sociales) de forma proactiva para lograr contenido editorial sobre temas de interés para la comunidad
con sindrome de Down, asi como para promover noticias positivas e inspiradoras.

e La NDSS vigila, a diario y durante el ano completo, todos los medios de comunicacion y responde a cualquier
comentario inapropiado en un esfuerzo de continuar a educar y promover los mensajes correctos y positivos sobre
el sindrome de Down.

¢ La campana de concientizaciéon publica llamada “My Great Story” (Mi Gran Historia) tiene como objetivo provocar
una nueva forma de pensar sobre las personas con sindrome de Down mediante el intercambio de historias que se
presentan en un libro de cuentos en linea en el sitio Web de la NDSS. Las historias son escritas por personas con
sindrome de Down, sus familiares, amigos, companeros de trabajo, profesores y otros.

¢ Han aparecido anuncios de servicio publico para la campana, en formato impreso y digital, en medios de
comunicacién nacionales y locales de todo el pais.

* El proyecto en video “My Great Story” (Mi Gran Historia) de la NDSS consta de 10 videos cortos basados en
historias presentadas para la campaina de concientizacion publica “My Great Story” (Mi Gran Historia).

Programa Nacional Buddy Walk®
(Caminata de Amigos)

La NDSS establecio el Programa Buddy Walk® (Caminata de
Amigos) para celebrar el Mes de Concientizacion del Sindrome de
Down en octubre y para promover la aceptacion e inclusion de las
personas con sindrome de Down en sus propias ciudades.

 El Programa Nacional Buddy Walk® (Caminata de Amigos) es
el programa de concientizacion del sindrome de Down mas
grande y mas reconocido del mundo.

e Con el apoyo de la NDSS a nivel nacional, el Programa
Nacional Buddy Walk® (Caminata de Amigos) se organiza a
nivel local por grupos de apoyo de padres, escuelas y otras
organizaciones e individuos.

e Desde 1995, el Programa Nacional Buddy Walk® (Caminata
de Amigos) ha aumentado de 17 caminatas a mas de 250 en
todo el pais y alrededor del mundo.

 Cada ano, alrededor de 300,000 personas participan en un Buddy Walk® (Caminata de Amigos) y se reliinen casi
12 millones de délares para el beneficio de los programas y servicios locales y las iniciativas nacionales de defensa
para apoyar a todas las personas con sindrome de Down.

 El anuncio de servicio publico que promociona el Buddy Walk® cuenta con la participacion de los ganadores del
premio Emmy, “Imagination Movers” (Los Imaginadores), quienes junto con varios auto defensores, animan a los
espectadores de todo el pais a encontrar y participar en un Buddy Walk® (Caminata de Amigos).

Con estos y muchos otros programas y servicios, la NDSS esta aqui para brindarle apoyo a usted
y a su familia, jahora y siempre!
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Informacion sobre la salud para las familias
con ninos con el sindrome de Down

Edad del nino: El periodo prenatal (antes del nacimiento)

Informacion especializada sobre la salud para los ninos con el sindrome de Down han sido publicados por La
American Academy of Pediatrics. Estas pautas se basan de “Informacion sobre la salud para las familias con ninos
con el sindrome de Down” publicados en PEDIATRICS (Vol. 128, No. 2, Augusto 1, 2011. pp.393-406)

(] Considere la posibilidad de algunos examenes voluntarios

Las pruebas o examenes prenatales para determinar afecciones genéticas se les recomienda a las familias que
necesitan informacion para tomar decisiones acerca del embarazo. Las pruebas s6lo deben hacerse después de que
el médico las haya discutido plenamente con la familia y siempre y cuando la familia tenga en claro cuales son los
riesgos y los beneficios de estas pruebas.

(] Asesoramiento

Si el sindrome de Down (trisomia 21) o cualquier otro cambio de cromosoma que causa el sindrome de Down
se confirma mediante una prueba prenatal; la familia debe recibir asesoramiento para que se le expliquen las
implicaciones y se les brinde apoyo.

() Examen cardiaco fetal

Debido al alto riesgo de problemas cardiacos que se presentan con el sindrome de Down durante el parto, se debe
realizar una ecocardiografia (una imagen por ultrasonido del corazén) durante el embarazo para obtener informacién
que pueda ser de utilidad para el resto del embarazo y a la hora del parto. Esta informaciéon puede ayudar a
determinar el lugar del parto y los servicios médicos necesarios para los Gltimos meses del embarazo o para el parto.

Edad del nino: Del nacimiento a un mes de edad

(] Un examen fisico completo

Si el diagnéstico del sindrome de Down fue dado antes del nacimiento o se sospecha después de este, se debe
realizar un examen fisico completo para confirmar las caracteristicas fisicas ya conocidas y para verificar cualquier
otra afeccion relacionada.

(] Pruebas genéticas

Si los exdmenes prenatales diagnosticaron el sindrome de Down y si el examen hecho después del nacimiento
concuerda, no son necesarias mas pruebas en el periodo de recién nacido. Si el examen fisico hecho después del
nacimiento plantea la probabilidad del sindrome de Down, se debe hacer la prueba rapida conocida como FISH
(Hibridacion Fluorescente In Situ) y un analisis completo de cromosomas. Por lo general los resultados de esta
prueba rapida estan disponibles en 48 horas, mientras que los resultados del analisis completo pueden tomar
de 3-5 dias. Un analisis completo de cromosomas es necesario para brindar informacion detallada, pero para
garantizar un resultado rapido se deben hacer ambos exdmenes a no ser que el analisis completo se pueda
hacer con tanta rapidez como el de la prueba rapida FISH.

() Asesoramiento

El diagnostico prenatal y el del recién nacido del sindrome de Down pueden provocar muchas inquietudes a los padres.
Se recomienda hablar con el equipo de medicina genética (un genetista médico y un asesor genético) o con otros
individuos que el médico de su nino recomiende.

(] Alimentacion

Los infantes con el sindrome de Down algunas veces tienen poco control de los muisculos lo que puede causar
problemas a la hora de alimentarlos. Por esta razon, se debe vigilar de cerca a los infantes para que coman
lentamente sin obstrucciones o atragantamientos y para que tengan un aumento adecuado de peso. Se recomienda
la lactancia, pero se debe prestar atencion especial a como se posiciona el bebé durante la lactancia y de mantenerlo
despierto o alerta.
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[ Corazén

Se requiere de un ecocardiograma (una imagen por ultrasonido del corazén) para hallar evidencia de problemas
cardiacos. Este se debe hacer aunque ya se haya realizado un ecocardiograma fetal. Si hay algin problema, es
importante tomar medidas lo mas pronto posible. La respiracion muy rapida o la cianosis (coloracion azulada de la
piel) son senales de posibles problemas.

(] Audicion y vision

Los infantes con el sindrome de Down son mas propensos a tener problemas sensoriales, como problemas con los
0jos que pueden generar pérdida de la visién o problemas auditivos que pueden generar la pérdida de la audicién. Es
importante que los especialistas realicen chequeos de la visidn y la audicion. (Oftalmologia y de oido, nariz y garganta
- ENT, por sus siglas en ingl|és).

(] Tiroides

El nivel de hormonas de la tiroides suele ser bajo en los recién nacidos y debe ser verificado (con una prueba de la
hormona estimulante de la tiroides - TSH, por sus siglas en inglés). El desequilibrio hormonal de la tiroides puede
causar una variedad de problemas que no son faciles de detectar sin un examen de sangre.

() Examen de sangre

El conteo de los globulos rojos y blancos en los infantes con el sindrome de Down después del nacimiento suele ser
anormalmente alto. Estos conteos sanguineos deben ser verificados.

() Problemas del estomago o del intestino (reflujo, estreiimiento, bloqueos)

Se pueden presentar problemas intestinales. La regurgitacion, inflamacién del estdbmago, o patrones anormales con las
deposiciones son senales de un problema.

[ Infeccion

Debido al alto riesgo de infecciones (especialmente de infecciones respiratorias), los infantes deben ser protegidos
de ser expuestos innecesariamente a hermanos, parientes, u otros individuos que estén enfermos. También se
recomienda que sean examinados con rapidez si se sospecha infeccion.

() Servicios para el desarrollo

No es prematuro que durante el primer mes de vida empiece a buscar servicios para el desarrollo (algunas veces
llamados de “Intervencion Temprana”) que seran de mucha importancia durante la primera etapa de la infancia.

() Recursos

Las familias con nifnos con el sindrome de Down necesitan multiples servicios, y esta es la época perfecta para
empezar a hacer estos arreglos. Estos servicios pueden incluir atencién médica especializada, intervencion
temprana, terapia fisica, y terapia familiar.

Edad del nino: De 1 mes a 1 ano

(] Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)

Aunque multiples visitas a médicos y especialistas pueden ser necesarias para los ninos con el sindrome de Down, es
muy importante que ellos tengan sus visitas de rutina establecidas para el cuidado preventivo (chequeos médicos).
Estas visitas incluyen un chequeo general de la salud del nifio, la aplicacién de vacunas, y el establecimiento de la
relacion entre el médico y la familia. Establecer una buena relacion contribuira a satisfacer las necesidades médicas
y otras necesidades del nino y su familia.

([ Control del crecimiento

Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, peso en relacion con la altura,
y la circunferencia de la cabeza. Consulte sobre la dieta del nifio, su nivel de actividad, su patrén de deposiciones y
de orina, y crecimiento. El médico de su nifo le puede ayudar a contestar preguntas sobre la necesidad de vitaminas
y suplementos.
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(] Inmunizaciones (vacunas)

El doctor de su nino debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nino. Este incluye la vacuna anual
contra la influenza (gripe). También puede incluir otras inyecciones, dependiendo del historial médico de su nino.

(] Corazén

Si existen algunos signos de problemas cardiacos en el primer mes de vida, probablemente ya se tengan establecidos
chequeos del corazén. Los problemas cardiacos pueden empeorar o se pueden presentar nuevos problemas. Si
surgen inquietudes, es muy importante tomar pronta accion. La respiracion muy rapida o la cianosis (coloracion
azulada de la piel) son senales de posibles problemas.

(] Audicion y vision

Los infantes con el sindrome de Down son mas propensos a tener problemas con la vista que pueden generar pérdida
de la vision o problemas auditivos que pueden generar la pérdida de la audicion. Es importante que los especialistas
realicen chequeos de la visidon y la audicién. (Oftalmologia y de oido, narizy garganta - ENT, por sus siglas en inglés).
Los ojos deben ser examinados al cumplir 1 ano o antes si existen problemas. La audicion debe ser examinada al
nacer y después cada 6 meses durante la infancia temprana para asegurarse de que la capacidad auditiva del bebé
es la mejor posible.

(] Tiroides

El nivel de hormonas de la tiroides puede ser bajo en los bebés y debe ser verificado (con una prueba de la hormona
estimulante de la tiroides - TSH, por sus siglas en inglés). El desequilibrio hormonal de la tiroides puede causar una
variedad de problemas que no son faciles de detectar sin un examen de sangre. Un examen de la tiroides, TSH, debe
ser realizado al nacer y después cuando el bebé cumpla 6 meses y 1 ano.

(] Problemas del estomago o del intestino (reflujo, estreiiimiento, bloqueos)

Se pueden presentar problemas intestinales. La regurgitacion, inflamacion del estomago, o patrones anormales con
las deposiciones son senales de un problema.

(] Inestabilidad del cuello

Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre
se presentan senales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifoy
no debe ser limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que se haya dolor o cambios
en el uso de las manos, al caminar, en deposiciones o en el funcionamiento de la vejiga. Si se le sacan rayos X y sus
resultados son anormales, su nino debe ser referido a un especialista de la columna o el cuello. Se recomienda que el
cuello se posicione de forma correcta para cualquier procedimiento médico.

() Servicios para el desarrollo

Servicios para el desarrollo (por ejemplo, los programas de intervencion temprana) suelen ser de gran beneficio para la
familia con un nino con el sindrome de Down. Los servicios para el desarrollo también pueden ayudar a coordinar otros
servicios relacionados. Estos servicios deben brindar la informacion del nifio al médico de su nifio para mantener una
relacion estrecha entre el médico y la familia.

(] Servicios de apoyo social

Muchas familias necesitan apoyo adicional con lo que pueda surgir relacionado a los cuidados de los ninos con el
sindrome Down. Todas las familias deben consultar con su médico acerca de los servicios sociales que podrian estar
disponibles y sus beneficios.

(] Asesoramiento de riesgo de recurrencia

Las familias deben recibir asesoramiento sobre la probabilidad de tener otro nino con el sindrome de Down, en el caso
que decidan tener mas hijos. Aun cuando la probabilidad es baja, otros factores como el historial de la familia deben
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considerarse, asi que el asesoramiento debe ser brindado después de examinar por completo los antecedentes de
salud de la familia.

Edad del nino: De 1 ano a 5 anos

(] Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)

Durante el chequeo médico del primer ano, aseglrese de revisar los listados de control para recién nacidos e infantes
para verificar que se han cumplido con todas las medidas recomendadas. Hagale seguimiento a cualquier problema
conocido con los especialistas y cercidrese de enviar los informes al médico de atencién primaria de su nino.

a Control del crecimiento

Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, el indice de masa corporal
(BMI, por sus siglas en inglés), y la circunferencia de la cabeza. Consulte sobre la dieta del nifio, su nivel de actividad, y
crecimiento. El médico de su nino le puede ayudar a contestar preguntas sobre la necesidad de vitaminas y suplementos.

() Inmunizaciones (vacunas)

El doctor de su nino debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nino. Este incluye la vacuna anual
contra la influenza (gripe). También puede incluir otras inyecciones, dependiendo del historial médico de su nino.

(] Corazén

La necesidad de ver a un cardidlogo durante esta edad se basa en el examen y el historial médico del nifo. Los
ninos con lesiones cardiacas suelen requerir de un control alin después de su reparacion con el proposito de detectar
lesiones restantes e hipertension pulmonar (tension arterial alta en los vasos sanguineos de los pulmones).

(] Audicion

La audicion debe ser examinada cada 6 meses por medio de un examen de audiograma y timpanometria hasta que
se pueda registrar audicién normal examinando los dos oidos por separado (normalmente a la edad de 4-6 anos
de edad). Los ninos con pérdida auditiva deben ser referidos a un otorrinolaringélogo (el médico del oido, nariz y
garganta - ENT, por sus siglas en inglés). El liquido en el oido medio y las infecciones de los oidos pueden aumentar

el riesgo de los problemas auditivos. El tratamiento para el liquido del oido medio generalmente requiere el uso de
tubos auditivos.

(] Vision

La visién debe ser examinada durante cada visita al médico y durante el chequeo anual por un oftalmélogo pediatrico
(un médico especializado en los 0jos) o por un oftalmélogo que tiene experiencia con nifos con discapacidades. El
estrabismo (0jos bizcos) o la obstruccion del conducto lagrimal deben suscitar una pronta accion. El uso oportuno de

parches, anteojos, o de ambos puede contribuir a mejorar el estrabismo, reduciendo la necesidad de cirugia y el riesgo
de pérdida de la vision.

(] Tiroides

La glandula de la tiroides por lo general es normal en los bebés con el sindrome de Down. Pero suele dejar de funcionar
normalmente en la mitad de las personas con el sindrome de Down al llegar a ser adultos. Los sintomas de una tiroides
baja suelen ser dificiles de detectar en las personas con el sindrome de Down, asi que se requiere un examen de
sangre (hormona estimulante de la tiroides - TSH, por sus siglas en inglés) todo los anos, o lo mas pronto posible si los
sintomas cambian. Cuando existe un problema, el tratamiento es seguro y por lo general lo puede iniciar su médico de
atencion primaria.

() Examenes de sangre

Se deben hacer pruebas una vez al ano para determinar deficiencia de hierro o anemia (de hemoglobina y otras
pruebas si es necesario.

(] Problemas del estomago o del intestino (reflujo, estrehimiento, bloqueos)

Hable con su médico en cada visita sobre los problemas que su nino tiene cuando va al bano, especialmente si tiene
deposiciones sueltas o estrefimiento. Estas son comunes en los ninos con el sindrome de Down. Algunos nifos con
el sindrome de Down padecen de celiaquia, que es una intolerancia a ciertos granos, incluyendo el trigo. Hay pruebas
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que pueden ayudar a identificar estos problemas y que pueden resultar en cambios de dieta. La enfermedad celiaca
puede afectar el crecimiento, el patron de las deposiciones y el comportamiento. Informele a al médico si el nino tiene:
* Deposiciones/heces muy sueltas
 Estrenimiento dificil de controlar (deposiciones muy duras o dolorosas)
¢ Crecimiento lento/pérdida de peso
Dolor o inflamacion del estomago
¢ Nuevos problemas o desafios de la conducta.

() Inestabilidad del cuello
Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre
se presentan senales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifoy
no debe ser limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que se haya dolor o cambios
en la funcion. Si se sacan rayos X, y los resultados no son normales, su nino sera referido a un especialista del cuello
o de la columna. Se recomienda que el cuello se posicione de forma correcta para cualquier procedimiento médico.
Informele al médico si sabe que su nifio tiene:

* Dolor o rigidez de cuello

e Cambios en las caracteristicas de las deposiciones o la orina

e Cambios al caminar

* Cambios en el uso de los brazos o piernas

e Entumecimiento (pérdida de la sensibilidad normal) u hormigueos en los brazos o piernas

¢ Inclinacién de la cabeza

(] Problemas del sueno

La apnea obstructiva del suefio es un problema comUn entre las personas con el sindrome de Down, especialmente
en aquellos que tienen poco tono muscular. Algunos sintomas son obvios (ronquido, deambulaciones nerviosas
durante la noche, somnolencia durante el dia), pero puede ser dificil de determinar s6lo por medio de la observacion.
Las directrices de la AAP recomiendan que a cada nino con el sindrome de Down se le haga un estudio del sueno
antes de los 4 anos. (En algunas partes del pais puede ser dificil encontrar esta prueba). El tratamiento puede incluir
equipos especiales de respiracion o cirugia.

] Piel
Consulte con el médico del nifo si su hijo o hija tiene la piel muy seca u otro tipo de problemas de la piel.

() Cerebro y sistema nervioso
Consulte con el médico de su nino cualquier inquietud acerca de problemas neuroldgicos tales como las convulsiones.

(] Dental
El retraso en salir y la falta de dientes son comunes. Con frecuencia los dientes salen en diferente orden.

(] Nuevos tratamientos
Consulte con su médico acerca de nuevos tratamientos o medicamentos para su consideracion.

(] Asesoramiento de riesgo de recurrencia

Consulte con su médico acerca de la planificacion de futuros embarazos y la probabilidad de recurrencia del sindrome
de Down y de donde se puede obtener un diagnostico prenatal.

(] Servicios para el desarrollo (intervencion temprana)

Consulte el desarrollo de su nifio con su médico. Puede que necesiten referirlo a otros servicios de intervencion
temprana de su area y a otras opciones de terapias. El desarrollo del habla puede retrasarse en los ninos con
sindrome de Down, pero después de alguna espera, la mayoria de los ninos aprenden a hablar bien. Hasta que
se facilite la comunicacion verbal, él o ella pueden necesitar ayuda para encontrar otras formas de comunicacion
como el uso del lenguaje de signos, imagenes, lectura o herramientas electronicas de comunicacion. Los problemas
de comportamiento con frecuencia estan ligados a los problemas de comunicacion, pero pueden también manifestar
otros problemas, incluyendo el TDAH o el autismo. Los retrasos del lenguaje o el abuso oculto son mas comunes
que el autismo, pero pueden ser mal diagnosticados. Consulte con su médico sobre como explicarle los conceptos
de seguridad social y “las caricias buenas y malas” a medida que su nino crece.
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Una gran cantidad de informacion en linea

Ingrese al sitio Web de la NDSS, www.ndss.org, para obtener respuestas a las preguntas mas frecuentes
sobre el sindrome de Down, leer articulos especializados, informarse sobre las organizaciones y los
recursos disponibles para personas con sindrome de Down, jy mucho mas!

www.facebook.com/NDSS1979

twitter.com/NDSS

®

pinterest.com/NDSSorg
You

youtube.com/NDSSorg

Linea de asistencia telefénica: 800-221-4602
Correo electronico: info@ndss.org

national down syndrome society
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