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BIENVENIDA

Porque nuestros hijos con Sindrome de Down han enriquecido nuestras vidas
inmensamente, porque con su amor auténtico y desinteresado nos han ensefia-
do a amar, tolerar y compartir, y porque les comprendemos a ustedes ¥y que-

. - / .
remos ayudarles, hemos preparado este librito. Con estas breves paginas les
damos la bienvenida al grupo formado por los miles de familias que, por tener
entre sus miembros a una persona con Sindrome de Down, se consideran ex-
traordinariamente afortunadas.
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¢POR QUE SE LLAMA ‘SINDROME de DOWN’?

cQué es “Sindrome”? Sindrome es un conjunto de sintomas.

¢Quién era “Down”? El Dr. Langdon Down fué el primero que en
1866 identifico las caracteristicas o sintomas de estas personas. En 1959 el
Dr. Jerobme Lejeune en Francia descubri6 el origen de esta condicién en una
alteracion de los cromosomas y le Hamo “Sindrome de Down” en honor del
Dr. Langdon Down.

cQué es “Sindrome de Down”? Un conjunto de sintomas o ca-
racteristicas que se encuentran en personas con determinadas anormalidades
cromosomicas. Las siguientes son las mas comunes, pero no todos los bebés
con Sindrome de Down tienen todas éstas.

CARACTERISTICAS:

- La parte posterior de la cabeza puede es-
tar aplanada.

- Los ojos pueden ser rasgados con peque-
fios repliegues de la piel en las esquinas.

- El tabique nasal esta ligeramente depri-
mido y las orejas son mas pequefias y
pueden tener el borde doblado.

- El interior de la boca es mds reducido y
la lengua un poco mas grande y a veces
saliente.

- En algunos casos una linea ininterrumpi-
da cruza la palma de la mano, los dedos
son cortos y la ultima parte del dedo pe-
quefio se inclina hacia el otro dedo.

- El tono muscular generalmente esta re-
ducido.
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SCOMO SE PRODUCE EL SINDROME de DOWN?

Para entender el Sindrome de Down necesitamos saber un poco mas sobre nuestro
propio cuerpo. Todos los érganos del cuerpo humano estan formados por millones
de células. Las células son unidades vivas, pequeiifsimas, que s6lo se pueden ver a
través del microscopio, utilizando procedimientos muy complicados.

El niicleo, o centro de cada célula, contiene multitud de componentes y uno de
ellos son los cromosomas. En el caso del Sindrome de Down, se produce una si-
tuacion incorrecta cuando la célula de la madre (huevo) se une con la célula del pa-
dre (esperma) y el bebé se concibe. El huevo tiene 23 cromosomas y el esperma
otros 23. Al unirse, la célula resultante tendra 46. De aqui en adelante, cada célula
se dividira en dos y cada nueva célula tendrd también 46 cromosomas. Sin embargo,
hay veces que en la primera divisién, por una razon que todavia no se ha podido
descubrir, al dividirse una nueva célula recibe 47 cromosomas y la otra solamente
45. La de 45 no sobrevive, pero la de 47 sigue
dividiéndose mas y mas con este nimero anor-
mal de cromosomas en el llamado par 21, cau-
sando el Sindrome de Down.

Esta anormalidad se llama Trisomfa 21 y ocurre
en el 95% de los casos de Sindrome de Down.
Por tanto, dado que la anormalidad se produce
en el momento de la concepcion, nada que los
padres hicieron antes o después de concebirse
el bebé ha causado el Sindrome de Down.

En otras palabras, NADIE TIENE LA CULPA.
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ASPECTOS GENETICOS. (tres clases de Sindrome de Down)

Ademas de la Trisomia 21, que hemos mencionado en la pagina anterior, en
un 4% de los casos se produce una “translocacion”, es decir, parte del cromo-
soma adicional se une a otro diferente. En esta anormalidad el padre o la ma-
dre pueden ser portadores del cromosoma extra y es muy importante consul-
tar con un especialista en genética.

Finalmente, en el 1% de los casos el cromosoma adicional se encuentra sola-
mente en algunas de las células, no en todas. Este tipo de Sindrome de Down

se llama mosaicismo.

COMPLICACIONES MEDICAS.

Las mas comunes son los defectos en el corazon, en un 40 6 50% de los casos.
Algunos de ellos solo requieren tratamiento médico, pero otros han de ser
corregidos mediante cirugia. TODOS LOS BEBES CON SINDROME DE
DOWN DEBEN SER EXAMINADOS POR UN CARDIOLOGO PE-
DIATRA.

Aproximadamente un 10% tienen defectos intestinales que suelen necesitar

cirugia, y en un 50% presentan problemas visuales, incluyendo los ojos cruza-
dos, miopia e hiperopia. Generalmente se resuelven con lentes adecuados. En
cuanto a los oidos, es muy importante vigilar posibles infecciones, ya que pue-
den causar una pérdida de audicién y dificultades en el desarrollo del lenguaje.

En algunos casos pueden presentarse trastornos de tiroides o tendencia a la
leucemia, y en la infancia hay una propension a frecuentes infecciones respi-
ratorias, resfriados e incluso pulmonias.

Los bebés con Sindrome de Down deben recibir una atenciéon meédi-
ca regular, incluidas sus vacunas, como cualquier otro nifio.
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Y AHORA, ;QUE HACEMOS?

Excepto en los casos en que la mama se hizo
una amniocentesis (“la prueba de la aguja”), el

nacimiento de un bebé con Sindrome de Down
causa un choque emocional, en gran parte por
la sorpresa y el desconocimiento de lo que cabe
esperar de este hijito que segtin los doctores es
diferente. Aparte de la informacién que el doc-
tor les dé, los que mas pueden apoyarles a to-
mar las decisiones para ayudar a su bebé son
otros padres que tengan hijos con esta altera-
cion cromosomica, en nuestro caso los padres
de “Fuerza, Inc.” Lldmennos cuanto antes al
(800) 200-4323. En nosotros encontraran la
comprension que nos da el tener un hijo como

el suyo, la informacion que nuestra experiencia nos ha proporcionado y el consuelo
de poder confiar en otros padres todos sus temores y preguntas.

éCémo se lo decimos a la familia? 1. mejor es decirselo cuan-
to antes, tan pronto como ustedes tengan un minimo de calma emocional y hayan
recibido una primera informacion, suficiente para poder explicar a los demas por
qué su bebé es diferente y lo que cabe esperar en su futuro. De la actitud de uste-
des dependera la actitud de ellos. Dejen que sus familiares y amigos lo carguen,
especialmente sus otros hijos, y expliquenles que este bebé serd un tesoro de amor
para todos. Y si gustan, llamennos a nosotros para que les hablemos también, les
presentemos a nuestros hi_jos y contestemos sus preguntas.

dQ"é necesita este bebeé? sisu bebé ha nacido con problemas médi-
cos, la mayor parte de sus esfuerzos seran para remediar esos problemas. Llévenle a
sus visitas regulares con el doctor, vigilenle muy especialmente si se resfria o tose y
consulten inmediatamente con su pediatra. Aparte de esto, mama, su bebé es como
cualquier otro. Déle la sensacion de que es muy querido. Cdntele nuestras mara-
villosas canciones infantiles, pongale musica en su cunita, no escatime los besos ni
las caricias, hablele y actinele como sélo las madres saben hacerlo. Muy pronto ¢l (o
ella) le respondera con sus sonrisas y sus miradas amorosas.
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MANOS A LA OBRA:

En el Estado de California todas las personas con necesidades especiales, es de-
cir, con discapacidades del desarrollo, tienen derecho a recibir servicios de los
llamados Centros Regionales, con arreglo a lo establecido en la Ley Lanterman.
El Sindrome de Down es una discapacidad del desarrollo, y por lo tanto es extra-
ordinariamente importante que ustedes se pon-
gan inmediatamente en contacto con el Centro
Regional que les corresponde. (Si en el Hos-
pital no les han dado su teléfono, llamennos a
nosotros al (800) 200-4323). En el Centro
Regional les haran una entrevista, les pediran

la informacion necesaria,y determinaran que

su bebé califica para participar cuanto antes

en el programa de intervencion temprana.

JQué es “Intervencion Tem-

pl'ana”? Es un conjunto de servicios enca-
minados a fomentar al méximo el desarrollo

del nifio en las areas de tono muscular, lengua-
je y socializacion, entre otras. Estos servicios se proporcionan hasta los tres

afios de edad, a veces en el mismo hogar y a veces en un centro al que asisten los
bebés con sus mamds. Es muy importante que ustedes aprendan a duplicar los ejer-
cicios que se le hacen a su beb¢, sea en la casa o en el centro. Estudios cientificos
han demostrado que esta “intervencion temprana”, que también se denomina “esti-
mulaci6n infantil”, es extraordinariamente eficaz para aumentar el potencial inte-
lectual de nuestros bebés.

Por lo tanto ustedes tienen un papel muy importante en mejorar el futuro de su
bebé. Ademas de ejercicios iguales o semejantes a los del programa, estimulen to-
dos sus sentidos de vista, oido, olfato y tacto, cambiandole de posicién, colocando
su cestito en diferentes habitaciones, llevandole al parque, al mercado, a visitar a
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sus familiares. Pongale en una parte no peligrosa de la cocina para que reciba el olor
de los ricos platillos que usted prepara y escuche los sonidos de los utensilios que us-
ted usa. Coloque juguetes de colores en su cunita y pongale misica. Los bebés con
Sindrome de Down adoran la musica. Juegue con sus deditos, con sus piecitos, déle
muchos besos y repitale una y otra vez las palabras de amor que solo usted sabe crear

para su hijito.

SQUE TRAERA EL FUTURO?

Como el de cualquier otro ser humano, es imposible predecir el de su bebé. En la
mayoria de los casos nuestros bebés adquieren un nivel mental, al igual que el del
lenguaje, que puede ir de minimo a bien desarrollado. Algunos de nuestros nifios
hablan el inglés en la escuela y el espafiol en el hogar. En general, saben darse a en-
tender muy bien. A los tres afios van a un programa de “Pre-Kinder” donde aprenden
a socializarse con otros nifios, aumentan su desarrollo muscular con los juegos apro-
piados, asi como su lenguaje y su coordinacion motora. Con arreglo a las leyes vi-
gentes de Educacion Especial, se preparara un programa individualizado para su nifio
con la colaboracion de los papas, las maestras y
los profesionales que vayan a intervenir en su
educacion: terapista ocupacional, terapista fisico,
terapista de lenguaje, etc. Ustedes se iran fami-
liarizando con todo esto poco a poco. Si necesi-
tan nuestra ayuda, aqui esta “Fuerza, Inc.” pa-
ra apoyarles. Llaménnos al (800) 200-4323.

Esta es una buena ocasién para recomendarles
que procuren establecer una relacion cordial con
los profesionales que participan en la educacion
de su hijito. La cooperacion entre padres y profe-
sionales es la piedra de toque para conseguir los
mejores resultados.
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LA ESCUELA
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Hasta los 21 6 22 aiios los nifios con Sindrome de Down reciben su educacion en el
sistema de Educacion Plblica. De acuerdo con la Ley IDEA (Individuals with Dis-
abilities Education Act) esta educacidn ha de ser gratuita, individualizada y en el
ambiente menos restringido, es decir, integrados con el resto de los nifios regula-
res durante mas o menos tiempo, de acuerdo con sus capacidades. En su programa
individual se estableceran los objetivos y metas a lograr y los servicios adicionales
que sean necesarios para lograrlos.

Al terminar su educacion de la Escuela Superior,
los jovenes pueden recibir entrenamiento ade-
cuado para conseguir un empleo con apoyo, de
acuerdo con sus gustos, preferencias y capacida-
des. En algunos casos, asisten a un Colegio o a
diferentes programas artisticos, asi como activi-
dades deportivas (Olimpiadas Especiales).

VIDA INDEPENDIENTE

Si los padres y las escuelas han hecho su trabajo
del modo debido, estos jovenes pueden vivir

de manera muy independiente, en sus propios

departamentos, s6los o con un compaiiero/a, y
con la supervisién que sea necesaria proporcio-
nada por el Centro Regional correspondiente. Si lo desean, en algunos casos pueden
contraer matrimonio, recibiendo el apoyo de sus familias y amigos asi como del Cen-

tro Regional.

Junto a su independencia, es muy importante que las personas con Sindrome de
Down participen en la vida de la comunidad, haciendo sus compras, yendo a la bi-
blioteca, asistiendo a espectaculos y acontecimientos deportivos, a fiestas con jove-
nes de su edad, a los restaurantes y a las iglesias o templos, si ése es su gusto.
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ALGUNAS ESTADISTICAS

® En todos los paises, razas, y niveles econémicos, aproximadamente 1 en cada
800 bebés nace con Sindrome de Down.

® El riesgo de tener un bebé con Sindrome de Down aumenta con la edad de la
madre, desde 1 en 1.250 para mujeres de 25 afios a 1 en 952 para una mujer
de 30 y de 1 en 106 para una mujer de 40. Sin embargo, aproximadamente
un 70% nace cuando la madre tiene menos de 35. En la actualidad se piensa
que el riesgo también puede ser mayor dependiendo de la edad del padre.

® Después de tener un bebé con Sindrome de Down, las posibilidades de tener
otro aumentan a un 1 por 100 en los embarazos posteriores.

® (ada afio nacen en los Estados Unidos cerca de 5.000 bebés con Sindrome de
Down. Se calcula que a nivel nacional hay aproximadamente 250.000 perso-
nas con esta alteracion cromosomica.

LOS GRUPOS DE PADRES

Cuando recibimos el impacto de saber que nuestro bebé tiene Sindrome de Down,
numerosas emociones nos asaltan. Sentimientos de culpabilidad, de temor, de angus-
tia ante el futuro incierto, la pregunta de ;por qué me pasé esto a mi?, la necesidad de
encontrar una “cura”, el enojo hacia los doctores, la familia, el esposo, la esposa, Dios.
Es en estos momentos cuando el papel de los grupos de apoyo tiene un valor tinico y
extremadamente importante. Solamente un padre o0 una madre que ha atravesado la
misma crisis emocional, puede comprender lo que sentimos. Es en ellos en quienes
encontramos nuestro mayor consuelo, inspiracic’)n y esperanza.

“Fuerza, Inc.” se enorgullece del privilegio de haber podido representar este papel
para cientos de familias en sus diecisiete afios de funcionamiento y espera tener el ho-
nor de servirles a ustedes tambi¢n. Lldmennos al (800) 200-4323 o escribannos por
correo regular o por e-mail a Fuerzalnc(@Fuerzalnc.org Les esperamos.
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Para mas informacion sobre grupos de apoyo, pregunten a su Coordinador
del Centro Regional, y a través de €l conéctense también con el Centro de
Recursos Familiares existente en su area. Asimismo pueden llamar al ni-
mero general para el Estado (California Early Start (800) 515-BABY) o
buscar datos en el Intemet. En nuestra oficina de “Fuerza, Inc.” dispone-
mos de varios articulos y libros en espafiol.
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Este librito fué preparado por los padres de “FUERZA, INC.” con la asesoria
médica y profesional del Dr. Guillermo Young, Cardidélogo Pediatra, y de la Dra.
Yvette Pefia, Especialista en Pediatria en Discapacidades.



Familias Unidas En Respuesta al Sindroms down y otras Alteraciones ¥

F;zsﬁ?a .. 7nc,

1340 E. McWood St. West Covina, CA 91790
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FAX (626) 917-9881
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