Definicién

El sindrome de Down es la
mads comun y facil de
reconocer de todas las
condiciones asociadas con la
discapacidad intelectual. Esta
condicién (antes conocida
como retraso mental) es el
resultado de una anormalidad
de los cromosomas: por
alguna razén inexplicable una
desviacién en el desarrollo de
las células resulta en la

producciéon de 47 cromosomas

en lugar de las 46 que se
consideran normales. El
cromosoma adicional cambia
totalmente el desarrollo
ordenado del cuerpo y
cerebro. En la mayor parte de
los casos, el diagnéstico del
sindrome de Down se hace de
acuerdo a los resultados de
una prueba de cromosomas
que es suministrada poco
después del nacimiento del
nifno.

Tal como en la poblacion
normal, hay gran variedad en
cuanto al nivel de las

EL Sindrome de Down

habilidades mentales,
comportamiento, y el
desarrollo de los individuos
con sindrome de Down.
Aunque el grado de
discapacidad intelectual puede
variar entre leve y severo, la
mayor parte de los individuos
con sindrome de Down caen
bajo la categoria de leve a
moderado. Como resultado,
necesitaran mds ayuda para
aprender algunas destrezas.
Pero tendran sus propios
talentos también y es
importante reconocerlos y
reenforzarlos. Las familias y
los proveedores de servicios no
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deben imponer limitaciones
en cuanto a las capacidades de
cualquier individuo.

Incidencia

Cada ano en los Estados
Unidos, nacen casi 5,000
ninos con sindrome de Down.!
Se podria decir que uno en
cada 733 nifios nace con esta
condicién.? Los padres de
cualquier edad pueden tener
un nino con sindrome de
Down. Aunque no importa si
los padres sean jovenes o
mayores, 80% de los nifios con
el sindrome nacen a las
mujeres menor de los 35 anos
de edad.? Las formas mas
comunes del sindrome
generalmente no ocurren mas
de una sola vez por familia.

Caracteristicas

Hay mas de 50 sintomas
reconocidos del sindrome de
Down, pero es raro encontrar
una persona con todos o una
gran cantidad de éstos. Cada
bebé con sindrome de Down
es diferente. Algunos nacen
con pocos de los rasgos
listados abajo y otros con mas.
Algunas de estas caracteristicas
pueden incluir:
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e TFalta de tono
muscular;

e Ojos alargados,
con el cutis
pliegado en el
rabillo del ojo;

e Hiperflexibilidad
(la habilidad de
extender
excesivamente las
coyunturas);

e Manos chicas y anchas con
una sola arruga en la
palma de una o ambas
manos;

e DPies anchos con los dedos
Cortos;

e El puente de la nariz
plano;

e Orejas pequenas, en la
parte inferior de la cabeza;

e Cuello corto y cabeza
pequena.

Los individuos con
sindrome de Down
tipicamente son mas pequefos
que sus companeros sin el
sindrome, y su desarrollo
fisico e intelectual es mas
lento.

Los Pasos Primeros

Poco después de ser
confirmado el diagnéstico del
sindrome de Down, los padres
deben ser dirigidos a un
programa de desarrollo
infantil e intervencion
temprana. Estos programas
proveen a los padres
instruccion especial con el fin
de que ellos aprendan la mejor

forma de ensenar a su
nino el lenguaje,
medios de
aprendizaje, formas
de ayudarse a si
mismos, formas de
comportamiento
social, y ejercicios
especiales para el
desarrollo motriz.
Como dice el sitio
Family Doctor:

En muchas formas
importantes los nifos
que tienen sindrome de
Down son muy
parecidos a los demas
ninos. Tienen los
mismos temperamentos
y emociones, les gusta
aprender cosas nuevas,
jugar y disfrutar la vida.
Usted puede ayudar a su
nino proporcionandole
tantas oportunidades
como sea posible para
que él o ella haga estas
cosas. Léale a su nifio y
juegue con él o ella tal y
como lo haria con
cualquier otro nino.
Ayude a que su nino
tenga experiencias
positivas con personas
nuevas y en lugares
nuevos.*

Los estudios han
demostrado que mientras
mayor la estimulacion durante
las primeras etapas del
desarrollo del nino, es mayor
la probabilidad de que el nifio
llegue a desarrollarse dentro
de las maximas posibilidades.
Se ha comprobado que la
educacién continua, la actitud
positiva del publico, y un
ambiente estimulante dentro

del hogar toman parte en
promover el desarrollo
completo del nino.

Problemas de Salud

Aparte de un distintivo
aspecto fisico, los ninos con
sindrome de Down
frecuentemente experimentan
problemas relacionados a la
salud. Por causa de la baja
resistencia, estos ninos son
mas propensos a los
problemas respiratorios. Los
problemas visuales, tales como
los ojos cruzados y la miopia,
son comunes en los niflos con
sindrome de Down, al igual
que la deficiencia del habla 'y
del oido.

Aproximadamente una
tercera parte de los bebes que
tienen sindrome de Down
tienen ademads defectos en el
corazon, la mayoria de los
cuales pueden ser corregidos.
Algunos individuos nacen con
problemas gastro intestinales
que también pueden ser
corregidos, por medio de la
intervencién quirdrgica.

Algunas personas con
sindrome de Down también
pueden tener una condicion
conocida como Inestabilidad
Atlantoaxial (Atlantoaxial
Instability), una desalineacién
de las primeras dos vértebras
del cuello. Esta condicién
causa que estos individuos
sean mas propensos a las
heridas si participan en
actividades durante los cuales
pueden extender demasiado o
encorvar el cuello. A los padres
se les pide una examinacion
meédica en este respecto, para
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determinar si al nino se le
debe prohibir los deportes y
actividades que puedan danar
el cuello. A pesar de que esta
desalineacion puede ser una
condicion seria, un
diagnéstico correcto podria
ayudar en la prevencién de las
heridas serias.

En muchos casos los nifnos
con sindrome de Down son
propensos a subir de peso con
el tiempo. Ademas de las
implicaciones sociales, este
aumento de peso amenaza la
salud y longevidad de estos
individuos. Una dieta
controlada y un programa de
ejercicio podrian presentar una
solucion a este problema.

Acerca de la Educacién

Para cada nino de edad
escolar, los padres y el per-
sonal escolar trabajan juntos
para desarrollar un programa
educativo individualizado
(conocido como el IEP, por sus
siglas en inglés) para el nino.
El IEP incluye metas anuales,
los servicios que el nino
recibird como parte de su
educacion especial, y mucho
mas. NICHCY ofrece mucha
informacién sobre el proceso
de desarrollar el IEP,
incluyendo Desarrollando el IEP
de Su Hijo, que les puede
ayudar a los padres a participar
efectivamente en la educacién
de su nino.

También hay mucha
informacién disponible a los
maestros del nino sobre
maneras efectivas de ensenarle,
tomando en cuenta el nivel de
su retraso intectual, sus

propios talentos e intereses, y
los apoyos y servicios que
necesita, conforme a su IEP.
Hoy en dia la mayoria de los
ninos con el sindrome de
Down se educan en la sala de
clases regular, junto con sus
pares sin discapacidades. Bajo
IDEA, cada escuela debe
asegurar que:

Las clases especiales, la
ensenanza separada u
otra remocion de ninos
con discapacidades del
ambiente educacional
regular ocurra s6lo
cuando la naturaleza o
severidad de la
discapacidad es tal que
la educacion en salas de
clase regulares no puede
ser lograda satisfactoria-
mente con el uso de
auxilios y servicios
suplementarios.®

Igualmente claro es este
requisito de IDEA: “No se
retirard a un niflo con una
discapacidad de clases
regulares de educacion
apropiadas para su edad
solamente a causa de

modificaciones necesarias en
el curriculo educativo gen-
eral.”®

En general, es mas efectivo
poner énfasis en los conceptos
concretos en lugar de en las
ideas abstractas. Se ha
comprobado que los
programas de ensefianza con
mayor éxito son los que estian
estructurados por etapas y con
frecuentes alabanzas para el
nino. Otras sugerencias para
los maestros se listan en la
préoxima pagina, junto con
algunos consejos para los
padres.

Més Alls de

la Educacién

Cuando el individuo
todavia estd matriculado en la
escuela secundaria, los padres,
el equipo del IEP, y el
estudiante mismo deben darse
atencion a prepararse para el
futuro y la vida adulta—
considerando, por ejemplo,
asuntos como el empleo (con
o sin apoyos), la vivienda
independiente y las destrezas
de autosuficiencia, la
posibilidad de mas educacion
o entrenamiento vocacional, y
cémo enlazarse con los
sistemas de servicios para los
adultos. Bajo IDEA, el proceso
de planificar para la transicién
debe empezar al menos
cuando el estudiante alcanza a
los 16 anos de edad.” Para los
adolescentes con el sindrome
de Down, generalmente es
importante comenzar mas
temprano.

La mayor aceptacion de las
personas con discapacidades,
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por parte del publico, ademas de
mayores oportunidades para que
estas personas adultas puedan vivir y
trabajar en forma independiente en
la comunidad, ha resultado en
muchas mas posibilidades para los
adultos con sindrome de Down.
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Organizaciones

National Down Syndrome Society en espanol sirve
como fuente de informacién sobre la discapacidad,
y puede responder a sus preguntas a través de su
niimero gratuito 1.800.221.4602 |
http://esp.ndss.org/index.php

National Down Syndrome Congress en espanol |
1.800.232.6372 | www.ndsccenter.org/espanol/

Apoyo a Los Padres | Un programa de la Asociacién
Nacional de Sindrome de Down (NADS) que
provee voluntaries entrenados a ayudar y guiar a los
padres de recién nacidos diagnosticados con
sindrome de Down. Si quiere hablar con un padre
de familia que ha estado en esta situacién, favor de
hablar al Roselia Tello al 773. 583.8186 o ponerse
en contacto con NADS en el 630.325.9112.
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Consejos para Padres

O Aprenda mas sobre el sindrome
de Down. Mientras mas sabe, mas
puede ayudarse a si mismo y a su
nino. Vea la lista de organizaciones
que se encuentra en esta pagina.

O Anime a su nifio a ser

independiente. Por ejemplo, aytidele a aprender
las destrezas para el cuidado diario tales como
vestirse, comer solo, usar el bano, y afeitarse.

O Déle tareas a su nifo. Tenga en mente su
edad, su capacidad para mantener atencién, y
sus habilidades. Divida la tareas en pasos
pequenos. Expliquele lo que debe hacer, paso
por paso, hasta que termine el trabajo.
Demuestre como hacer el trabajo. Aytdele
cuando necesite ayuda. Elogie a su nino cuando
le vaya bien.

O Averigiie cudles son las destrezas que estda
aprendiendo su nifio en la escuela. Busque
maneras de aplicar aquellas destrezas en casa.
Por ejemplo, si el maestro esta repasando una
leccion sobre el dinero, lleve su nino al
supermercado. Aytdele a contar el dinero para
pagar la cuenta. Aytidele a contar el cambio.

O Busque oportunidades dentro de su
comunidad para actividades sociales tales como
los Boy Scouts o Girl Scouts y actividades en el
centro de recreo y deportes. Esto ayudard a su
nino a desarrollar destrezas sociales y divertirse.

O Hable con otros padres cuyos nifios tienen
el sindrome. Los padres pueden compartir
consejos practicos y apoyo emocional. Visite los
sitios Web de las organizaciones listadas en esta
pdgina para ver si tienen grupos para los padres
cercano.

O Retinase con la escuela y desarrolle un plan
educacional para tratar las necesidades de su
nino. Manténgase en contacto con los maestros
de su nino. Ofrezca apoyo. Averigiie coOmo
puede apoyar el aprendizaje escolar de su nifio
en casa.
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O Aprenda lo que mas pueda sobre el
sindrome de Down. Las organizaciones
mencionadas en esta publicacion le ayudaran
a identificar técnicas y estrategias especificas
para apoyar educacionalmente al alumno.
Mas abajo hemos incluido algunas otras
estrategias.

O jReconozca que usted puede hacer una
gran diferencia en la vida de este alumno!
Averigiie cudles son las potencialidades e
intereses del alumno y concéntrese en ellas.
Proporcione oportunidades para el éxito.

O Si usted no forma parte del equipo del
IEP, solicite una copia del IEP. Las metas
educacionales del alumno estaran contenidas
en éste, al igual que los servicios y
acomodaciones que él o ella debe recibir.
Hable con especialistas en su escuela (por
ejemplo, maestros de educacion especial),
como sea necesario. Ellos le pueden ayudar a
identificar métodos efectivos de ensenar a este
alumno, maneras de adaptar el curriculo, y
cémo tratar con las metas del IEP en la sala de
clases.

O Sea tan concreto como sea posible.
Demuestre lo que desea decir en lugar de s6lo
dar instrucciones verbales. En lugar de relatar

Consejos para Maestros

informacién verbalmente,

muestre una foto. Y en oy
lugar de solo presentar

una foto, proporcione al
alumno materiales y
experiencias practicos y la
oportunidad de probar cosas.

I

O Divida tareas nuevas y mas largas en pasos
mas pequenos. Demuestre los pasos. Haga que
el alumno realice los pasos, uno por uno.
Proporcione ayuda como sea necesario.

O Proporcione al alumno comentarios
inmediatos.

O Ensénele al alumno destrezas de la vida
tales como aquéllas para la vida diaria,
sociales, conciencia y exploracién ocupacional,
como sea apropiado. Haga que el alumno
participe en actividades en grupos o en
organizaciones.

O Trabaje junto con los padres del nino y
otro personal escolar para crear e implementar
un plan educacional especial para cumplir con
las necesidades del alumno. Comparta
informacién en una forma regular sobre como
le va al alumno en la escuela y en casa.

Otros Recursos

Bebés con Sindrome de Down: Nueva guia para padres (3™
edicién). Cuesta menos de $20. Para mds informacion:
www.woodbinehouse.com/book_reviews.asp_
Q_product_id_E_978-1-890627-99-7

Canal Down21 es un portal de referencia para el
sindrome de Down | http://www.down21.org/

Sindrome de Down. | De la Biblioteca de Salud |
www.nacersano.org/centro/9388_9974.asp

Sindrome de Down: Cuidando a un bebé que tiene
sindrome de Down. http://familydoctor.org/online/
famdoces/home/children/parents/special/birth/
339.printerview.htm
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Video de 3 minutos | Sindrome de Down |
www.youtube.com/watch?v=nevsd Gf6-Ac

Video de 5 minutos | Mi nifio especial |
www.youtube.com/watch?v=5naTDsgzazE
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